[image: image1]ΤΕΙ ΑΘΗΝΑΣ

ΣΕΥΠ

ΤΜΗΜΑ ΚΟΙΝΩΝΙΚΗΣ ΕΡΓΑΣΙΑΣ

ΠΤΥΧΙΑΚΗ ΕΡΓΑΣΙΑ ΜΕ ΘΕΜΑ:

Η ΚΟΙΝΩΝΙΚΗ ΕΝΤΑΞΗ ΤΩΝ ΠΑΙΔΙΩΝ ΜΕ ΕΓΚΕΦΑΛΙΚΗ ΠΑΡΑΛΥΣΗ.
ΥΠΕΥΘΥΝΗ ΚΑΘΗΓΗΤΡΙΑ:                      ΣΠΟΥΔΑΣΤΡΙΑ:

ΒΕΡΓΕΤΗ ΑΛΕΞΑΝΔΡΑ                              ΜΠΑΛΑΤΣΟΥ ΜΑΡΙΑ

                                                                          Α.Μ. 02540

ΑΘΗΝΑ 2008
ΠΕΡΙΕΧΟΜΕΝΑ
ΕΥΧΑΡΙΣΤΙΕΣ………………………………………………………………………4

ΕΙΣΑΓΩΓΗ………………………………………………………………………...5

ΠΕΡΙΛΗΨΗ……………………………………………………………………..…7

ΚΕΦΑΛΑΙΟ 1
Η ΚΟΙΝΩΝΙΚΗ ΣΤΑΣΗ ΑΠΕΝΑΝΤΙ ΣΤΗΝ ΑΝΑΠΗΡΙΑ: ΙΣΤΟΡΙΚΗ ΑΝΑΔΡΟΜΗ………………………………………………………………………….8     

ΚΕΦΑΛΑΙΟ 2
Η ΣΥΓΧΡΟΝΗ ΕΝΝΟΙΑ ΤΗΣ ΚΟΙΝΩΝΙΚΗΣ ΕΝΤΑΞΗΣ ΤΩΝ ΠΑΙΔΙΩΝ ΜΕ ΕΓΚΕΦΑΛΙΚΗ ΠΑΡΑΛΥΣΗ………………………………...…………….……….12  

ΚΕΦΑΛΑΙΟ 3 
 ΑΙΤΙΟΛΟΓΙΑ-ΔΙΑΓΝΩΣΗ-ΘΕΡΑΠΕΙΑ ΤΗΣ ΕΓΚΕΦΑΛΙΚΗΣ ΠΑΡΑΛΥΣΗΣ
1. Ορισμός της εγκεφαλικής παράλυσης………………………………………….....17   
2. Αιτιολογία της εγκεφαλικής παράλυσης…………………………………...……...17
3. Επιδημιολογικά στοιχεία…………………………………………………..........…19
4. Ταξινόμηση της εγκεφαλικής παράλυσης…………………………………………19
5. Διάγνωση της εγκεφαλικής παράλυσης……………………………………...……21
6. Συνοδά προβλήματα της εγκεφαλικής παράλυσης………………………………..22
7. Θεραπεία της εγκεφαλικής παράλυσης…………………………………...……….24
ΚΕΦΑΛΑΙΟ 4 
ΠΑΡΑΓΟΝΤΕΣ ΚΑΙ ΣΤΑΔΙΑ ΠΡΟΣΑΡΜΟΓΗΣ ΤΩΝ ΓΟΝΙΩΝ ΣΤΗΝ ΑΝΑΠΗΡΙΑ ΤΟΥ ΠΑΙΔΙΟΥ ΤΟΥΣ
4.1. Στάδια προσαρμογής των γονιών στην αναπηρία του παιδιού τους.

1. Άρνηση……………………………….……………………………………………27
2. Θυμός και ενοχή……………………..…………………………………………….27
3. Άγχος και απόγνωση……………………………………………..………………..28
4. Αποδοχή………………...…………………………………………………………28 

4.2. Παράγοντες προσαρμογής των γονιών στην αναπηρία του παιδιού τους.

1. Πληροφόρηση………………………………………………………………..…....29
2. Ψυχοκοινωνική υποστήριξη…………………………………………………….…29
3. Η σχέση των γονιών και η οικογενειακή συνοχή………………………………….30
4. Κοινωνικοοικονομική θέση των γονιών…………………………….…………….30
5. Η προσωπική ωριμότητα των γονιών……………………………………..………31
6. Η βαρύτητα της πάθησης……………………………………………….…………31
ΚΕΦΑΛΑΙΟ 5 
ΜΕΤΡΑ ΟΙΚΟΓΕΝΕΙΑΚΗΣ ΠΟΛΙΤΙΚΗΣ ΓΙΑ ΤΟ ΠΑΙΔΙ ΜΕ ΕΓΚΕΦΑΛΙΚΗ ΠΑΡΑΛΥΣΗ
1. Η οικογενειακή πολιτική και η έννοια της αναπηρίας……………………...……33
2. Επιδόματα……………………………………………………………………...…34
3. Γονικές άδειες………………………………………………………………..…..35
4. Βρεφονηπιακοί και παιδικοί σταθμοί………………………………………….…37
5. Υπηρεσίες στήριξης της οικογένειας…………………………………………….38
ΚΕΦΑΛΑΙΟ 6 
Η ΕΚΠΑΙΔΕΥΣΗ ΤΩΝ ΠΑΙΔΙΩΝ ΜΕ ΕΓΚΕΦΑΛΙΚΗ ΠΑΡΑΛΥΣΗ ΣΤΗΝ ΕΛΛΑΔΑ

1. Ειδική αγωγή……………………………………………….…...........................…42
2. Προσχολική αγωγή………………………………………………………………...45
3. Πρωτοβάθμια εκπαίδευση………………………………………………….……...46
ΚΕΦΑΛΑΙΟ 7 
Ο ΡΟΛΟΣ ΤΟΥ ΚΟΙΝΩΝΙΚΟΥ ΛΕΙΤΟΥΡΓΟΥ ΣΤΗΝ ΕΝΤΑΞΗ ΤΩΝ ΠΑΙΔΙΩΝ ΜΕ ΕΓΚΕΦΑΛΙΚΗ ΠΑΡΑΛΥΣΗ
1. Εργασία με την οικογένεια……………..……………………………………….…49 
2. Εργασία με το παιδί…………………………...………………….…………….….50
3. Εργασία με ομάδες γονέων και παιδιών…………………………………………...50
4. Εργασία με την κοινότητα………………….………………………………….….51
ΚΕΦΑΛΑΙΟ 8 
 ΕΡΕΥΝΗΤΙΚΗ ΜΕΛΕΤΗ : οι απόψεις των κοινωνικών λειτουργών για την κοινωνική ένταξη των παιδιών με εγκεφαλική παράλυση…………………………...53
ΚΕΦΑΛΑΙΟ 9
ΣΥΜΠΕΡΑΣΜΑΤΑ ΚΑΙ ΠΡΟΤΑΣΕΙΣ

1.  Συμπεράσματα……………………………………………………………………..70
2.  Προτάσεις………………………………………………………………………….71
ΠΑΡΑΡΤΗΜΑ

ΠΑΡΑΡΤΗΜΑ Ι
Ειδικά νηπιαγωγεία …………………………………………………………….……74
ΠΑΡΑΡΤΗΜΑ ΙΙ

Υπηρεσίες στήριξης…………………………………………………………….……76
ΠΑΡΑΡΤΗΜΑ ΙΙΙ

Περιεχόμενο συνεντεύξεων …………………………………………….……………82
ΒΙΒΛΙΟΓΡΑΦΙΑ……………………………………………………...…………94
ΣΥΝΤΟΜΟΓΡΑΦΙΕΣ…………………………………………………………97    
ΕΥΧΑΡΙΣΤΙΕΣ
Θα ήθελα να ευχαριστήσω από καρδίας την κα Καραμιχάλη, κοινωνική λειτουργό της Εταιρίας Προστασίας Σπαστικών, την κα Πούλιου, κοινωνική λειτουργό της Διεύθυνσης κοινωνικής Πρόνοιας της Νομαρχίας Αθηνών, την κα Γιαννάκη, κοινωνική λειτουργό του Καλού Σαμαρείτη, την κα Κάντζου και την κα Ανδρικοπούλου, κοινωνικοί λειτουργοί της Ελληνικής Εταιρίας Προστασίας και Αποκατάστασης Αναπήρων Παίδων, την κα Μυλωνοπούλου, κοινωνική λειτουργό του Πανεπιστημιακού Γενικού Νοσοκομείου Αθηνών "Αττικόν" και την κα Χαλβατζά, πρόεδρο του Συνδέσμου Κοινωνικών Λειτουργών Ελλάδος για την πολύτιμη βοήθειά τους. Επίσης, θα ήθελα να ευχαριστήσω την υπεύθυνη καθηγήτρια κα Βεργέτη για τις χρήσιμες συμβουλές και παρατηρήσεις της.   

ΕΙΣΑΓΩΓΗ
Η παρούσα πτυχιακή εργασία αποσκοπεί στην παρουσίαση των πιο σημαντικών προβλημάτων που αντιμετωπίζει ένα παιδί με εγκεφαλική παράλυση, η οικογένειά του και πως τα προβλήματα που παρουσιάζονται επηρεάζουν την κοινωνική ένταξη του παιδιού αυτού. Επίσης, στην εργασία παρουσιάζονται τα στάδια και οι παράγοντες που διευκολύνουν την οικογένεια να αποδεχθεί το ανάπηρο παιδί της. Επιπλέον, γίνεται παρουσίαση των μέτρων οικογενειακής πολιτικής που λαμβάνονται στη χώρα μας και γίνεται αναφορά στην ειδική εκπαίδευση. Η μελέτη αυτή θέλει να κάνει γνωστά αυτά τα προβλήματα σε όσους ασχολούνται με την κοινωνική εργασία και να περάσει ένα μήνυμα ελπίδας για το μέλλον των ατόμων που πάσχουν από εγκεφαλική παράλυση. 

Η εργασία αυτή αρχίζει με μια ιστορική αναδρομή στην αντιμετώπιση των ανάπηρων ατόμων μέσα στους αιώνες. Στη συνέχεια ακολουθεί ο ορισμός της κοινωνικής ένταξης και πως εμπλέκεται η οικογένεια, η εκπαίδευση και η πολιτεία στην ένταξη των ατόμων. Επίσης, στο ίδιο κεφάλαιο γίνεται αναφορά στην Εθνική Στρατηγική για την Κοινωνική Προστασία και την Κοινωνική Ένταξη α.μ.ε.α. Το τρίτο κεφάλαιο αναφέρεται στην αιτιολογία, τη διάγνωση και τη θεραπεία της εγκεφαλικής παράλυσης. Στο τέταρτο κεφάλαιο γίνεται μια αναφορά στους παράγοντες και στα στάδια που περνούν οι γονείς, προκειμένου να φθάσουν τελικά στην αποδοχή του ανάπηρου παιδιού τους. Στο πέμπτο κεφάλαιο αναφέρονται τα μέτρα οικογενειακής πολιτικής που εφαρμόζονται για το παιδί με εγκεφαλική παράλυση. Γίνεται αναφορά στα επιδόματα, στις γονικές άδειες, στους βρεφονηπιακούς σταθμούς, καθώς και στις υπηρεσίες που υπάρχουν για να στηρίξουν τις οικογένειες αυτές. Το έκτο κεφάλαιο ασχολείται με την εκπαίδευση των παιδιών αυτών σε επίπεδο προσχολικής αγωγής και πρωτοβάθμιας εκπαίδευσης. Το έβδομο κεφάλαιο ασχολείται με το ρόλο του κοινωνικού λειτουργού. Πιο συγκεκριμένα γίνεται αναφορά στην κοινωνική εργασία με την οικογένεια, το παιδί, με ομάδες γονέων και παιδιών και στην κοινωνική εργασία με την κοινότητα. Το όγδοο κεφάλαιο αναφέρεται στις απόψεις μιας μικρής ομάδας κοινωνικών λειτουργών που εργάζονται σε υπηρεσίες ένταξης παιδιών με εγκεφαλική παράλυση. Πρόκειται για μια ερευνητική μελέτη, που αναδεικνύει τα βασικότερα προβλήματα που αντιμετωπίζουν τα παιδιά αυτά και οι οικογένειές τους, σύμφωνα με την άποψη των κοινωνικών λειτουργών. Τέλος, το ένατο κεφάλαιο περιλαμβάνει συμπεράσματα που προκύπτουν από αυτήν την εργασία στο σύνολό της και προτάσεις. 
 Αφορμή για την επιλογή του συγκεκριμένου θέματος, στάθηκε η ανάγκη μου να μάθω περισσότερα για την εγκεφαλική παράλυση, καθώς επίσης και για τα προβλήματα  που αντιμετωπίζουν τόσο τα παιδιά αυτά όσο και οι οικογένειές τους. Οι γνώσεις μου σχετικά με την εγκεφαλική παράλυση ήταν εντελώς επιφανειακές και γι’ αυτό το λόγο αποφάσισα να ασχοληθώ με το θέμα αυτό. Ήθελα να έχω μια πιο σφαιρική άποψη και να μάθω πράγματα που μου ήταν άγνωστα. Επίσης, ήθελα να εξαλείψω στερεότυπα και προκαταλήψεις που είχα για τα άτομα αυτά, τα οποία πηγάζανε μέσα από την άγνοια που με διακατείχε σχετικά με το θέμα. Η εργασία αυτή ελπίζω να φανεί χρήσιμη και σε άλλους συμφοιτητές μου.

ΠΕΡΙΛΗΨΗ
Η πτυχιακή αυτή εργασία ασχολείται με την επίδραση που έχει η εγκεφαλική παράλυση στο παιδί, στην οικογένειά του και με την ένταξή του στην ευρύτερη κοινωνία. 


Η οικογένεια του παιδιού που πάσχει από εγκεφαλική παράλυση αλλά και το ίδιο το παιδί έχουν να αντιμετωπίσουν σωρεία προβλημάτων. Τα περισσότερα προβλήματα που δημιουργούνται επηρεάζουν και δυσκολεύουν πολλές φορές την κοινωνική ένταξη του παιδιού. Η οικογένεια χρειάζεται να αντιμετωπίζει τα προβλήματα αυτά, να ξεπερνά τις δυσκολίες και να φροντίζει για την εκπαίδευση και ανάπτυξη του παιδιού.


Η πολιτεία με τα μέτρα οικογενειακής πολιτικής που εφαρμόζει (επιδόματα, γονικές άδειες κ.α.) διευκολύνει την οικογένεια να ανταπεξέλθει σε αυτόν το ρόλο της. Αυτό όμως δεν σημαίνει ότι αυτά τα μέτρα καλύπτουν πλήρως τις ανάγκες που υπάρχουν. 


Όσον αφορά την κοινωνική ένταξη του παιδιού με εγκεφαλική παράλυση, να αναφερθεί ότι είναι σημαντικό πρώτα η οικογένεια να αποδεχθεί την αναπηρία του παιδιού της και στη συνέχεια με τη διαδικασία της ειδικής εκπαίδευσης, τα παιδιά να μάθουν τρόπους προκειμένου να ενταχθούν.


Η συμβολή της κοινωνικής εργασίας στην κοινωνική ένταξη αυτών των παιδιών είναι ιδιαίτερα σημαντική διότι βοηθά την οικογένεια να αποδεχθεί την αναπηρία του παιδιού της, τη διευκολύνει στην αντιμετώπιση των προβλημάτων και προετοιμάζει την κοινότητα προκειμένου να αποδεχθεί αυτά τα παιδιά.   

ΚΕΦΑΛΑΙΟ 1
Η ΚΟΙΝΩΝΙΚΗ ΣΤΑΣΗ ΑΠΕΝΑΝΤΙ ΣΤΗΝ ΑΝΑΠΗΡΙΑ:                      

   ΙΣΤΟΡΙΚΗ ΑΝΑΔΡΟΜΗ.

Οι αντιλήψεις που έχουν επικρατήσει για τα άτομα με αναπηρίες, σε διάφορες εποχές, εμφανίζουν μεγάλο ενδιαφέρον λόγω των διαφορετικών απόψεων που έχουν εκφραστεί.

Στην πρωτόγονη εποχή, που οι φυσικές ανωμαλίες ήταν γνωστές από την παιδική ηλικία, πολλές φυλές επέτρεπαν την θανάτωση των νεογνών, αν η μητέρα πέθαινε κατά τον τοκετό ή εάν τα ίδια παρουσίαζαν κάποια αναπηρία. Τα παιδιά τα οποία κατάφερναν να επιβιώσουν, εγκατέλειπαν τις οικογένειές τους σε ηλικία 6 ή 8 ετών και κατασκεύαζαν τις δικές τους καλύβες για να μείνουν. Κατά την Λίθινη εποχή, οι άνθρωποι των σπηλαίων «θεράπευαν» ψυχικές παθήσεις με τη μέθοδο του «Τρυπανισμού» που ήταν μια οπή στο κρανίο. Η  μέθοδος αυτή εφαρμόζονταν τόσο σε ενήλικες όσο και σε μικρά παιδιά. Στην αρχαία Αίγυπτο, η βρεφοκτονία απαγορευόταν και οι ένοχοι γονείς υποχρεώνονταν να κρατούν στα χέρια τους το σκοτωμένο παιδί τους για τρεις συνεχείς ημέρες και νύχτες, ως τιμωρία (Βασιλείου, 1998:23-25). Στην αρχαία Ελλάδα όμως, παρατηρούμε ότι τα άτομα με κάποια αναπηρία συμμετείχαν έντονα στην καθημερινή και δημόσια ζωή. Χαρακτηριστικό είναι το παράδειγμα του θεού Ήφαιστου. Ο Ήφαιστος, ο οποίος είχε μια ξεχωριστή θέση στο Πάνθεον του Ολύμπου, έμεινε ανάπηρος από μικρός και αφού έμαθε την τέχνη της μεταμορφώσεως των μετάλλων, δημιούργησε διάφορα έργα όπως το άρμα του θεού Ήλιου, το θρόνο του Δία και την πανοπλία του Αχιλλέα (Κουτσούλη, 1997:3). Την ίδια περίοδο όμως στη Σπάρτη ίσχυε η «ευγονία». Κάθε παιδί που γεννιόταν ήταν κάτω από τη δικαιοδοσία του πατέρα του κι εκείνος έκρινε αν το παιδί θα ζήσει ή αν θα πεθάνει. Έτσι λοιπόν, στη Σπάρτη υιοθετήθηκε το φαινόμενο του Καιάδα. Όσα παιδιά γεννιόντουσαν άρρωστα ή ανάπηρα κατέληγαν σε μια χαράδρα του Ταϋγέτου, αφού δεν ήταν ικανά να προσαρμοστούν στην αυστηρή ζωή με εξουθενωτικές ασκήσεις η οποία επιβαλλόταν, ώστε να καταταχθούν στην ηλικία των 7 ετών στο στρατό. Το φαινόμενο του Καιάδα δείχνει μια εντελώς απορριπτική κοινωνική στάση προς τα ανάπηρα παιδιά (Βασιλείου, 1998:25-28). 

Με την εμφάνιση του Χριστιανισμού όμως αναπτύχθηκε η φιλανθρωπία και στη βυζαντινή εποχή, η οποία ονομάστηκε εποχή της «πρόνοιας», το κράτος είχε την υποχρέωση για την φροντίδα των ανάπηρων πολιτών. Έτσι έχουμε την ίδρυση ποικίλων υπηρεσιών κοινωνικής μέριμνας όπως γηροκομεία, ορφανοτροφεία, πτωχοκομεία κ.α. (Σιδέρη, 1998:75). Κατά τη Ρωμαϊκή Αυτοκρατορία διάφοροι επιτήδειοι ζητιάνοι περιμάζευαν παιδιά και προκαλούσαν ή μεγέθυναν την αναπηρία για να τα εκπαιδεύσουν και να τα προωθήσουν στην επαιτεία (Κουτσούλη, 1997:4). Επίσης, την εποχή εκείνη δινόταν στον πατέρα το δικαίωμα να σκοτώσει το παιδί αν ήταν κορίτσι ή το παιδί  το οποίο εμφάνιζε σωματικές ανωμαλίες. Αν το παιδί επιζούσε, έμπαινε στον κατάλογο της δημόσιας πατριαρχικής οικογένειας, το λεγόμενο «Δημόσιο Ίδρυμα». Παρόλα αυτά όμως παρέμενε στον πατέρα το δικαίωμα της ζωής, του θανάτου ή της αγοραπωλησίας του παιδιού (Βασιλείου, 1998:29). Κατά την περίοδο του  Μεσαίωνα, αφαιρούσαν τη ζωή των ανάπηρων ή παραμορφωμένων παιδιών λόγω αντιλήψεων. Πίστευαν ότι μόνο εάν το σώμα είναι υγιές είναι και ο νους υγιής. Την περίοδο της Τουρκοκρατίας (1453-1821) η φροντίδα για τα ανάπηρα άτομα ήταν στα χέρια της Εκκλησίας. Είχαν δημιουργηθεί διάφορες κοινωνικοπρονοιακές οργανώσεις που βοηθούσαν όσους είχαν ανάγκη (Κουτσούλη, 1997:4-5).

Σύμφωνα με την αναφορά του Βασιλείου (1998:30-34) κατά τη διάρκεια του 17ου  αιώνα στην Ισπανία, βασάνιζαν τα κορίτσια των 13 ετών και τις γριές πάνω από 80 ετών εάν εμφάνιζαν διάφορα κλινικά συμπτώματα όπως κόκκινα στίγματα, διότι θεωρούσαν ότι ήταν μάγισσες. Τα άτομα ήταν υποχρεωμένα να καταδίδουν τις λεγόμενες «μάγισσες» της περιοχής και της γειτονιάς τους. Παράλληλα όμως, στο Λονδίνο, τα μικρά παιδιά γνώριζαν μεγάλα δεινά. Τα χρησιμοποιούσαν για διάφορες δουλειές σε σπίτια. Το 59% των παιδιών που γεννιόντουσαν πέθαιναν πριν την ηλικία των 5 ετών και το 69% πριν την ηλικία των 10 ετών. Επίσης, τα μικρά παιδιά εργάζονταν στα εργοστάσια, χωρίς προστατευτικά μέτρα, με αποτέλεσμα άλλα να ακρωτηριάζονται κι άλλα να σκοτώνονται. Όλα αυτά τα παιδιά έπρεπε να έχουν υπακοή και πειθαρχία διότι σε αντίθετη περίπτωση ο πατέρας είχε το δικαίωμα να τα σκοτώσει. 

Η Γαλλική Επανάσταση όμως, θα μπορούσε να χαρακτηρισθεί ως ένα από τα κοσμοϊστορικά γεγονότα. Ήταν η αιτία της αφύπνισης της προσωπικής και κοινωνικής ευθύνης για τα παιδιά (Βασιλείου, 1998:30-34). Κατά τον 18ο  αιώνα, άρχισαν να ιδρύονται τα πρώτα σχολεία για τυφλά και κωφά άτομα. Τα παιδιά τα οποία είχαν σωματικές ανωμαλίες ή νοητική καθυστέρηση θεωρούνταν ότι ήταν αποτέλεσμα της δυσαρέσκειας του Θεού προς τους γονείς τους. Ωστόσο, ο 18ος  αιώνας παραμένει μια κρίσιμη μεταβατική περίοδος για τα άτομα με ειδικές ανάγκες. Η αξιοπρέπεια αυτών των ατόμων και των παιδιών είχε εδραιωθεί και ο φόβος, η δεισιδαιμονία και η εχθρότητα παραγκωνίστηκαν. Αυτόν τον αιώνα δημιουργήθηκε το κλίμα για την εμφάνιση της ειδικής αγωγής (Βασιλείου, 1998:36-37).

Τον 19ο  αιώνα, οι Βαλκανικοί πόλεμοι, ο Ά Παγκόσμιος πόλεμος (1912-1918) και η Μικρασιατική καταστροφή (1922), ήταν η αφορμή για να αυξηθεί ο αριθμός των ανάπηρων παιδιών. Τα χρόνια εκείνα ιδρύθηκε το Υπουργείο Υγείας και Κοινωνικής Πρόνοιας και το κράτος ανάλαβε την περίθαλψη όλων των ανάπηρων ατόμων μέσα από διάφορα κοινωνικοπρονοιακά προγράμματα. Από το 1930 άρχισαν κάποιες προσπάθειες για να ανεξαρτητοποιηθούν τα άτομα με αναπηρίες και το 1937 ιδρύθηκε η πρώτη Σχολή Κοινωνικής Πρόνοιας με σκοπό την επιστημονική αντιμετώπιση των ατόμων αυτών (Κουτσούλη, 1997:5).

Στην Ελλάδα, η πρόοδος που άρχιζε να εμφανίζεται όσον αφορά την αντιμετώπιση των αναπήρων, την σταμάτησε ο Β΄  Παγκόσμιος πόλεμος και η κατοχή με τα πολλά και μεγάλα προβλήματα που παρουσιάστηκαν. Με την απελευθέρωση όμως, η Κοινωνική Πρόνοια άρχισε να αναπτύσσεται, να δημιουργεί νέες δομές και να βρίσκει νέους τρόπους για την αντιμετώπιση των προβλημάτων. Η Εκκλησία και η ιδιωτική πρωτοβουλία ήταν συμπαραστάτες του κράτους, το οποίο έδωσε προτεραιότητα στην κοινωνική προστασία των παιδιών και σε προβλήματα σίτισης. Η ίδρυση κοινωνικών υπηρεσιών στον τομέα αυτόν ήταν σημαντική και οι κοινωνικοί λειτουργοί προσέφεραν σημαντικά στον τομέα της Πρόνοιας (Κουτσούλη, 1997:6-7).

Η ιστορική αναδρομή σχετικά με την κοινωνική στάση προς την αναπηρία δείχνει θετικά και αρνητικά στοιχεία. Πιο συγκεκριμένα η θετική αντιμετώπιση παρατηρείται κατά τη Λίθινη εποχή που με τη μέθοδο του «Τρυπανισμού» οι άνθρωποι των σπηλαίων προσπαθούσαν να «θεραπεύσουν» τις ψυχικές παθήσεις. Επίσης, θετική αντιμετώπιση παρατηρείται στην αρχαία Αίγυπτο, στην αρχαία Ελλάδα, κατά την περίοδο της εμφάνισης του Χριστιανισμού καθώς και στη Βυζαντινή εποχή. Κατά την περίοδο της Τουρκοκρατίας επίσης, που η Εκκλησία είχε δημιουργήσει διάφορες κοινωνικοπρονοιακές οργανώσεις με στόχο να βοηθήσει τα ανάπηρα άτομα και όσους είχαν ανάγκη. Στη συνέχεια η Γαλλική επανάσταση που αφύπνισε την προσωπική και κοινωνική ευθύνη για τα παιδιά. Ακόμη, κατά το 18ο αιώνα με την εδραίωση της αξιοπρέπειας των ατόμων με ειδικές ανάγκες και το 19ο αιώνα με την ίδρυση του Υπουργείου Υγείας και Πρόνοιας, το οποία δημιούργησε κοινωνικοπρονοιακά προγράμματα για τα ανάπηρα άτομα. Από την άλλη πλευρά, παρατηρείται αρνητική στάση απέναντι στην αναπηρία στην πρωτόγονη εποχή και στην Σπάρτη, με το φαινόμενο του Καιάδα που δεν δίσταζαν να αφαιρούν τις ζωές των ανάπηρων παιδιών. Αυτό αποδεικνύει ότι οι ανάπηροι όχι μόνο αντιμετωπίζονταν αρνητικά αλλά θεωρούνταν ως άτομα ενός κατώτερου θεού, χωρίς δικαίωμα στη ζωή. Ακόμη κατά την περίοδο της Ρωμαϊκής Αυτοκρατορίας καθώς και στην μεσαιωνική εποχή. Ωστόσο και κατά το 17ο αιώνα, στην Ισπανία και στο Λονδίνο, παρατηρείται αρνητική στάση απέναντι στα παιδιά, τα οποία τα εκμεταλλεύονταν βάζοντάς τα να εργάζονται σε εργοστάσια, χωρίς τουλάχιστον τις βασικές προφυλάξεις, με αποτέλεσμα πολλά παιδιά να καταλήγουν ανάπηρα. 

Όσον αφορά τη σημερινή εποχή, οι σύγχρονες αντιλήψεις ποικίλουν. Υπάρχουν αρνητικές αντιλήψεις απέναντι στα ανάπηρα άτομα παρόλο που η κοινωνία μας έχει εξελιχθεί σημαντικά. Μπορεί να μην αφαιρείται η ζωή τους ή να εκμεταλλεύονται όπως παλιά, αλλά υπάρχει έντονος στιγματισμός που τους οδηγεί στην απομόνωση. Οι ανάπηροι, θεωρητικά είναι ισότιμα μέλη της κοινωνίας μας όπως όλα τα υπόλοιπα μέλη που δεν εμφανίζουν κάποια αναπηρία. Τόσο το Σύνταγμά μας όσο και η νομοθεσία υποστηρίζουν αυτήν την άποψη. Τι γίνεται όμως στην πραγματικότητα; Ισχύει στην πράξη κάτι τέτοιο; Η απάντηση είναι πως όχι. Δεν υπάρχει επαρκής ενημέρωση και ευαισθητοποίηση του κοινού πάνω σε τέτοια θέματα από ειδικούς. Δεν είναι λίγες οι φορές που παρατηρείται ότι κάποιοι ασυνείδητοι οδηγοί παρκάρουν τα αυτοκίνητά τους στις ράμπες των πεζοδρομίων, οι οποίες έχουν δημιουργηθεί για να διευκολύνουν τα ανάπηρα άτομα και να τα επιτρέπουν να έχουν ελεύθερη πρόσβαση. Πόσες δημόσιες υπηρεσίες δεν διευκολύνουν την πρόσβαση των αναπήρων; Οπότε για ποια ισότητα μιλάμε; Βέβαια, η ποιότητα των προσφερόμενων υπηρεσιών σίγουρα έχει εμφανίσει πρόοδο σε σχέση με το παρελθόν, αλλά επαρκή αυτό για να καλύψει τις σημερινές ανάγκες των ατόμων με αναπηρίες;

ΚΕΦΑΛΑΙΟ 2
 Η ΣΥΓΧΡΟΝΗ ΕΝΝΟΙΑ ΤΗΣ ΚΟΙΝΩΝΙΚΗΣ ΕΝΤΑΞΗΣ ΤΩΝ ΠΑΙΔΙΩΝ ΜΕ ΕΓΚΕΦΑΛΙΚΗ ΠΑΡΑΛΥΣΗ. 


Ο άνθρωπος από τη στιγμή της γέννησής του έχει κάποιες ικανότητες, οι οποίες αναπτύσσονται καθώς μεγαλώνει μέσα σε ένα κοινωνικό περιβάλλον. Οι ικανότητες αυτές αφορούν την κοινωνικοποίηση και την κοινωνική του ένταξη (Τσαούσης, 2001:145-146). Κοινωνική ένταξη σημαίνει η συμμετοχή στις κοινωνικές συναναστροφές και η σύναψη σχέσεων, που μπορεί να είναι σταθερές, περιστασιακές καθώς και στενές προσωπικές σχέσεις (Τάφα, 1997:180). Η ένταξη όμως δεν οδηγεί απαραίτητα στην ενσωμάτωση, αν και η ύπαρξη της ενσωμάτωσης προϋποθέτει την ένταξη. Η ενσωμάτωση είναι δύσκολο να επιτευχθεί αλλά όχι και αδύνατο. Αρκεί να γίνουν οι κατάλληλες ενέργειες που να οδηγούν προς αυτήν την κατεύθυνση (Χαρούπιας, 2001:108-109). Οι θεσμοί οι οποίοι συμβάλλουν σημαντικά στην κοινωνικοποίηση του ατόμου και στη συνέχεια και στην κοινωνική του ένταξη στο κοινωνικό σύνολο είναι η οικογένεια και η εκπαίδευση, ενώ πολύ σημαντικό ρόλο έχει η πολιτεία και η κοινωνία (Τσαούσης, 2001:147). 


Η οικογένεια αποτελεί την πρώτη σημαντική ομάδα στην οποία ανήκει το άτομο και αυτό γιατί κάθε παιδί τα πρώτα χρόνια της ζωής του, τα περνά με τους γονείς του. Αυτοί είναι οι πρώτοι άνθρωποι με τους οποίους επικοινωνεί και αυτοί που του προσφέρουν τα πρώτα ερεθίσματα. Η οικογένεια επηρεάζει τη νοητική, κοινωνική και συναισθηματική ανάπτυξη του παιδιού και παίζει καθοριστικό ρόλο στην περαιτέρω ανάπτυξή του (Τάφα, 1997:389-390).

 Η έλλειψη σωματικής ή πνευματικής υγείας του παιδιού, συνήθως θεωρείται μεγάλη αποτυχία για την οικογένεια, ενώ αποδίδεται βαρύνουσα σημασία στο ρόλο των γονιών για την κοινωνικοποίηση του παιδιού με ειδικές ανάγκες. Οι συγκεκριμένοι γονείς οφείλουν να κάνουν μεγαλύτερες προσπάθειες για να μπορέσει το παιδί να μάθει να ζει και να συναλλάσσεται και με άλλους ανθρώπους. Η οικογένεια μαθαίνει στο παιδί να τηρεί κανόνες και να σέβεται τους άλλους έτσι ώστε να βρει αργότερα τη θέση του μέσα στην κοινωνία (Τάφα, 1997:390-392).


Η ένταξη των αναπήρων στην εκπαίδευση, άρχισε να συζητιέται στις αρχές της δεκαετίας του '80, όπου η Ευρωπαϊκή Ένωση έθεσε ως προτεραιότητα τη σχολική ένταξη (Σιδέρη, 1998:130). Έτσι, η εκπαίδευση αποκτά μεγαλύτερη σημασία για την κοινωνική ανάπτυξη κι εξέλιξη του νέου ανθρώπου (Κουλουγλιώτης, 1995:124). Η ένταξη των ανάπηρων παιδιών στο σχολείο αποτελεί τον πιο σημαντικό στόχο της εκπαιδευτικής πολιτικής σε αναπτυγμένες χώρες. Στην Ελλάδα κυριαρχεί κυρίως ο διαχωρισμός των ανάπηρων και μη παιδιών, με αρνητικά αποτελέσματα στην προσωπικότητα του παιδιού με αναπηρία (Σιδέρη, 1998:131, 154-155). Παρόλα αυτά όμως τα τελευταία χρόνια γίνονται κάποιες προσπάθειες με σκοπό την συνεκπαίδευση ανάπηρων και μη παιδιών, που στοχεύουν στη δημιουργία ουσιαστικών σχέσεων μεταξύ των μαθητών και στην πλήρη κοινωνική ένταξη των ανάπηρων μαθητών. Ωστόσο, η συνύπαρξη των παιδιών δεν είναι αρκετή για την κοινωνική τους ένταξη και ενσωμάτωση. Τα παιδιά με αναπηρίες χρειάζεται να αποκτήσουν απαραίτητες δεξιότητες επικοινωνίας, κοινωνικών επαφών και σχέσεων. Πρέπει να μάθουν τρόπους να δημιουργούν θετικές κοινωνικές σχέσεις για να ξεφύγουν από την απομόνωση, την περιθωριοποίηση και να ενταχθούν στην σχολική ομάδα (Τάφα, 1997:180-182). 


Όσον αφορά την πολιτεία και την κοινωνία, το ερώτημα που θέτουν οι ερευνητές του ΕΚΚΕ (1999:423-430) είναι: πόσο επιθυμητή είναι η ένταξη; Αφού στα περισσότερα σπίτια και κτήρια στη χώρα μας δεν διευκολύνεται η κίνηση των ατόμων με αναπηρίες. Στην Ελλάδα αλλά και σε άλλες χώρες, δεν υπάρχει καμιά νομοθετική ρύθμιση που να υποχρεώνει την πρόβλεψη στις κατασκευές κτηρίων, έτσι ώστε τα  άτομα με αναπηρίες να έχουν ελεύθερη πρόσβαση, όπως για παράδειγμα πρόβλεψη για το ύψος των παραθύρων, των διακοπτών, το μέγεθος των ανελκυστήρων κ.α. Επίσης, οι κοινόχρηστες εγκαταστάσεις (π.χ. παγκάκια κ.α.) δεν διευκολύνουν τα άτομα με αναπηρίες στη χρήση, κι αυτό οδηγεί στη μη οικειοποίηση του αστικού χώρου. Γενικότερα στο σύνολο του ελλαδικού χώρου η πολεοδομική οργάνωση αποκλείει και περιθωριοποιεί τα άτομα με αναπηρίες, μη επιτρέποντάς τα να ενταχθούν στο σύνολο της κοινωνίας (ΕΚΚΕ, 1999:431-436, 442).

· 
Σε επίπεδο ευρωπαϊκής πολιτικής το σχέδιο δράσης 2006-2007, για την κατάσταση των ατόμων με αναπηρία δέχεται ότι η αναπηρία από μόνη της δεν αποτελεί παράγοντα αποκλεισμού και συνιστά την προώθηση της ανεξάρτητης διαβίωσης των ατόμων με αναπηρία με την ανάπτυξη εναλλακτικών λύσεων, την πρόσβαση σε νέες τεχνολογίες και υπηρεσίες «για όλους», την αύξηση του ποσοστού απασχόλησης των ατόμων με αναπηρία, τη βελτίωση των συνθηκών εργασίας και την καταπολέμηση των διακρίσεων σε διάφορους τομείς όπως η εκπαίδευση, οι μεταφορές κ.α. (Υπουργείο Απασχόλησης και Κοινωνικής Προστασίας, 2006:13-17, 34-39).


Σε εθνικό επίπεδο, οι στόχοι που έχουν τεθεί για τα άτομα με αναπηρίες                                  είναι: 

· παροχή κοινωνικών υπηρεσιών υψηλού επιπέδου, κυρίως στην παιδεία, στην υγεία, στην κοινωνική ασφάλιση και στην πρόνοια, μέσω της προώθησης και του εκσυγχρονισμού τους, καθώς και με την αποκέντρωση των κοινωνικών υπηρεσιών σε τοπικό και περιφερειακό επίπεδο. 

· Προτεραιότητα στην ενίσχυση της απασχόλησης, που αποτελεί τη βάση για την κοινωνική ένταξη και παράλληλα διασφαλίζει την κοινωνική προστασία για το διάστημα της ανεργίας.

· Παροχή ίσων ευκαιριών για την προώθηση της κοινωνικής συνοχής και  ανάληψη σχετικών δράσεων στο χώρο της παιδείας και κυρίως στις πρώτες βαθμίδες. 

Οι άξονες παρέμβασης, αφορούν: 

· Την καταπολέμηση των διακρίσεων και την ευαισθητοποίηση της κοινωνίας  (Νόμος 3304/2005). Για το 2007 το Υπουργείο Απασχόλησης και Κοινωνικής Προστασίας προγραμμάτισε τη συμμετοχή στο πρόγραμμα «ίσων ευκαιριών για όλους» του ευρωπαϊκού έτους. 
· Tην ισότιμη πρόσβαση στην απασχόληση. Τα Κέντρα Εκπαίδευσης, Κοινωνικής Υποστήριξης και Κατάρτισης για τα Άτομα με Αναπηρίες, προωθούν την κοινωνική και επαγγελματική ένταξη. Στον Υπαλληλικό κώδικα, δεν ισχύει πλέον η «αρτιμέλεια» ως προϋπόθεση για το διορισμό σε δημόσιες υπηρεσίες και Ν.Π.Δ.Δ. Αρκεί να υπάρχει υγεία και τέτοια φυσική καταλληλότητα που να επιτρέπει την άσκηση των καθηκόντων της συγκεκριμένης θέσης. Επιπλέον, υπάρχει υποχρεωτική τοποθέτηση ατόμων με αναπηρίες στην αγορά εργασίας (σύμφωνα με το Νόμο 2645/1998, 8% του συνόλου του προσωπικού στον ιδιωτικό τομέα, 10% σε φορείς του δημοσίου και 5% επί του συνόλου των θέσεων που προκηρύσσονται για δημόσιες υπηρεσίες και ΟΤΑ).

· Την ισότιμη πρόσβαση σε εκπαίδευση και κατάρτιση. 

· Την ισότιμη πρόσβαση σε υποδομές, αγαθά και υπηρεσίες. Προς αυτήν την κατεύθυνση στοχεύουν τα προγράμματα κοινωνικού τουρισμού, τα ειδικά προγράμματα στεγαστικής συνδρομής κ.α. (Υπουργείο Απασχόλησης και Κοινωνικής Προστασίας, 2006:13-17, 34-39).


Σύμφωνα με την έρευνα του ινστιτούτου VPROJECT RESEARCH CONSULTING για την κοινή γνώμη στην Ελλάδα όσον αφορά την αναπηρία, τα αποτελέσματα δείχνουν ότι ένα ποσοστό περίπου 42%, θεωρεί ότι τα παιδιά τα οποία εμφανίζουν κινητική ή αισθητηριακή αναπηρία, δεν πρέπει να βρίσκονται στις ίδιες τάξεις στο σχολείο με τα άλλα παιδιά. Το 51% εμφανίζεται θετικό στην κοινή ένταξη στο σχολείο. Επίσης, το 16,7% θεωρεί ότι τα κινητικά ανάπηρα άτομα δεν πρέπει να κυκλοφορούν στους δρόμους της πόλης, ενώ στις αγροτικές περιοχές η ίδια άποψη φτάνει το 19%. Το 11% είναι αρνητικό στην ύπαρξη ενός κέντρου για παιδιά με νοητική υστέρηση στη γειτονιά του, ενώ στις αγροτικές περιοχές το ποσοστό φτάνει το 13%. Τέλος, το 5% θεωρεί ότι δεν πρέπει οι παιδικές χαρές να προσαρμοστούν στις ανάγκες των παιδιών με αναπηρίες, ενώ το 90% συμφωνεί (ινστιτούτο VPROJECT RESEARCH CONSULTING, 1999:262-263, 266-269).  


Από όλα τα παραπάνω διαπιστώνεται ότι η κοινωνική ένταξη των ατόμων με αναπηρίες είναι ένα ζήτημα πολύ σημαντικό. Σημαντική είναι η συμβολή της οικογένειας και της εκπαίδευσης στο θέμα αυτό. Ωστόσο, παρατηρούνται κάποιες προσπάθειες για να ενταχθούν τα άτομα αυτά στην κοινωνία, τόσο από την πλευρά της πολιτείας, όσο και από την πλευρά της Ευρωπαϊκής Ένωσης. Η Εθνική Έκθεση Στρατηγικής για την Κοινωνική Προστασία και την Κοινωνική Ένταξη 2006-2008 στοχεύει προς αυτήν την κατεύθυνση με τη λήψη διαφόρων μέτρων και την εφαρμογή δράσεων. Κατά πόσο όμως επιτυγχάνεται η ένταξη στην πραγματικότητα; Σύμφωνα με τα αποτελέσματα της έρευνας του ινστιτούτου CONSULTING VPROJECT RESEARCH παρατηρείται ότι μια μερίδα της κοινής γνώμης έχει αρνητική στάση απέναντι στην κοινωνική ένταξη των ατόμων με αναπηρίες. Δεν είναι μεγάλο το ποσοστό αυτό αλλά φανερώνει ότι χρειάζεται μεγαλύτερη προσπάθεια στο θέμα της ευαισθητοποίησης της κοινής γνώμης, έτσι ώστε να υπάρξει αποδοχή. Στην Ελλάδα, οποιαδήποτε απόκλιση από το φυσιολογικό οδηγεί σε περιθωριοποίηση και αποκλεισμό. Στην περίπτωση των ατόμων με αναπηρίες ο αποκλεισμός είναι ιδιαίτερα έντονος όσον αφορά τις δραστηριότητες της κοινωνικής ζωής. Αυτό συμβαίνει γιατί η πολεοδομική οργάνωση και ο σχεδιασμός του αστικού χώρου αποκλείουν τα άτομα με ειδικές ανάγκες να ενταχθούν κοινωνικά. Η  Αθήνα όπως και άλλες πόλεις σχεδιάστηκαν για τους αρτιμελείς κατοίκους τους χωρίς να ληφθεί υπόψη το ζήτημα της αναπηρίας. Γι’ αυτό πρέπει να υπάρξει σχεδιασμός σε όλα τα επίπεδα, είτε πρόκειται για δημόσιους ή ιδιωτικούς χώρους, είτε για κοινόχρηστους, είτε για τα μέσα μαζικής μεταφοράς. Έτσι ώστε τα άτομα με ειδικές ανάγκες να έχουν την δυνατότητα να κάνουν χρήση αυτών των χώρων και να τους οικειοποιηθούν, χωρίς να χρειάζονται την βοήθεια των άλλων. Αυτό θα βοηθήσει σε μεγάλο βαθμό και θα οδηγήσει στην κοινωνική ένταξη και στην διασφάλιση της αξιοπρέπειας των ατόμων αυτών.   

ΚΕΦΑΛΑΙΟ 3 

ΑΙΤΙΟΛΟΓΙΑ- ΔΙΑΓΝΩΣΗ- ΘΕΡΑΠΕΙΑ ΤΗΣ ΕΓΚΕΦΑΛΙΚΗΣ ΠΑΡΑΛΥΣΗΣ.

1. Ορισμός της εγκεφαλικής παράλυσης.


Σύμφωνα με τους Αντωνιάδη (2000:274) και Κρουσταλάκη (2005:192) η εγκεφαλική παράλυση ορίζεται ως μια πολύπλοκη κατάσταση διαταραχής της σωματικής κινητικότητας και των στάσεων του σώματος του παιδιού. Πρόκειται για μόνιμη βλάβη σε περιοχές του εγκεφάλου και με εμφανή διαταραχή της σωματικής και κινητικής λειτουργικότητας. Μεταβάλλεται με την                                                                                                                       πάροδο του χρόνου, λόγω της φυσικής ωρίμανσης του παιδιού αλλά και με τη  βοήθεια της θεραπείας και της άσκησης. 

2. Αιτιολογία της εγκεφαλικής παράλυσης.

Τελικά ποιά είναι η αιτιολογία της εγκεφαλικής παράλυσης; Μέχρι σήμερα έχει προκύψει ότι η εγκεφαλική παράλυση μπορεί να προκληθεί από διάφορες αιτίες. Παρόλα αυτά όμως δεν έχουν γίνει γνωστές όλες οι αιτίες. Οι Ρουμελιώτης (1993:133-134), Κουσούρη-Παρασκευοπούλου (1996:141-143) και Κρουσταλάκης (2005:193-194) εντάσσουν τους αιτιολογικούς παράγοντες της εγκεφαλικής παράλυσης σε τρία εξειδικευμένα στάδια της ανάπτυξης του ανθρώπου: προγεννητικό, περιγεννητικό και μεταγεννητικό. Σύμφωνα με τους εν λόγω συγγραφείς η εγκεφαλική παράλυση μπορεί να προκληθεί από παράγοντες που δρουν πριν, κατά τη διάρκεια και μετά την γέννηση.

2.1. Προγεννητικοί παράγοντες.

· Κληρονομικοί παράγοντες.

· Μολύνσεις της μητέρας κατά τη διάρκεια της εγκυμοσύνης/ ενδομήτριες λοιμώξεις (τοξοπλάσμωση, σύφιλη, ο ιός του έρπητα ζωστήρα, ερυθρά κ.α.).

· Ανεπαρκής τροφοδότηση του εγκεφάλου του εμβρύου με οξυγόνο, λόγω πρόωρου αποχωρισμού του εμβρύου από τον πλακούντα, συγγενείς δυσπλασίες του εγκεφάλου, εγκεφαλική αιμορραγία.

· Έκθεση της μητέρας σε ακτινοβολία.

· Ασυμβατότητα Rh του αίματος της μητέρας με αυτό του εμβρύου. Αν ο παράγοντας Rh είναι Rh- στη μητέρα και Rh+ στο έμβρυο, το ανοσοποιητικό σύστημα της μητέρας καταστρέφει τα ερυθρά αιμοσφαίρια του εμβρύου. Το προϊόν της διάσπασης των ερυθροκυττάρων (χολερυθρίνη) σε συνδυασμό με έλλειψη οξυγόνου, προκαλεί βλάβη στον εγκέφαλο.

· Ελλιπής διατροφή της εγκύου.

· Πολλαπλή κύηση.

· Μεταβολικές διαταραχές της μητέρας.

· Άγνωστες αιτίες. Σε αυτήν την κατηγορία υπάγεται το 30% των γεννήσεων με εγκεφαλική παράλυση.

2.2. Περιγεννητκοί παράγοντες. 

· Πρόωρος τοκετός. Όταν το νεογνό γεννηθεί σε μικρότερο χρόνο από σαράντα εβδομάδες και ζυγίζει λιγότερο από δύο κιλά. Στον πρόωρο τοκετό ο εγκέφαλος του νεογνού δεν έχει ωριμάσει κι ένας τραυματισμός αυξάνει τις πιθανότητες να προκαλέσει εγκεφαλική παράλυση.

· Περιγεννητική ασφυξία λόγω περιελίξεων του ομφάλιου λώρου γύρω από τον αυχένα του νεογνού.

· Τραυματισμοί κατά τη διάρκεια του τοκετού. Συνήθως πρόκειται για μαιευτικές επεμβάσεις π.χ. εμβρυουλκία.

· Περιγεννητικές λοιμώξεις π.χ. μηνιγγίτιδα.

· Κατά τη διάρκεια καισαρικής τομής. Συνήθως καισαρική γίνεται όταν η κατάσταση του μωρού είναι ανησυχητική και είναι απαραίτητη η άμεση γέννησή του.

· Πολλαπλή κύηση. Συχνά στο δεύτερο παιδί προκαλούνται βλάβες λόγω καθυστέρησης στον τοκετό και της παρατεταμένης παραμονής του στη μήτρα.

· Υπερχολερυθριναιμία και υπογλυκαιμία του νεογνού.
2.3. Παράγοντες μετά τη γέννηση.

· Παιδικές ασθένειες (εγκεφαλίτιδα, διφθερίτιδα, κοκκύτης κ.α.).

· Τραυματισμοί στο κεφάλι (κατάγματα στο κρανίο, εγκεφαλική αιμορραγία) που προκύπτουν από υπερκινητικότητα του παιδιού, αυτοκινητιστικά ατυχήματα, κακή μεταχείριση των παιδιών από ενήλικες κ.α.

· Δηλητηριάσεις που οδηγούν σε τοξικές καταστάσεις όπως για παράδειγμα: δηλητηριάσεις από μόλυβδο, από μονοξείδιο του άνθρακα κ.α.

· Αγγειακά επεισόδια.

· Έκθεση σε ακτινοβολία.

· Ορισμένες περιπτώσεις νεοπλασμάτων.

· Υπογλυκαιμία και εμφάνιση ίκτερου. 

3. Επιδημιολογικά στοιχεία.


Η συχνότητα της εγκεφαλικής παράλυσης δεν είναι δυνατόν να καθοριστεί με ακρίβεια εξαιτίας της πολυπλοκότητας των κριτηρίων που απαιτούνται για να τεθεί η διάγνωση. Πιο συγκεκριμένα οι πολύ ελαφριές περιπτώσεις, πολλές φορές δεν γίνονται αντιληπτές, ενώ η διάγνωση που τίθεται στα πρώιμα στάδια μπορεί στη συνέχεια να διαφοροποιηθεί. Το ποσοστό εμφάνισης της εγκεφαλικής παράλυσης δεν φαίνεται να μειώνεται τις τελευταίες δεκαετίες. Ανεξάρτητα από τις δυσκολίες που υπάρχουν στον καθορισμό της συχνότητας της εγκεφαλικής παράλυσης, είναι γενικά αποδεκτό ότι το ποσοστό εμφάνισής της στις ανεπτυγμένες χώρες είναι περίπου 2-2,5% (Παπαβασιλείου-Παντελιάδης, 2002:83).


Ένα ποσοστό 10% από αυτές τις περιπτώσεις εντάσσεται στην ελαφριά εγκεφαλική παράλυση. Τα παιδιά αυτά είναι σε θέση παρακολουθήσουν το σχολικό πρόγραμμα χωρίς να αντιμετωπίζουν ιδιαίτερες δυσκολίες. Επίσης, το ίδιο ποσοστό (10%) είναι άτομα με σοβαρή εγκεφαλική παράλυση τα οποία δεν αυτοεξυπηρετούνται. Το υπόλοιπο ποσοστό (80%) των ατόμων με εγκεφαλική παράλυση χρειάζονται συστηματική θεραπεία και ειδική αγωγή (Ρουμελιώτης, 1993:134). Στην Ελλάδα, υπολογίζεται ότι υπάρχουν τουλάχιστον 26.000 άτομα με εγκεφαλική παράλυση (Βασιλόπουλος, 2003:483).

4. Ταξινόμηση της εγκεφαλικής παράλυσης.  

Σύμφωνα με τους Ρουμελιώτη (1993:134-136), Βασιλόπουλο (2003:483-484) και Κρουσταλάκη (2005:194-198), η εγκεφαλική παράλυση ταξινομείται με βάση το είδος της νευρομυϊκής διαταραχής και την κατανομή της βλάβης στο σώμα.

4.1. Ταξινόμηση με βάση το είδος της νευρομυϊκής διαταραχής.

4.1.1. Σπαστικότητα: Πρόκειται για διαταραχή που προκύπτει από δυσλειτουργία ή βλάβη στον εγκεφαλικό φλοιό. Οι μύες που συμμετέχουν σε μια κίνηση, συσπώνται βίαια και ακούσια. Αυτό έχει ως αποτέλεσμα η κίνηση να είναι ασυγχρόνιστη και το σπαστικά παράλυτο άτομο να μην καταφέρνει να κινηθεί ομαλά. Τα άτομα αυτά παρουσιάζουν υπερτονικότητα, απουσία σωματικής ισορροπίας, υπερλειτουργικότητα των αντανακλαστικών και κλονισμό, ιδιόρρυθμο βάδισμα κ.α. Επίσης, συχνές είναι οι παραμορφώσεις που παρουσιάζουν στην σπονδυλική στήλη (σκολίωση, κύφωση), στα ισχία, στα γόνατα και στις ποδοκνημικές αρθρώσεις. Η σπαστικότητα είναι ο πιο συνηθισμένος τύπος εγκεφαλικής παράλυσης και ο βαθμός της εξαρτάται και από τις συνθήκες του περιβάλλοντος και την ψυχολογική φόρτιση του παιδιού.

4.1.2. Αθέτωση: Η αθέτωση οφείλεται σε βλάβη των βασικών νευρικών γαγγλίων και είναι ο δεύτερος συχνότερος τύπος εγκεφαλικής παράλυσης. Χαρακτηρίζεται από βραδείες, ασυντόνιστες, ακούσιες, συστρεφόμενες και σπασμωδικές κινήσεις. Η βάδιση γίνεται με έναν ασταθή και συστρεφόμενο τρόπο. Η αθέτωση προσβάλλει σχεδόν όλο το μυϊκό σύστημα και είναι πιο έντονη στο πρόσωπο, στον καρπό και στα δάχτυλα. Το αθετωσικό παιδί ανήκει συνήθως στο κανονικό ή ακόμη και ανώτερο πνευματικό επίπεδο. Δίνει όμως την εντύπωση διανοητικώς καθυστερημένου λόγω αδυναμίας συντονισμού των κινήσεων και λόγω αδυναμίας να εκφραστεί προφορικά με κατανοητό τρόπο. 

4.1.3. Αταξία: Οφείλεται σε βλάβη ή δυσλειτουργία της παρεγκεφαλίδας, η οποία είναι υπεύθυνη για τον έλεγχο της ισορροπίας του σώματος και το συντονισμό των μυών. Η αταξική εγκεφαλική παράλυση είναι σπάνια κατηγορία και είναι συνήθως επίκτητη. Το άτομο σε αυτήν την περίπτωση δεν έχει καθόλου αίσθηση της κίνησης

-, η κίνησή του είναι ανεπιτυχής διότι άλλοτε είναι ανεπαρκής και άλλοτε υπερβολική, ο μυϊκός τόνος είναι ελλιπής και ο λόγος του είναι αργός και συρτός. Μερικές φορές παρατηρείται τρόμος και νυσταγμός.

4.1.4. Δυσκαμψία: Η δυσκαμψία είναι μια σπάνια μορφή εγκεφαλικής παράλυσης και οφείλεται σε διάχυτη βλάβη στο φλοιό του εγκεφάλου και στα βασικά γάγγλια. Χαρακτηρίζεται από έντονη σπαστικότητα και το άτομο έχει μεγάλη δυσκολία στην κίνηση διότι οι μύες βρίσκονται σε υπερένταση και δεν επιτρέπουν καμία κίνηση. Συχνά παρατηρείται και νοητική καθυστέρηση.

4.1.5. Τρόμος: Οφείλεται σε βλάβη στην παρεγκεφαλίδα ή στα βασικά γάγγλια και είναι ο λιγότερο συχνός τύπος εγκεφαλικής παράλυσης. Χαρακτηρίζεται από ακούσιες, ρυθμικές και ανεξέλεγκτες κινήσεις. Όταν η βλάβη εντοπίζεται στην παρεγκεφαλίδα, ο τρόμος παρατηρείται κυρίως στα χέρια, ενώ όταν η βλάβη εντοπίζεται στα βασικά γάγγλια, τα συμπτώματα δεν είναι σοβαρά και εξαφανίζονται κατά τη διάρκεια του ύπνου ή κατά τη χαλάρωση.

Εκτός από τις παραπάνω περιπτώσεις, έχουμε και μικτές περιπτώσεις, όπως: αθέτωση με σπαστικότητα, σπαστικότητα και αταξία κ.α.

4.2. Ταξινόμηση με βάση την κατανομή της βλάβης στο σώμα.

4.2.1. Ημιπληγία: Προσβάλλεται η μια μόνο πλευρά του σώματος. Η νευρομυϊκή διαταραχή είναι συνήθως σπαστικού τύπου.

4.2.2. Μονοπληγία: Προσβάλλεται μόνο ένα μέλος και είναι σπάνιος τύπος.

4.2.3. Διπληγία: Προσβάλλεται όλο το σώμα αλλά τα κάτω άκρα περισσότερο από ότι τα άνω άκρα. Η νευρομυϊκή διαταραχή είναι σπαστικού τύπου.

4.2.4. Τριπληγία: Προσβάλλονται τρία μέλη. Συνήθως τα δύο πόδια και το ένα χέρι. Είναι σπάνιος τύπος.

4.2.5. Τετραπληγία: Προσβάλλονται και τα τέσσερα άκρα και η νευρομυϊκή διαταραχή μπορεί να είναι αθετωσικού, σπαστικού, δυσκαμπτικού ή μικτού τύπου. Τα άνω άκρα προσβάλλονται περισσότερο από τα κάτω.

4.2.6. Παραπληγία: Πρόκειται για παράλυση των κάτω άκρων και είναι σπάνια.

5. Διάγνωση της εγκεφαλικής παράλυσης.


Η διάγνωση της εγκεφαλικής παράλυσης γίνεται κυρίως με ειδικές εξετάσεις, οι οποίες είναι: υπέρηχοι εγκεφάλου, αξονική τομογραφία και κυρίως η μαγνητική τομογραφία. Οι εξετάσεις αυτές εντοπίζουν και προσδιορίζουν την βλάβη, αλλά δεν δίνουν τις απαραίτητες πληροφορίες για την κλινική έκφραση και έκβαση της βλάβης (Κάσιμος, 1998:401-403). Συνήθως η μητέρα είναι αυτή που αντιλαμβάνεται πρώτη το πρόβλημα. Οι πρώτες ενδείξεις διαπιστώνονται τον πρώτο χρόνο της ζωής. Πρόκειται για κινητικές δυσλειτουργίες: το βρέφος καθυστερεί να στηρίξει το κεφάλι, να απλώσει τα χέρια του, να μπουσουλίσει και να σταθεί όρθιο. Χαρακτηριστική είναι η πολύ αργή ανάπτυξη του μυϊκού ελέγχου και η έλλειψη συντονισμού των κινήσεων (Κουσούρη-Παρασκευοπούλου, 1996:187-190).


Στις βαριές περιπτώσεις η κλινική εικόνα της εγκεφαλικής παράλυσης εκδηλώνεται στους πρώτους μήνες της ζωής με κινητική καθυστέρηση ή ανώμαλη κινητική ανάπτυξη. Στη νεογνική ηλικία παρατηρείται αδυναμία θηλασμού και κατάποσης, ανησυχία, ευερεθιστότητα, λήθαργος, σπασμοί, ασυμμετρία και ανωμαλία στο μυϊκό τόνο και ασύμμετρες κινήσεις. Στο πρώτο τρίμηνο της ζωής του παιδιού εκδηλώνεται ευερεθιστότητα ή απάθεια, διαταραχές ύπνου και ανεπαρκής στήριξη του κεφαλιού. Στην ηλικία 6-8 μηνών το κύριο σύμπτωμα είναι η καθυστέρηση ή η παθολογική κινητική ανάπτυξη. Δηλαδή δεν μπορεί ούτε να καθίσει, ούτε να σταθεί όρθιο. Επίσης, παρατηρείται διαταραχή του μυϊκού τόνου: τα κάτω άκρα εμφανίζουν υπερτονία, ενώ ο κορμός και ο αυχένας μπορεί να εμφανίσουν υποτονία (Κουσούρη-Παρασκευοπούλου, 1996:191-192).


Είναι πολύ σημαντικό για την εξέλιξη του παιδιού η έγκαιρη διάγνωση, διότι η πρώιμη παρέμβαση μπορεί να περιορίσει την αναπηρία. όταν η διάγνωση γίνει σε μικρή ηλικία, οι δυνατότητες εξέλιξης και βελτίωσης είναι καλύτερες. Ανάλογα με τη βαρύτητα της εγκεφαλικής παράλυσης, η θεραπεία μπορεί να είναι μακροχρόνια. Η ομάδα αποκατάστασης και θεραπείας είναι σημαντικό να είναι σωστά καταρτισμένη και εφοδιασμένη με όλες τις απαραίτητες γνώσεις προκειμένου να γίνει έγκαιρα η διάγνωση και η εφαρμογή της θεραπείας (Levitt, 2001:289-300).  

6. Συνοδά προβλήματα της εγκεφαλικής παράλυσης. 


Σύμφωνα με τους Βασιλόπουλο (2003:484-485) και Κρουσταλάκη (2005:198-205), η εγκεφαλική παράλυση επηρεάζει διάφορα κέντρα του εγκεφάλου και δημιουργεί πρόσθετα προβλήματα όπως: αισθητηριακές διαταραχές, επιληψία, διαταραχές ομιλίας, διαταραχές όρασης και ακοής, νοητική υστέρηση, μαθησιακά προβλήματα και ψυχολογικές διαταραχές. 

6.1. Αισθητηριακές διαταραχές όρασης και ακοής.

· Διαταραχές όρασης: παρουσιάζουν υψηλή συχνότητα στα παιδιά και επηρεάζουν αρνητικά τη συναισθηματική και πνευματική ανάπτυξη του παιδιού ενώ δημιουργούν και εμπόδια στην εκπαίδευσή του. Οι συνηθέστερες είναι: νυσταγμός, στραβισμός, μυωπία, έλλειψη ελέγχου και συντονισμού των κινήσεων του οφθαλμού, μερική τύφλωση κ.α.

· Διαταραχές ακοής: έχουν μικρότερη συχνότητα σε σχέση με τις διαταραχές της όρασης. Παρατηρούνται συνήθως στην αθετωσική μορφή και δυσκολεύουν τη διαμόρφωση του λόγου. Συνηθέστερη μορφή τους είναι η βαρηκοΐα. 

6.2. Επιληψία: η επιληψία είναι συχνή (30%-50%) και όταν εκδηλωθεί κρίση αιφνιδίως, το παιδί πέφτει στο έδαφος, έχει απώλεια συνείδησης, γενικευμένους τονικοκλονικούς σπασμούς και βολβοστροφή. Η κρίση δεν είναι δυνατόν να ανασταλεί αλλά περνάει μόνη της. Εάν η επιληπτική κρίση συνεχίζεται για αρκετά λεπτά, τότε πρέπει το παιδί να διακομισθεί άμεσα στο Νοσοκομείο.

6.3. Διαταραχές ομιλίας: ένα ποσοστό 70% των παιδιών με εγκεφαλική παράλυση παρουσιάζει διαταραχές του λόγου και της ομιλίας. Η συχνότητα είναι μεγαλύτερη στα παιδιά με αθέτωση και οι συνηθέστερες διαταραχές είναι: δυσαρθρία, τραυλισμός και ορισμένες μορφές αφασίας.

6.4. Νοητική υστέρηση: πολλές φορές η διαδικασία της νοητικής εξέλιξης καθυστερεί και δεν είναι ίδια η ωρίμανση στα χρονικά όρια που καθορίζονται για τα φυσιολογικά παιδιά. Επίσης, υπάρχουν περιπτώσεις που παιδιά με σοβαρή μορφή εγκεφαλικής παράλυσης είναι νοητικά προικισμένα, ενώ άλλα με πιο ελαφριά μορφή παρουσιάζουν σοβαρή νοητική καθυστέρηση. Έτσι λοιπόν είναι απαραίτητο να λαμβάνεται υπόψη και το κοινωνικό περιβάλλον που μεγαλώνει το παιδί, διότι μπορεί να υπάρχουν περιβαλλοντικοί περιορισμοί της νοητικής εξέλιξης του παιδιού.

6.5. Μαθησιακά προβλήματα: τα παιδιά με εγκεφαλική παράλυση παρουσιάζουν διαταραχές στη μνήμη, τη σκέψη, στο λόγο και στην ομιλία, στην ανάγνωση, στη γραφή, την ορθογραφία και την αριθμητική. Επίσης, εμφανίζουν υπερκινητικότητα και επιθετικότητα. Συνήθως αυτές οι διαταραχές πρωτοεμφανίζονται στην προσχολική ή σχολική ηλικία.

6.6. Ψυχολογικές διαταραχές: αφορούν κυρίως στην προσωπικότητα και στη συμπεριφορά του παιδιού με εγκεφαλική παράλυση. Τα παιδιά αυτά παρουσιάζουν έντονη προσήλωση σε πρόσωπα και περιβάλλοντα και τάση για εξάρτηση. Επίσης, αδυνατούν να ελέγξουν τα συναισθήματά τους, πολλές φορές ξεσπούν σε γέλιο ή κλάμα χωρίς να υπάρχει ιδιαίτερος λόγος. Ακόμη παρουσιάζουν συναισθηματική αστάθεια και αμφιθυμία.

6.7. Αισθητικές διαταραχές: πρόκειται για διαταραχές προσανατολισμού και κατευθυντικότητας, ενώ δεν είναι σπάνια η εμφάνιση σωματοαγνωσίας, οι διαταραχές αντίληψης του χώρου και του χρόνου κ.α.

7. Θεραπεία της εγκεφαλικής παράλυσης.




Η θεραπευτική αντιμετώπιση των διαφόρων μορφών της εγκεφαλικής παράλυσης έχει ως στόχο: 

· Να παρεμποδίσει την περαιτέρω κινητική επιδείνωση και τις διάφορες παραμορφώσεις.

· Να βοηθήσει στην γενική ανάπτυξη του παιδιού και

· Να ενισχύσει και να βοηθήσει στην ανάπτυξη των ικανοτήτων του παιδιού καθώς και να βελτιώσει διάφορες δυσλειτουργικές καταστάσεις.



Η πιο κατάλληλη ηλικία για να ξεκινήσει η θεραπεία είναι από 2 μηνών έως το πολύ 2 ετών. Βασική προϋπόθεση είναι η έγκαιρη διάγνωση. Η θεραπεία είναι μακροχρόνια και απαιτεί τη συνεργασία πολλών ειδικών για να επιφέρει τα καλύτερα αποτελέσματα (Κρουσταλάκης, 2005:204-207).



Η ομάδα αποκατάστασης και θεραπείας αποτελείται από ειδικούς όπως: 

· Εκπαιδευτικό- ειδικό παιδαγωγό, ο οποίος φροντίζει για την εφαρμογή ειδικών παιδαγωγικών προγραμμάτων τόσο στην οικογένεια όσο και στο σχολείο. Τα προγράμματα αυτά συμβάλλουν στη γενική ανάπτυξη της προσωπικότητας του παιδιού και στην σχολική του ενσωμάτωση.

· Φυσίατρο, ο οποίος είναι και ο συντονιστής της ομάδας. Παρακολουθεί την κλινική εικόνα και εξέλιξη του παιδιού ανάλογα με την ηλικία του παιδιού και τη βαρύτητα της εγκεφαλικής παράλυσης. Επίσης, καθορίζει το θεραπευτικό πρόγραμμα, την επιλογή του κατάλληλου βοηθήματος και την αναγκαιότητα της εφαρμογής της χειρουργικής παρέμβασης.

· Παιδονευρολόγο, ο οποίος είναι υπεύθυνος κυρίως για τη διάγνωση της νόσου και παρακολουθεί τα παιδιά που μαζί με την εγκεφαλική παράλυση παρουσιάζουν και επιληπτικές κρίσεις.

· Παιδοορθοπαιδικό, ο οποίος παρακολουθεί τα μυοσκελετικά προβλήματα και προχωρεί σε χειρουργική επέμβαση όταν είναι απαραίτητο.

· Παιδοψυχίατρο, παιδίατρο, οφθαλμίατρο, ωτορινολαρυγγολόγο (όπου είναι απαραίτητη η συνδρομή τους).

· Ψυχολόγο, για την αντιμετώπιση των ψυχολογικών προβλημάτων.

· Φυσικοθεραπευτή, ο οποίος εφαρμόζει συγκεκριμένες κινήσεις στο σώμα του παιδιού για να αποκτήσει ικανότητα εκτέλεσης κινήσεων στην καθημερινή ζωή του και να καταστεί ανεξάρτητο άτομο.

· Εργοθεραπευτή, ο οποίος συνεισφέρει στην ανάπτυξη δεξιοτήτων του παιδιού στον κινητικό, αισθητηριακό, γνωστικό και οπτικό αντιληπτικό τομέα. Εκπαιδεύει τα παιδιά σε δραστηριότητες αυτοφροντίδας και αυτοεξυπηρέτησης. Ενισχύει την αυτοεκτίμησή τους και βοηθά τα παιδιά στη βελτίωση της ποιότητας ζωής τους.

· Λογοθεραπευτή, ο οποίος υποστηρίζει και βελτιώνει, όσο είναι δυνατόν, τις προϋποθέσεις για την ανάπτυξη της επικοινωνίας, του λόγου και της ομιλίας.

· Κοινωνικό λειτουργό, του οποίου η συμβολή είναι σημαντική τόσο στο κέντρο αποκατάστασης όσο και στο ειδικό σχολείο. Ο κοινωνικός λειτουργός αξιολογεί τις ικανότητες προσαρμογής της οικογένειας και του παιδιού και παρέχει υποστήριξη σε φάσεις που νιώθουν ιδιαίτερα ευάλωτοι στην αντιμετώπιση των αιτημάτων της πραγματικότητάς τους. Επίσης, συνδέει την οικογένεια με διαθέσιμους κοινοτικούς πόρους όταν απαιτείται.

· Ο ρόλος της οικογένειας και ιδίως η συμμετοχή των γονιών στην αγωγή του παιδιού τους είναι κάτι περισσότερο από απαραίτητη (Levitt, 2001:320-340). 


Αρκετοί αιτιολογικοί παράγοντες,  που αναφέρθηκαν παραπάνω,  είναι

περιβαλλοντικοί και είναι δυνατόν να προληφθούν, έτσι ώστε να ελαχιστοποιηθούν οι πιθανότητες εμφάνισης εγκεφαλικής παράλυσης στο παιδί. Παράγοντες όπως: οι μολύνσεις της μητέρας κατά τη διάρκεια της εγκυμοσύνης, η έκθεσή της σε ακτινοβολία, η ελλιπής διατροφή της, οι τραυματισμοί του νεογνού κατά τη διάρκεια του τοκετού, διάφορες παιδικές ασθένειες κ.α. μπορούν να περιοριστούν. Η πρόληψη μπορεί να αποτρέψει σε μεγάλο βαθμό την εμφάνιση της εγκεφαλικής παράλυσης αρκεί να ληφθούν τα κατάλληλα μέτρα. Σ’ αυτό το σημείο ο ρόλος του κοινωνικού λειτουργού είναι πολύ σημαντικός. Ο κοινωνικός λειτουργός, σε συνεργασία πάντα και με το γιατρό, πρέπει να ενημερώνει τα ζευγάρια για τα μέτρα πρόληψης. Η ενημέρωση αυτή μπορεί να γίνει κι έξω από τους χώρους του νοσοκομείου. Για παράδειγμα στην κοινότητα, με τη δημιουργία ομάδων. Πριν ακόμη τα μέλη της ομάδας αποφασίσουν να τεκνοποιήσουν. Είναι σχεδόν βέβαιο ότι θα υπήρχαν λιγότερες γεννήσεις παιδιών με εγκεφαλική παράλυση. Στη χώρα μας όμως, η πρόληψη δεν υπάρχει. Δίνεται περισσότερη έμφαση στην αποκατάσταση παρά στην πρόληψη. Για να αναπτυχθούν τέτοια προγράμματα πρόληψης, χρειάζεται αύξηση του αριθμού των κοινωνικών λειτουργών και η κατάλληλη εξειδίκευση. Κάτι που ακόμα δεν φαίνεται να ανθεί. Παρόλο που εκτός από τη μείωση των γεννήσεων παιδιών με εγκεφαλική παράλυση, θα μειωνόταν σημαντικά το κόστος που απαιτείται για να νοσηλευτούν τα παιδιά αυτά καθώς και ο αριθμός των επιδομάτων που δίνονται.  Τέλος, να αναφερθεί ότι το κάθε παιδί με εγκεφαλική παράλυση είναι μοναδική περίπτωση και χρειάζεται ιδιαίτερη αντιμετώπιση. Δεν πρέπει να αντιμετωπίζονται όλα τα παιδιά που πάσχουν από εγκεφαλική παράλυση με τον ίδιο τρόπο.   

ΚΕΦΑΛΑΙΟ 4

ΠΑΡΑΓΟΝΤΕΣ ΚΑΙ ΣΤΑΔΙΑ ΠΡΟΣΑΡΜΟΓΗΣ ΤΩΝ ΓΟΝΙΩΝ ΣΤΗΝ ΑΝΑΠΗΡΙΑ ΤΟΥ ΠΑΙΔΙΟΥ ΤΟΥΣ.


Οι γονείς, από τη στιγμή που θα πληροφορηθούν ότι το παιδί τους είναι ανάπηρο, βιώνουν ένα έντονο σοκ και τις περισσότερες φορές διακατέχονται από άρνηση και θυμό εναντίων όλων. Για να φθάσουν στο σημείο να αποδεχθούν την αναπηρία του παιδιού τους και να προσαρμοστούν σ’ αυτήν, περνούν από διάφορα στάδια. Επίσης, είναι σημαντικό ν’ αναφερθεί ότι υπάρχουν διάφοροι παράγοντες που συμβάλλουν σ’ αυτό.

Α. Στάδια προσαρμογής των γονιών στην αναπηρία του παιδιού τους.    

Σύμφωνα με τους: Αναγνωστόπουλος-Παπαδάτου, (1999:228-230) και Κρουσταλάκης, (2005:420-429), τα στάδια από τα οποία περνούν οι γονείς ώστε να αποδεχθούν την αναπηρία του ανάπηρου παιδιού τους είναι: το στάδιο του αρχικού σοκ και της άρνησης, του θυμού και της ενοχής, του άγχους και της απόγνωσης και τέλος της αποδοχής.

1. Άρνηση.

Το στάδιο αυτό το περνούν οι γονείς από τη στιγμή που τους αναγγέλλεται η αναπηρία του παιδιού. Η αναγγελία της αναπηρίας τους τραυματίζει συναισθηματικά ανεξάρτητα από το πνευματικό ή ψυχολογικό τους επίπεδο. Χάνονται όλες οι προσδοκίες τους και νιώθουν να πέφτουν στο κενό. Στο στάδιο αυτό οι γονείς αδυνατούν να δράσουν και να σκεφτούν, ενώ παράλληλα απορρίπτουν την διάγνωση και αρνούνται να δεχθούν την πραγματικότητα. Με αυτόν τον τρόπο προσπαθούν να αποφύγουν το στιγματισμό τόσο του παιδιού τους όσο και του εαυτού τους. Ωστόσο το στάδιο αυτό δεν διαρκεί πολύ και οι γονείς καλούνται να συνειδητοποιήσουν την κατάσταση και να αποδεχθούν την πραγματικότητα.

2. Θυμός και ενοχή. 

Στο στάδιο αυτό οι γονείς βιώνουν εσωτερική επανάσταση εναντίων όλων: του Θεού, του κόσμου, της ζωής κ.α. Διάφορα ερωτήματα όπως: γιατί να τύχει σε εμάς; βασανίζουν το μυαλό τους. Νιώθουν σαν να τους φταίνε όλοι και προσπαθούν να βρουν τους ενόχους. Πολλές φορές εναντιώνονται στους γιατρούς και στο υπόλοιπο θεραπευτικό προσωπικό, ενώ δεν είναι και σπάνιο το φαινόμενο να κατηγορούν τους ίδιους τους εαυτούς τους. Αυτό συμβαίνει κυρίως στις μητέρες, οι οποίες νιώθουν ότι είναι υπεύθυνες για την αναπηρία του παιδιού. Οι γονείς νιώθουν ένοχοι και σε πολλές περιπτώσεις νομίζουν ότι ‘’τιμωρούνται’’ για παλιότερα λάθη και "αμαρτίες" που έκαναν. Σ’ αυτό το στάδιο είναι δυνατό να διαταραχθεί όλη η οικογένεια συναισθηματικά, τόσο πολύ ώστε να οδηγηθεί ακόμη και στη διάλυση.

3. Άγχος και απόγνωση. 

Οι γονείς δείχνουν ιδιαίτερη ανησυχία για το ακαθόριστο μέλλον του παιδιού τους και το άγχος που τους διακατέχει είναι έντονο. Αισθάνονται φόβο και αγωνία όχι μόνο για την εξέλιξη του παιδιού αλλά και για την περαιτέρω πορεία του, όταν αυτοί δεν θα είναι σε θέση να το φροντίσουν άλλο ή ακόμη όταν οι ίδιοι φύγουν από τη ζωή. Σ’ αυτό το σημείο η απόγνωση είναι τόσο μεγάλη που οι γονείς νιώθουν ότι τους εγκατέλειψε ακόμη και ο Θεός. Δεν βλέπουν καμιά ελπίδα για το μέλλον και συχνά παραμελούν και το παιδί και τους εαυτούς τους. Κλείνονται στο σπίτι τους, αποκόβονται από το κοινωνικό τους περιβάλλον και σιγά σιγά ‘’μαραζώνουν’’. Σ’ αυτή τη φάση είναι πολύ σημαντικό να ‘’σκύψουν’’ επάνω τους οι ειδικοί και να τους βοηθήσουν. Οι γονείς αυτοί χρειάζονται κινητοποίηση και στήριξη για να προχωρήσουν και στο τελικό στάδιο της αποδοχής. Εάν αυτοί οι γονείς δεν βοηθηθούν είναι πολύ πιθανό να προσκολληθούν σ’ αυτό το στάδιο και να περάσει ολόκληρη η οικογένεια όλη της τη ζωή μέσα στην απόγνωση, στο περιθώριο και στην απομόνωση.

4. Αποδοχή.


Πρόκειται για το τελευταίο στάδιο και είναι πολύ σημαντικό για την εξέλιξη του παιδιού αλλά και των γονιών. Η αποδοχή της πραγματικότητας επαναφέρει την ισορροπία μέσα στην οικογένεια και οι γονείς ξαναβρίσκουν τη χαμένη τους ηρεμία. Δρουν με περισσότερη ψυχραιμία και αντιμετωπίζουν τα διάφορα προβλήματα που προκύπτουν ωριμότερα. Αυτό δεν σημαίνει ότι η αγωνία για το μέλλον του παιδιού εξαλείφεται. Οι γονείς πάντα είναι αγχωμένοι αλλά πλέον αντιμετωπίζουν με περισσότερη ψυχραιμία τις διάφορες καταστάσεις. Σ’ αυτό το στάδιο όμως δεν φθάνουν όλοι οι γονείς. Υπάρχουν αρκετοί που προσκολλούνται στα προηγούμενα στάδια, με αποτέλεσμα αυτό να επιφέρει δυσάρεστες επιπτώσεις τόσο στο παιδί όσο και σε ολόκληρη την οικογένεια.
Β. Παράγοντες προσαρμογής των γονιών στην αναπηρία του παιδιού                                 τους.

1. Πληροφόρηση

Ένας σημαντικός παράγοντας που επηρεάζει την προσαρμογή των γονιών στην αναπηρία του παιδιού τους είναι η σωστή και έγκαιρη πληροφόρηση. Είναι αναγκαίο να μάθουν οι γονείς τι ακριβώς συμβαίνει με το παιδί τους, ποιά είναι η αιτία που δημιούργησε την αναπηρία, τι μέτρα αντιμετώπισης του προβλήματος υπάρχουν και ποιός είναι ο δικός τους ρόλος (Τάφα, 1997:390). Συνήθως οι περισσότεροι γονείς, δίνοντάς τους την σωστή πληροφόρηση, θέλουν και είναι πρόθυμοι να βοηθήσουν το παιδί τους να αξιοποιήσει όλο το δυναμικό των ικανοτήτων του. Επιπλέον, οι γονείς πρέπει να ενημερώνονται για τις διάφορες θεσμοθετημένες και εθελοντικές υπηρεσίες που υπάρχουν και παρέχουν ψυχοκοινωνική στήριξη (ο καλός Σαμαρείτης, η Εταιρεία Προστασίας Σπαστικών, ΚΑΣΠ, ΕΛΕΠΑΑΠ κ.α.)  για τους συλλόγους γονέων και τις ομάδες πίεσης που έχουν ως στόχο τη βελτίωση των υπηρεσιών.

2. Ψυχοκοινωνική υποστήριξη

Οι γονείς αποδέχονται καλύτερα την αναπηρία του παιδιού τους όταν υπάρχουν υπηρεσίες οι οποίες τους παρέχουν κατάλληλη υποστήριξη. Όταν τους ανακοινώνεται η διάγνωση για το παιδί τους, χρειάζονται συμβουλευτική βοήθεια, υποστήριξη και κατανόηση. Οι γιατροί, οι ψυχολόγοι και οι κοινωνικοί λειτουργοί πρέπει να τους στηρίξουν και να τους διαβεβαιώσουν ότι θα τους βοηθήσουν, έτσι ώστε οι γονείς να ανακουφιστούν από το μεγάλο αίσθημα της ευθύνης (Μπουσκαλία, 1993:140-141). Οι κύριες πηγές στήριξης είναι η επαγγελματική στήριξη, το άμεσο οικογενειακό και συγγενικό περιβάλλον και άλλες οικογένειες, που έχουν παιδιά με παρόμοιες αναπηρίες. Οι ειδικοί δουλεύουν με τους γονείς βοηθώντας τους να αντιμετωπίσουν την αναπηρία του παιδιού και να την αποδεχθούν, ενώ παράλληλα τους συμβουλεύουν και τους βοηθούν σε διάφορες πρακτικές δυσκολίες. Το άμεσο οικογενειακό και συγγενικό περιβάλλον πολλές φορές προσφέρει ανακούφιση στους γονείς με την προσωρινή φύλαξη του ανάπηρου παιδιού. Η στήριξη των συγγενών βοηθά τους γονείς να ανταπεξέρχονται καλύτερα στις διάφορες καταστάσεις. Επίσης, η επαφή των γονιών με άλλες οικογένειες που αντιμετωπίζουν παρόμοια προβλήματα αποτελεί σημαντική πηγή στήριξης. Η επαφή αυτή τους βοηθά να συνειδητοποιήσουν ότι τα προβλήματά τους δεν είναι μοναδικά. Τέτοιου είδους επαφές εντοπίζονται κυρίως σε ομάδες αυτοβοήθειας, οργανώσεις και ενώσεις γονέων (Καϊλα κ.α., 1997:143-144).
3. Η σχέση των γονιών και η οικογενειακή συνοχή.


Η αποδοχή της αναπηρίας ενός παιδιού από την οικογένειά του και πιο συγκεκριμένα από τους γονείς του, έχει άμεση σχέση με την ποιότητα των συζυγικών σχέσεων και με τη συνοχή της οικογένειας. Πολλές φορές οι συζυγικές συγκρούσεις που έρχονται στην επιφάνεια, δεν οφείλονται στην αναπηρία του παιδιού αλλά σε διάφορες άλυτες διαφωνίες μεταξύ των συζύγων. Αυτό έχει ως συνέπεια να αυξάνεται η διάσταση μεταξύ των συζύγων και τελικά να μην υπάρχει αποδοχή της αναπηρίας (Σταυριανάκη, 1994:159-160). Όταν οι σχέσεις των γονιών χαρακτηρίζονται από αμοιβαίο σεβασμό, συνεργασία και συμπληρωματικότητα, εξασφαλίζουν τη συνοχή της οικογένειας, οι γονείς μπορούν να ανταποκριθούν καλύτερα στις διάφορες απαιτήσεις και να αποδεχθούν τελικά την αναπηρία. Προς αυτήν την κατεύθυνση οδηγεί και η δυνατότητα της ανοιχτής και ειλικρινούς επικοινωνίας μεταξύ όλων των μελών της οικογένειας. Επίσης, σημαντική είναι και η σαφής οριοθέτηση των ρόλων. Οι καλές σχέσεις των γονέων και η συνοχή της οικογένειας βοηθούν στην επίλυση των προβλημάτων και στην αποδοχή του ανάπηρου παιδιού (Αναγνωστόπουλος- Παπαδάτου, 1999:218-219). 

4. Κοινωνικοοικονομική θέση των γονιών.

Η κοινωνικοοικονομική θέση των γονιών συμπεριλαμβάνεται στους παράγοντες που επηρεάζουν την προσαρμογή τους στην αναπηρία του παιδιού τους. Υποστηρίζεται ότι μια καλή κοινωνικοοικονομική θέση κι ένα υψηλό επίπεδο μόρφωσης συμβάλλουν στην αποδοχή της αναπηρίας του παιδιού, διότι μπορούν να ανταπεξέλθουν στις ιδιαίτερες ανάγκες του παιδιού (Κάκουρος-Μανιαδάκη, 2003:308). Αυτό όμως δεν είναι απόλυτο, διότι πολλοί γονείς με καλή κοινωνικοοικονομική θέση δεν αποδέχονται το ανάπηρο παιδί τους εξαιτίας του αισθήματος ντροπής και του στιγματισμού. Τι γίνεται όμως με τις οικογένειες χαμηλού κοινωνικοοικονομικού επιπέδου; Πραγματικά είναι δύσκολο να ανταπεξέλθουν στις απαιτήσεις που δημιουργεί η αναπηρία του παιδιού. Γι’ αυτές τις οικογένειες τα επιδόματα που δίνονται δεν είναι αρκετά για να καλύψουν τις ανάγκες του παιδιού. Ωστόσο, πολλοί γονείς αποδέχονται το ανάπηρο παιδί τους έστω κι αν η κοινωνικοοικονομική τους θέση δεν είναι καλή.

5. Η προσωπική ωριμότητα των γονιών.


Η προσωπική ωριμότητα των γονιών είναι ένας ακόμη σημαντικός παράγοντας που επηρεάζει την προσαρμογή τους στην αναπηρία του παιδιού τους. Όσοι γονείς έχουν κάποια εμπειρία ή είχαν έρθει σε επαφή με κάποιο ανάπηρο άτομο στο παρελθόν, μπορούν να αποδεχθούν καλύτερα το παιδί τους. Επίσης, διάφορα στοιχεία του χαρακτήρα τους μπορούν να παίξουν καταλυτικό ρόλο. Άλλοι γονείς χρειάζονται μεγαλύτερη βοήθεια από ειδικούς, ώστε να συνειδητοποιήσουν τα συναισθήματά τους απέναντι στο γεγονός ότι έχουν ένα παιδί με αναπηρία και να τα αποδεχθούν. Να επεξεργασθούν άγχη τους, τους φόβους τους και τις επιθυμίες τους. Επίσης, η ευελιξία του ατόμου και στη συγκεκριμένη περίπτωση, του γονιού, να προσαρμόζεται στις αλλαγές, συμβάλλει στην καλύτερη αποδοχή του παιδιού. Έτσι λοιπόν, μέσα από αυτήν την διαδικασία, ο γονιός επηρεάζεται θετικά προς την αποδοχή της αναπηρίας του παιδιού του (Αναγνωστόπουλος-Παπαδάτου, 1999:218-219, 229).

6. Η βαρύτητα της πάθησης.


Ένας τελευταίος παράγοντας κι εξίσου σημαντικός με τους άλλους είναι ο βαθμός της αναπηρίας. Η αποδοχή του ανάπηρου παιδιού από τους γονείς του, εξαρτάται και από τη βαρύτητα της πάθησής του (Μπουσκαλία, 1993:120-121).


Στο κεφάλαιο αυτό έγινε αναφορά στα στάδια προσαρμογής των γονιών στην αναπηρία του παιδιού τους και στους παράγοντες που συμβάλλουν στην αποδοχή. Η αποδοχή είναι σημαντική για την περαιτέρω εξέλιξη του παιδιού, διότι έτσι τα προβλήματα αντιμετωπίζονται και το παιδί μαθαίνει τρόπους για να δημιουργεί εποικοδομητικές σχέσεις με άλλους ανθρώπους. Για να φθάσουν όμως οι γονείς στην αποδοχή περνούν πρώτα από διάφορα στάδια. Υπάρχουν όμως και περιπτώσεις που κάποιοι γονείς δεν καταφέρνουν να φθάσουν στην αποδοχή και προσκολλούνται σε κάποιο προγενέστερο στάδιο με αποτέλεσμα να περνούν το μεγαλύτερο μέρος της ζωής τους μέσα στην απόγνωση. Οι γονείς που φθάνουν στην αποδοχή δρουν με περισσότερη ωριμότητα και ψυχραιμία. Περνώντας όμως από τα στάδια και φθάνοντας στην αποδοχή δεν σημαίνει ότι έχει ολοκληρωθεί αυτός ο κύκλος. Πολλές φορές, κατά τη διάρκεια της ανάπτυξης του ανάπηρου παιδιού, οι γονείς επιστρέφουν σε κάποιο προγενέστερο στάδιο. Για παράδειγμα κατά τη διάρκεια της εφηβείας, βιώνουν ξανά το στάδιο του άγχους και της απόγνωσης, διότι ανησυχούν για το αν το παιδί τους καταφέρει να γίνει αυτόνομο ή όχι. Οπότε αναπόφευκτα ξαναπερνούν κάποια στάδια και είναι απολύτως φυσιολογικό, αρκεί να μην υπάρξει προσκόλληση.

Στη συνέχεια οι παράγοντες που αναφέρθηκαν διευκολύνουν την αποδοχή και βοηθούν την οικογένεια να προσαρμοστεί στη νέα πραγματικότητα. Επίσης, χρειάζεται να τονισθεί το πόσο σημαντική είναι για τις οικογένειες που έχουν παιδί με αναπηρία η στήριξη από τις διάφορες υπηρεσίες που συμβάλλουν στην κάλυψη των διαφόρων αναγκών τους, είτε είναι υλικές, είτε ψυχικές, συναισθηματικές κ.α.  Γι’ αυτό το λόγο είναι αναγκαίο οι υπηρεσίες αυτές να είναι ποσοτικά επαρκής και υψηλού ποιοτικού επιπέδου. Να είναι προσιτές και αποκεντρωμένες και τέλος να έχουν ευελιξία έτσι ώστε να προσαρμόζονται στις συνεχώς αυξανόμενες ανάγκες. Ας μην παραβλέπεται ότι οι οικογένειες αυτές έχουν ανάγκη από την ύπαρξη των υπηρεσιών αυτών καθώς και το να νιώθουν ότι υπάρχουν δίπλα τους άνθρωποι που θέλουν να τους στηρίξουν.

Ο ρόλος του κοινωνικού λειτουργού σ’ αυτή τη φάση είναι καθοριστικός και μέγιστης σημασίας. Ο κοινωνικός λειτουργός παρέχει συμβουλευτική και στηρίζει τους γονείς να αποδεχθούν την πραγματικότητα. Εκτός από την πληροφόρηση που παρέχει στους γονείς για τις διάφορες υπηρεσίες, τα επιδόματα, τους συλλόγους κ.α. που υπάρχουν, τους κατευθύνει και τους βοηθά να περάσουν τα στάδια της προσαρμογής. Να εκφράσουν τους φόβους τους, τις ανησυχίες τους, την αγωνία τους, το θυμό τους και γενικότερα να εκτονωθούν, έτσι ώστε να μπορούν να συνεχίσουν και να προσαρμοστούν στην πραγματικότητα. Ο κοινωνικός λειτουργός είναι πάντα δίπλα στην οικογένεια για να την ακούσει αλλά και για να προσφέρει τη βοήθειά του όταν είναι απαραίτητο.   

ΚΕΦΑΛΑΙΟ 5

ΜΕΤΡΑ ΟΙΚΟΓΕΝΕΙΑΚΗΣ ΠΟΛΙΤΙΚΗΣ ΓΙΑ ΤΟ ΠΑΙΔΙ ΜΕ ΕΓΚΕΦΑΛΙΚΗ ΠΑΡΑΛΥΣΗ.


Κατά τη βιομηχανική εποχή, η οικογένεια αναδείχθηκε ως αυτόνομη και οικονομικά ανεξάρτητη μονάδα η οποία είναι υπεύθυνη για τη φροντίδα και την προστασία των αδύναμων μελών της. Η έλλειψη της κατάλληλης υποδομής αναγκάζει την οικογένεια να αναλάβει τη φροντίδα των παιδιών με αναπηρία χωρίς να υπάρχει ιδιαίτερη καθοδήγηση και στήριξη από το κράτος και την κοινωνία. Το οικονομικό κόστος που έχουν να αντιμετωπίσουν οι οικογένειες αυτές είναι υψηλό και τα διάφορα επιδόματα που δίνονται δεν αρκούν για να καλύψουν τις ειδικές ανάγκες των παιδιών. Επίσης, σημαντικό είναι και το ψυχοκοινωνικό κόστος που επιβαρύνει την οικογένεια, εφόσον δεν επαρκούν οι υποστηρικτικές υπηρεσίες (ΕΚΚΕ, 2002:188-192, 198-199).

1. Η οικογενειακή πολιτική και η έννοια της αναπηρίας.


Η οικογενειακή πολιτική αξιολογείται ως προς τις αξίες που εκφράζει, ως προς τους στόχους που θέτει και ως προς το βαθμό που επιτυγχάνει τους στόχους. Διακρίνεται στη ρητή και άμεση και στη σιωπηρή και έμμεση. Πιο συγκεκριμένα, στη ρητή και άμεση λαμβάνονται μέτρα τα οποία στοχεύουν άμεσα στην οικογένεια. Στη σιωπηρή και έμμεση τα μέτρα που λαμβάνονται στοχεύουν έμμεσα την οικογένεια. Όπως για παράδειγμα η στεγαστική πολιτική, η εργασιακή, η φορολογική πολιτική κ.α. Οι στόχοι προωθούνται είτε ως γενικές ρυθμίσεις (νόμους), είτε ως επιδόματα και παροχές, είτε ως υπηρεσίες (Μουσούρου, 2005:195-199).


Στην Ελλάδα, η οικογενειακή πολιτική είναι κυρίως σιωπηρή και έμμεση. Στο Σύνταγμα αναφέρεται ως κύριος στόχος η προστασία της οικογένειας. Στο πρώτο ακόμα Σύνταγμα της χώρας (1838) το κράτος είχε ευθύνη για τη φροντίδα των ορφανών πολέμου και των χηρών. Επίσης, στο Σύνταγμα του 1926 προωθείται η προστασία του γάμου, των πολυτέκνων και της οικογένειας. Τέλος στο Σύνταγμα του 1975 η οικογένεια θεωρείται σημαντική για τη συντήρηση και προαγωγή του Έθνους, ενώ ο γάμος, η μητρότητα και η παιδική ηλικία προστατεύονται από το κράτος.


Η οικογενειακή πολιτική στην Ελλάδα περιλαμβάνει μέτρα υλικής βοήθειας (επιδόματα, βοηθήματα κ.α.), μη υλικής βοήθειας (υπηρεσίες), μέτρα για μονογονεϊκές οικογένειες, για οικογένειες υψηλού κινδύνου, όπως οι μεταναστευτικές και τέλος για οικογένειες σε κρίση, όπως για παράδειγμα αυτές που έχουν και συντηρούν τα ανάπηρα μέλη τους. Η προστασία για τα άτομα με αναπηρίες αφορά τα επιδόματα που δίνονται, τις φοροαπαλλαγές, το μειωμένο κόστος αγοράς για συγκεκριμένα αγαθά και τις διάφορες υπηρεσίες (κοινωνικές και υγειονομικές) (Μουσούρου, 2005:205-206, 210-212). Διαπιστώνεται επομένως ότι η οικογενειακή πολιτική σχετίζεται άμεσα με την αναπηρία. Η ¨Αναπηρία¨ σύμφωνα με το Οικονομικό και Κοινωνικό συμβούλιο του Ο.Η.Ε. ορίζεται ως μια κατάσταση κατά την οποία το άτομο δεν μπορεί να εξασφαλίσει μόνο του όλες ή ένα μέρος από τις ανάγκες μιας ζωής φυσιολογικής, σε ατομικό ή και κοινωνικό επίπεδο εξαιτίας κάποιας εκ γενετής ή επίκτητης σωματικής ή διανοητικής μειονεξίας (Σταθόπουλος, 1999:323). Θα πρέπει όμως να τονιστεί ότι στη χώρα μας τα μέτρα οικογενειακής πολιτικής που εφαρμόζονται και οι παροχές που δίνονται  δεν είναι αποτέλεσμα έρευνας. Οι ειδικές ανάγκες των ατόμων με αναπηρίες, καθώς και οι ανάγκες που προκύπτουν στις οικογένειές τους, δεν διερευνώνται. Πως είναι λοιπόν δυνατόν να ασκηθεί μια αποτελεσματική οικογενειακή πολιτική χωρίς πρώτα να γίνει έρευνα των αναγκών; (Μουζακίτης, 1995:36-37). 

2. Επιδόματα.



Είναι πολύ σημαντικό τα άτομα με ειδικές ανάγκες να γίνουν οικονομικά ανεξάρτητα. Στην περίπτωση όμως που τα άτομα αυτά δεν έχουν τη λειτουργική ή πνευματική ικανότητα να εργαστούν, τότε η πολιτεία θα πρέπει να μεριμνήσει έτσι ώστε να μπορούν να ζουν με αξιοπρέπεια. Η οικογένεια επίσης, θα πρέπει να βοηθηθεί για να κρατήσει κοντά της τα ανάπηρα παιδιά της και να αποφευχθεί η εισαγωγή τους σε κλειστής περίθαλψης ιδρύματα. 



Όσον αφορά τα άτομα με εγκεφαλική παράλυση πιο συγκεκριμένα, να αναφερθεί ότι από το 1984 έχει θεσπισθεί επίδομα το οποίο παρέχεται στα παιδιά έως 18 ετών, ανεξάρτητα αν έχουν ή όχι ασφαλιστική κάλυψη. Το οικονομικό αυτό βοήθημα, ανερχόταν στο ποσό των 38.500δρχ. το μήνα (Σταθόπουλος, 1999:336). Σήμερα το ποσό αυτό ανέρχεται στο ποσό των 220€ το μήνα, σύμφωνα με πληροφορίες της Διεύθυνσης Κοινωνικής Πρόνοιας της Νομαρχίας Αθηνών. Επίσης, τα άτομα με εγκεφαλική παράλυση δικαιούνται και επίδομα καυσίμων, του οποίου το ύψος φθάνει τα 160€ το μήνα. Βασική προϋπόθεση για τη χορήγηση αυτού του επιδόματος είναι το άτομο με εγκεφαλική παράλυση να έχει αναπηρικό αυτοκίνητο και να εμφανίζει ποσοστό αναπηρία 80% και άνω. Στην περίπτωση των ανήλικων παιδιών, το επίδομα μπορεί να το εισπράξει ο γονέας του παιδιού εφόσον πληρούνται οι παραπάνω προϋποθέσεις που αναφέρθηκαν. Ακόμη, να αναφερθεί ότι η οικογένεια του παιδιού με εγκεφαλική παράλυση δικαιούνται οικογενειακό επίδομα για όλη τη ζωή του παιδιού. 



Παρατηρούμε λοιπόν, ότι η πολιτεία έχει μεριμνήσει για τα άτομα τα οποία πάσχουν από εγκεφαλική παράλυση όσον αφορά το θέμα των επιδομάτων. Πόσο όμως αυτά τα χρήματα είναι αρκετά για να καλύψουν τις ανάγκες αυτών των ανθρώπων και να τα βοηθήσουν να ενταχθούν όσο το δυνατόν καλύτερα στην κοινωνία; Μπορεί μια οικογένεια να καλύψει με αυτά τα χρήματα την καθημερινότητα του ανάπηρου παιδιού της; Και δεν είναι απλά και μόνο οι καθημερινές ανάγκες! Τι γίνεται όσον αφορά τις δαπάνες για την εκπαίδευση και τις ειδικές δαπάνες περίθαλψης; Τα ερωτήματα είναι πολλά και η απάντηση γνωστή. Όχι δε φτάνουν. Αν η οικογένεια που έχει στους κόλπους της ένα ανάπηρο παιδί δεν έχει καλή οικονομική κατάσταση, τότε οι δυσκολίες είναι μεγάλες. Θα έπρεπε τα επιδόματα να είναι μεγαλύτερα, για να μπορούν οι οικογένειες αυτές να αντιμετωπίζουν τις αυξημένες, λόγω της κατάστασης των παιδιών τους, απαιτήσεις. Χωρίς όμως έρευνα των αναγκών αυτών των παιδιών, δεν είναι δυνατόν να δοθούν επιδόματα που να καλύπτουν τις ανάγκες τους. Οπότε η πραγματικότητα για τα παιδιά αυτά και τις οικογένειες τους είναι σκληρή και δύσκολη.

3. Γονικές άδειες.

Οι άδειες που δικαιούνται οι γονείς που έχουν παιδιά με αναπηρίες και πιο συγκεκριμένα με εγκεφαλική παράλυση, είναι ένα άλλο σημαντικό κομμάτι. Σύμφωνα με στοιχεία του Υπουργείου Δημόσιας Διοίκησης και Αποκέντρωσης (2007:263) και σύμφωνα με τους συγγραφείς Μουσούρου (2005:202-203, 214-215, 223-224) και Συμεωνίδου- Μαγδαληνός (2007:146-147, 150-153) στον δημόσιο τομέα η άδεια τοκετού είναι 2 μήνες πριν και 3 μήνες μετά τον τοκετό, ενώ στον ιδιωτικό είναι 8 εβδομάδες πριν και 9 μετά. Και στον δημόσιο και στον ιδιωτικό τομέα η άδεια είναι με αποδοχές και ο εργοδότης δεν έχει δικαίωμα να απολύσει την εργαζόμενη κατά τη διάρκεια αυτής της άδειας. Επίσης, ο πατέρας δικαιούται 2 ημέρες άδεια, στον ιδιωτικό τομέα για την γέννηση κάθε παιδιού. Στον δημόσιο τομέα, η εργαζόμενη δικαιούται είτε μειωμένο ωράριο, το οποίο είναι 2 ώρες στα πρώτα δύο χρόνια από τη γέννηση του παιδιού και 1 ώρα στα επόμενα δύο χρόνια, είτε 9 μήνες άδεια με αποδοχές. Στον ιδιωτικό τομέα η εργαζόμενη έχει το δικαίωμα να εργάζεται 1 ώρα λιγότερη την ημέρα για τριάντα μήνες μετά τον τοκετό ή 2 ώρες λιγότερες για τον πρώτο χρόνο και 1 ώρα για τους επόμενους έξι μήνες. Εάν η μητέρα δεν πάρει αυτήν την άδεια, έχει το δικαίωμα να την πάρει ο πατέρας. Επιπλέον, στον ιδιωτικό τομέα, ο γονιός που απασχολείται για τουλάχιστον έναν χρόνο στον ίδιο εργοδότη, μπορεί να πάρει άδεια 3,5 μηνών άνευ αποδοχών για να φροντίσει το παιδί του το οποίο πρέπει να είναι κάτω των 3,5 ετών. Στον δημόσιο τομέα η γονική άδεια είναι 2 χρόνια άνευ αποδοχών για παιδιά έως 6 ετών. Οι τακτικοί υπάλληλοι και οι υπάλληλοι με σύμβαση εργασίας ιδιωτικού δικαίου αορίστου χρόνου του Δημοσίου, των ΝΠΔΔ και ΟΤΑ που έχουν παιδιά με σωματική, πνευματική ή ψυχική αναπηρία και τα οποία συντηρούν, δικαιούνται μειωμένο ωράριο εργασίας κατά μια ώρα την ημέρα με αποδοχές, εφόσον η αναπηρία των παιδιών είναι άνω του 67% και βεβαιώνεται από τις αρμόδιες υγειονομικές επιτροπές. Τέλος να σημειωθεί ότι οι γονείς που έχουν παιδί με αναπηρία δικαιούνται επιπλέον 6 μέρες το χρόνο άδεια άνευ αποδοχών.

Οι άδειες αυτές συμβάλλουν στον συνδυασμό της εργασίας με την οικογένεια και πιο συγκεκριμένα με την φροντίδα των παιδιών (ανάπηρων και μη). Αρκούν όμως για να φροντίσουν οι γονείς τα παιδιά τους και να καλύψουν τις πρόσθετες ανάγκες τους; Όπως όλα τα παιδιά, έτσι κι αυτά τα οποία πάσχουν από εγκεφαλική παράλυση, χρειάζονται να περνούν όσο το δυνατόν περισσότερο χρόνο με τους γονείς τους, προκειμένου να αναπτυχθούν και να εξελιχθούν ομαλά. Στις μέρες μας όμως δεν είναι εφικτό να περνούν τα παιδιά αρκετό χρόνο με τους γονείς τους. Κι αυτό ισχύει για όλα τα παιδιά, ανεξάρτητα εάν έχουν κάποια αναπηρία ή όχι. Στην εποχή μας οι προτεραιότητες έχουν αλλάξει και οι γονείς καταναλώνουν πολλή χρόνο στην εργασία τους, κι αυτό έχει ως αποτέλεσμα τα παιδιά (ανάπηρα και μη) να περνούν το δικό τους χρόνο με τις νταντάδες ή σε παιδικούς σταθμούς. Η αγάπη, η στοργή και το αίσθημα της ασφάλειας που προσλαμβάνουν τα παιδιά από τους γονείς τους είναι αρκετά περιορισμένα. Ιδιαίτερα τα παιδιά με αναπηρίες χρειάζονται σε μεγαλύτερο βαθμό να αισθανθούν όλα αυτά, διότι η κατάστασή τους είναι ξεχωριστή. Γι’ αυτό το λόγο θα βοηθούσε πολύ εάν υπήρχε μια σχετική ρύθμιση στη νομοθεσία που να δίνει στους γονείς ανάπηρων παιδιών περισσότερες ημέρες άδεια το χρόνο, ώστε να μπορούν να δώσουν στα παιδιά τους τη φροντίδα που χρειάζονται κι έχουν ανάγκη. Διότι οι παροχές των γονικών αδειών, όπως έχουν, δεν εξυπηρετούν ικανοποιητικά τις ανάγκες των παιδιών και των εργαζόμενων γονέων τους. 
4. Βρεφονηπιακοί και παιδικοί σταθμοί.

Η αυξανόμενη συμμετοχή των μητέρων στην αγορά εργασίας δημιούργησε την ανάγκη για την ανάπτυξη πολιτικής όσον αφορά την φύλαξη των βρεφών και των νηπίων. Στην φύλαξη των παιδιών αναπτύχθηκε και ο ιδιωτικός και ο δημόσιος τομέας. Ο δημόσιος τομέας περιλαμβάνει βρεφονηπιακούς, παιδικούς σταθμούς και νηπιαγωγεία που εκτός από τη φύλαξη των παιδιών των εργαζόμενων γονέων, έχουν και ως στόχο τη διαπαιδαγώγηση και την κοινωνικοποίηση. Οι σταθμοί αυτοί υπάγονται στους δήμους, σε μεγάλες εταιρίες και δημόσιους οργανισμούς, στην Εκκλησία και σε φιλανθρωπικά σωματεία. Οι υπηρεσίες που παρέχουν είναι δωρεάν ή το κόστος είναι συμβολικό. Αντίστοιχα στον ιδιωτικό τομέα ανάλογοι βρεφονηπιακοί και παιδικοί σταθμοί παρέχουν υπηρεσίες έναντι αμοιβής (Μουσούρου, 2005:204, 219-221). Οι παιδικοί σταθμοί δέχονται παιδιά ηλικίας από 8 μηνών έως 3 ετών, ενώ το νηπιαγωγείο από 3 ετών έως 6 χρονών περίπου. Στην Ελλάδα υπάρχουν περίπου 1.633 κρατικοί και ιδιωτικοί βρεφονηπιακοί σταθμοί, ενώ λειτουργούν σε 14 δήμους της χώρας απογευματινοί παιδικοί σταθμοί οι οποίοι χρηματοδοτούνται από το Υπουργείο Υγείας και Κοινωνικής Αλληλεγγύης. Σκοπός αυτού του προγράμματος είναι η φύλαξη των βρεφών και των νηπίων των οποίων οι μητέρες εργάζονται με βάρδιες ή διακεκομμένο ωράριο και δεν μπορούν να προσφέρουν την απαραίτητη φροντίδα στα παιδιά τους κατά τις απογευματινές ώρες. Παρόλα αυτά όμως πρέπει να τονισθεί ότι οι θέσεις στους κρατικούς σταθμούς είναι περιορισμένες και ότι πολλοί γονείς αναγκάζονται να καταφύγουν στους ιδιωτικούς. Αυτό δημιουργεί ανισότητες, ενώ το κόστος στους ιδιωτικού σταθμούς είναι ιδιαίτερα υψηλό ( Συμεωνίδου- Μαγδαληνός, 2007: 170-175). 

Διαπιστώνεται λοιπόν, ότι υπάρχει έλλειψη θέσεων στους παιδικούς και βρεφονηπιακούς σταθμούς και οι εργαζόμενοι γονείς να καταφεύγουν σε άλλες λύσεις προκειμένου να αφήσουν κάπου τα παιδιά τους, τις ώρες που εργάζονται. Τα πράγματα όμως γίνονται πιο δύσκολα όταν το παιδί είναι ανάπηρο. Αλήθεια, τι γίνεται σ’ αυτές τις περιπτώσεις; Ποια είναι η μέριμνα της πολιτείας; Το πρόβλημα δεν είναι μόνο ότι υπάρχουν λιγοστές θέσεις σ’ αυτούς τους σταθμούς. Τα ανάπηρα παιδιά χρειάζονται ειδική φροντίδα κι αυτό απαιτεί εξειδικευμένες γνώσεις από το προσωπικό. Γι’ αυτό το λόγο, έχουν δημιουργηθεί ειδικά νηπιαγωγεία που δέχονται τέτοιες περιπτώσεις παιδιών, τα οποία όμως βρίσκονται μόνο σε μεγάλες πόλεις. Η Ελληνική Εταιρεία Προστασίας και Αποκατάστασης Παίδων (ΕΛ.Ε.Π.Α.Α.Π.) και η Εταιρεία Προστασίας Σπαστικών (Ε.Π.Σ.) έχουν ειδικά νηπιαγωγεία για παιδιά με εγκεφαλική παράλυση. Αρκούν όμως; Στην επαρχία τι γίνεται; Για την επαρχία τα πράγματα είναι ακόμη χειρότερα. Οι γονείς και ιδιαίτερα οι μητέρες αναγκάζονται να απέχουν από την εργασία τους και να ασχολούνται αποκλειστικά με τη φροντίδα του ανάπηρου παιδιού τους. Κι αυτό κρύβει αρνητικές επιπτώσεις για το παιδί, μακροπρόθεσμα. Το παιδί δεν κοινωνικοποιείται, δεν συναλλάσσεται με άλλους ανθρώπους και δεν μαθαίνει κοινωνικούς τρόπους συμπεριφοράς. Επομένως, είναι απαραίτητη η λειτουργία περισσότερων ειδικών παιδικών σταθμών και νηπιαγωγείων που να καλύπτουν τις ανάγκες των ανάπηρων παιδιών και των οικογενειών τους σε όλη την Ελλάδα, προκειμένου να αποφευχθούν διάφορα προβλήματα και να εξελιχθούν αυτά τα παιδιά όπως όλα τα άλλα, χωρίς διακρίσεις. 

5. Υπηρεσίες στήριξης της οικογένειας.

Η οικογένεια προκειμένου να κρατήσει στους κόλπους της το παιδί με εγκεφαλική παράλυση, εκτός από όλα τα παραπάνω που αναφέρθηκαν, έχει ανάγκη και την στήριξη διάφορων υπηρεσιών.

Έχει ιδρυθεί μονάδα για την περίθαλψη και εκπαίδευση των παιδιών με εγκεφαλική παράλυση στη Βούλα Αττικής, η οποία έχει δυναμικότητα 100 παιδιών ηλικίας μέχρι 16 ετών. Τα περισσότερα από αυτά τα παιδιά έχουν ανάγκη ασυλιακής φροντίδας αλλά και τα άλλα που θα μπορούσαν να επιστρέψουν σπίτι τους, παραμένουν εκεί, διότι το επιστημονικό προσωπικό δεν επαρκεί ώστε να ασχοληθεί με τις οικογένειες των παιδιών αυτών και με την κοινωνική τους αποκατάσταση, για να γίνουν δεκτά στο σπίτι. Μια άλλη μονάδα για σπαστικά παιδιά λειτουργεί στην Παλαιά Πεντέλη, με δυναμικότητα 168 παιδιών ηλικίας 0-14 ετών. Τέτοιες μονάδες υπάρχουν και στο Ξυλόκαστρο, στην Καρδίτσα, στα Χανιά και στη Χίο που φιλοξενούν παιδιά με αναπηρίες, αλλά όλες αντιμετωπίζουν πρόβλημα έλλειψης επιστημονικού προσωπικού με όλες τις επιπτώσεις που επιφέρει αυτό (Σταθόπουλος, 1999:336-337).

Τα παιδιά με εγκεφαλική παράλυση εξυπηρετούνται επίσης κι από οργανώσεις που ανήκουν στον εθελοντικό μη κερδοσκοπικό τομέα κι είναι οι εξής: 

· Η Ελληνική Εταιρεία Προστασίας και Αποκατάστασης Αναπήρων Παίδων (ΕΛ.Ε.Π.Α.Α.Π.), στην οποία παρέχονται υπηρεσίες σε παιδιά ηλικίας ως 16 ετών, τα οποία παρουσιάζουν πάσης φύσεως κινητικά προβλήματα. Η ΕΛ.Ε.Π.Α.Α.Π. είναι νομικό πρόσωπο ιδιωτικού δικαίου. Πρόκειται για φιλανθρωπικό σωματείο, μη κερδοσκοπικού χαρακτήρα, το οποίο είναι αναγνωρισμένο από το κράτος. Ιδρύθηκε το 1937, έχει έδρα στην Αθήνα και παραρτήματα σε: Θεσσαλονίκη, Γιάννενα, Βόλο, Αγρίνιο και Χανιά.

· Το Κέντρο Ημερήσιας Φροντίδας και Προσαρμογής Σπαστικών Παιδιών ¨Ο Καλός Σαμαρείτης¨. Είναι νομικό πρόσωπο ιδιωτικού δικαίου και ιδρύθηκε το 1978. Στο Κέντρο αυτό περιθάλπονται 35 άτομα με ειδικές ανάγκες και των δύο φύλων, εφόρου ζωής, τα οποία πάσχουν από βαριά νοητική υστέρηση και εγκέφαλο παράλυση. Το Κέντρο προσφέρει διάφορες υπηρεσίες όπως: εργοθεραπεία, φυσικοθεραπεία, ειδική αγωγή, ψυχολογική και κοινωνική υποστήριξη στα ΑΜΕΑ αλλά και στις οικογένειές τους, ψυχαγωγία κ.α. 

· Η Εταιρεία Προστασίας Σπαστικών (Ε.Π.Σ.). ιδρύθηκε το 1972 με σκοπό την ανάπτυξη Πρόνοιας για τα άτομα με εγκεφαλική παράλυση στην Ελλάδα. Στην Εταιρεία Προστασίας Σπαστικών παρέχονται υπηρεσίες σε παιδιά και ενήλικες που πάσχουν από εγκεφαλική παράλυση, ενώ ταυτόχρονα υποστηρίζονται οι οικογένειές τους. Ενθαρρύνεται η αποδοχή των ατόμων με εγκεφαλική παράλυση τόσο από τις οικογένειές τους όσο και από την κοινωνία. Εκπαιδεύονται και μετεκπαιδεύονται ειδικευμένα στελέχη και ενημερώνεται η κοινή γνώμη με στόχο την ευαισθητοποίηση. Εφαρμόζονται επιστημονικές έρευνες με έμφαση κυρίως στην πρόληψη και γίνονται μελέτες οι οποίες έχουν στόχο την υιοθέτηση μέτρων, από πλευράς νομοθεσίας και κυβέρνησης, για τα άτομα με ειδικές ανάγκες. Οι υπηρεσίες που προσφέρει η Ε.Π.Σ. είναι οι κάτωθι: ειδικά ιατρεία, Κοινωνική Υπηρεσία, τμήμα Ψυχολογίας, Φυσικοθεραπείας, λογοθεραπείας και εργοθεραπείας, ομάδες ανάπτυξης νηπίων, βρεφονηπιακός σταθμός, σχολείο, ομάδες ειδικής αγωγής, λέσχη ενηλίκων, Κέντρο ημέρας, παραγωγικά εργαστήρια και τμήματα επαγγελματικής κατάρτισης, ομάδα αυτόνομης διαβίωσης, ξενώνας προσωρινής διαμονής και χώροι ψυχαγωγίας και αναψυχής.

· Η Εταιρεία Σπαστικών Βορείου Ελλάδος: παρέχονται υπηρεσίες σε άτομα με αναπηρίες και στις οικογένειές τους. Η ΕΣΒΕ επιδιώκει τη δημιουργία κατάλληλων συνθηκών, για την ισότιμη ένταξη των ατόμων με αναπηρίες στην κοινωνία. Αρχικά, η ΕΣΒΕ ξεκίνησε ως ¨Σύλλογος Γονέων Σπαστικών Παιδιών¨ στη Θεσσαλονίκη και στη συνέχεια, το 1980, εξελίχθηκε σε ¨Εταιρεία¨. Εποπτεύεται και επιχορηγείται από το Υπουργείο Υγείας και Κοινωνικής Αλληλεγγύης, είναι φιλανθρωπικό σωματείο και μέλος της Πανελλήνιας Ομοσπονδίας Συλλόγων Γονέων και Κηδεμόνων Ατόμων Με Ειδικές Ανάγκες (βιβλίο της πρόνοιας).
· Το Κέντρο Αποκατάστασης Σπαστικών Παιδιών (ΚΑΣΠ). Στο κέντρο αυτό παρέχονται διάφορες υπηρεσίες όπως: φυσικοθεραπεία, εργοθεραπεία, λογοθεραπεία και ότι άλλο χρειάζεται για την αποκατάσταση των παιδιών. Επίσης, οι κοινωνικοί λειτουργοί συνεργάζονται με τις οικογένειες προκειμένου τα παιδιά να ενταχθούν τόσο στο οικογενειακό όσο και στο κοινωνικό περιβάλλον. Το ΚΑΣΠ έχει δυναμικότητα 60 εξωτερικών παιδιών περίπου και χρησιμοποιεί την πληροφορική και την ηλεκτρονική τεχνολογία για την κατάρτιση των σπαστικών παιδιών (Σταθόπουλος, 1999:337).           

Στα πλαίσια της διερεύνησης που έγινε για την εργασία αυτή, τα σημαντικότερα προβλήματα των φορέων είναι η έλλειψη προσωπικού σε διάφορες ειδικότητες. Επιπλέον, πρέπει να αναφερθεί ότι οι περισσότερες θέσεις, όσον αφορά την εξυπηρέτηση των παιδιών με εγκεφαλική παράλυση, βρίσκονται στο Λεκανοπέδιο Αττικής. Αυτό σημαίνει ότι στην επαρχία οι θέσεις δεν αρκούν για να καλύψουν τις ανάγκες. Γι’ αυτό το λόγο είναι αναγκαίο να δημιουργηθούν παραρτήματα όλων των κέντρων και των εταιρειών που αναφέρθηκαν παραπάνω, σε όλη την Ελλάδα, προκειμένου να καλύψουν ανάγκες που υπάρχουν. Είναι μέγιστης σημασίας τα παιδιά αυτά να αναπτύξουν τις κοινωνικές τους ικανότητες και να συμμετέχουν σε κοινωνικές δραστηριότητες όπως: εκδρομές, σπορ κ.α. και να ευαισθητοποιηθεί η κοινότητα ώστε να ενσωματωθούν τα παιδιά με αναπηρίες σε αυτήν.

 Ο κοινωνικός λειτουργός, να αναφερθεί ότι έχει πολύ σημαντικό ρόλο στις υπηρεσίες που αναφέρθηκαν. Ο κοινωνικός λειτουργός είναι ο συνδετικός κρίκος ανάμεσα στην οικογένεια, στο παιδί, στην κοινωνία και στο κράτος. Διότι όχι μόνο στηρίζει τα παιδιά αυτά και τις οικογένειές τους ώστε να ξεπεράσουν διάφορα εμπόδια, αλλά βοηθά και στην ενσωμάτωσή τους στην κοινωνία. Επίσης, με την διοργάνωση διαφόρων εκδηλώσεων στην κοινότητα, προωθεί την ευαισθητοποίησή της σε τέτοια θέματα, ενώ σημαντική είναι και η συμβολή του στην παροχή των επιδομάτων.     

Όσον αφορά γενικότερα όμως την οικογενειακή πολιτική που εφαρμόζεται για τα άτομα με εγκεφαλική παράλυση και για τις οικογένειές τους, το ερώτημα είναι: αρκούν άραγε τα μέτρα που αναφέρθηκαν για να καλύψουν τις ανάγκες που υπάρχουν; Η αλήθεια είναι πως δεν αρκούν. Η πολιτεία θα πρέπει να δείξει μεγαλύτερο ενδιαφέρον για τέτοιες ευπαθείς ομάδες του πληθυσμού. Θα πρέπει να αντιμετωπίζονται τα άτομα αυτά ως ισότιμα μέλη της κοινωνίας μας και όχι ως κατώτερα. Διότι όλοι οι άνθρωποι έχουν δικαίωμα σε μια αξιοπρεπή ζωή. 

ΚΕΦΑΛΑΙΟ 6

Η ΕΚΠΑΙΔΕΥΣΗ ΤΩΝ ΠΑΙΔΙΩΝ ΜΕ ΕΓΚΕΦΑΛΙΚΗ ΠΑΡΑΛΥΣΗ.


Η ειδική αγωγή στην Ελλάδα άρχισε να λειτουργεί στα πλαίσια της ιδιωτικής πρωτοβουλίας, ενώ το κύριο στοιχείο που την χαρακτήριζε ήταν η φιλανθρωπία. Στη συνέχεια ακολούθησε η ίδρυση των ειδικών σχολείων και ιδρυμάτων τα οποία κατοχυρώθηκαν νομοθετικά με το νόμο 1566/85. Στόχος ήταν τα παιδιά με ειδικές ανάγκες να εξασκούν το δικαίωμά τους για συμμετοχή στην εκπαίδευση και η κοινωνική τους ένταξη. Παρόλα αυτά όμως παρατηρήθηκε απομόνωση των ατόμων αυτών (Γερανίου κ.α., 1994:101-102). Η Διεύθυνση Ειδικής Αγωγής του Υπουργείου Παιδείας έχει δώσει κάποια ποσοστά, από τα οποία αποδεικνύεται ότι η Ελλάδα είναι η μοναδική  σχεδόν χώρα της Ευρώπης, που σημειώνεται αύξηση των ειδικών σχολείων. Πόσο όμως αυτό είναι επωφελές για τα άτομα με ειδικές ανάγκες; Μάλλον οι επιπτώσεις είναι αρνητικές, διότι ο στιγματισμός είναι έντονος (Καïλα κ.α., 1997:769). 

1. Η ειδική αγωγή.
Στην Ελλάδα ο πρώτος ορισμός που δόθηκε για την ειδική αγωγή προέρχεται από τη Ρόζα Ιμβριώτη το 1939. Με τον όρο " Θεραπευτική Αγωγή " εισήχθηκε η επιστήμη για τη μόρφωση, τη διδασκαλία και την πρόνοια όλων των παιδιών που εμποδίζεται η εξέλιξή τους (σωματική- ψυχική) λόγω αναπηρίας, που οφείλεται σε ατομικούς και κοινωνικούς παράγοντες (Σιδέρη, 2000:32,70). Η χρησιμοποίηση όμως ενός γενικευμένου ορισμού της ειδικής αγωγής αποφεύγεται, διότι ο μαθητής στην εκπαίδευση θα πρέπει να αντιμετωπίζεται ως άτομο με πολύπλευρη προσωπικότητα. Να αντιμετωπίζεται όχι ως άτομο με ειδικές ανάγκες, αλλά να έχει την ίδια αντιμετώπιση όπως κάθε μαθητής. Οι στόχοι της ειδικής αγωγής, πιο συγκεκριμένα, είναι οι εξής:

· Να υπάρχει ομοιότητα όσον αφόρα τους στόχους της ειδικής αγωγής και της γενικής εκπαίδευσης.

· Να εξαφανιστούν οι αντιλήψεις ότι είναι ξεχωριστός κλάδος της εκπαίδευσης και ότι εξυπηρετεί ειδική κατηγορία μαθητών.

· Να υπάρξει καλύτερη και μεγαλύτερη γνώση της γενικής παιδαγωγικής.

· Να συμβάλλει στην ανάπτυξη της προσωπικότητας των μαθητών με ειδικές ανάγκες.

· Να συμβάλλει στην βελτίωση των ικανοτήτων και δεξιοτήτων τους, για να γίνει δυνατή η ένταξή τους στο εκπαιδευτικό σύστημα και η συμβίωσή τους στο κοινωνικό σύνολο.

· Να συμβάλλει στην επαγγελματική τους κατάρτιση και 

· Να προωθήσει την αλληλοαποδοχή τους με το κοινωνικό σύνολο και την ισότιμη κοινωνική τους εξέλιξη (Σιδέρη, 2000:71-72, Υπουργείο Εσωτερικών, Δημόσιας Διοίκησης και Αποκέντρωσης, 2007:149).

Η ειδική εκπαίδευση παρέχεται από το κράτος δωρεάν σε ειδικά σχολεία και ειδικές τάξεις. Σύμφωνα με το Υπ. Ε. Π. Θ. τα ειδικά σχολεία και τις ειδικές τάξεις μπορούν να τις παρακολουθούν παιδιά που παρουσιάζουν τύφλωση ή προβλήματα όρασης, κώφωση, βαρηκοΐα, νοητική υστέρηση, σωματική αναπηρία, μαθησιακές δυσκολίες κ.α.

Τα ειδικά σχολεία είναι εκπαιδευτικά ιδρύματα στα οποία εφαρμόζεται η υποχρεωτική εκπαίδευση στα παιδιά και στους νέους. Εφαρμόζονται διάφορες διδακτικές μεθόδους, μέτρα, σχολικά προγράμματα και θέτονται σχολικοί στόχοι όπως ακριβώς και στα γενικά σχολεία. Το εκπαιδευτικό προσωπικό έχει παρόμοια κατάρτιση με το εκπαιδευτικό προσωπικό των γενικών σχολείων και διοικητικά, νομοθετικά και λειτουργικά υπάγονται στο Υπ. Ε. Π. Θ. 

Όσον αφορά τις ειδικές τάξεις, να αναφερθεί ότι οι πρώτες δημιουργήθηκαν τη σχολική χρονιά 1983-1984 σε γενικά σχολεία και ο βασικός σκοπός της δημιουργίας τους ήταν η ανάπτυξη αλληλεπίδρασης μεταξύ ανάπηρων μαθητών και μη (Σιδέρη, 2000:72-73). Ως το 2001 υπήρχαν 820 ειδικές τάξεις, που οι περισσότερες λειτουργούσαν σε σχολεία πρωτοβάθμιας εκπαίδευσης. Η λειτουργία των τάξεων αυτών όμως γινόταν με πολλά προβλήματα. Χαρακτηριστικό είναι ότι δεν είχε προηγηθεί επιμόρφωση και ευαισθητοποίηση των εκπαιδευτικών έτσι ώστε να επιτευχθεί η συνύπαρξη των ανάπηρων και μη μαθητών. Επίσης, δεν είχαν γίνει επίσημες διεπιστημονικές διαγνώσεις στους μαθητές με ειδικές εκπαιδευτικές ανάγκες όσον αφορά τα μαθησιακά τους προβλήματα, κι αυτό είχε ως αποτέλεσμα ο δάσκαλος, ο μαθητής και η οικογένειά του να μην είναι καλυμμένοι από κάποια μορφή συντονισμένης εκπαιδευτικής παρέμβασης. Έτσι, ο μαθητής να μην μπορεί να ενταχθεί στο κοινωνικό σύνολο του σχολείου όπου φοιτά. Με το νόμο 2817/2000 οι ειδικές τάξεις μετονομάζονται σε τάξεις ένταξης και γίνονται περισσότερες προσπάθειες για την επίλυση των προβλημάτων που υπήρχαν, έτσι ώστε να επιτευχθεί η ένταξη των μαθητών με ειδικές εκπαιδευτικές ανάγκες (Δροσινού, 2001:230-231). 
Στην εκπαίδευση των μαθητών με ειδικές ανάγκες σημαντικό ρόλο έχουν τα Κ.Δ.Α.Υ. τα οποία είναι Κέντρα Διάγνωσης, Αξιολόγησης και Υποστήριξης. Τα Κ.Δ.Α.Υ. πιο συγκεκριμένα καλύπτουν ανάγκες οι οποίες περιγράφονται με τις εξής δραστηριότητες: 

· Έρευνα, με σκοπό να διαπιστωθεί το είδος και ο βαθμός των δυσκολιών που αντιμετωπίζουν παιδιά προσχολικής και σχολικής ηλικίας, τα οποία έχουν ειδικές εκπαιδευτικές ανάγκες.

· Εισήγηση για την εγγραφή, την κατάταξη και τη φοίτηση των μαθητών σε κατάλληλη σχολική μονάδα. Παράλληλα παρακολουθείται και αξιολογείται η εκπαιδευτική τους πορεία.

· Εισήγηση για κατάρτιση προσαρμοσμένων (εξατομικευμένων ή ομαδικών) προγραμμάτων ψυχοπαιδαγωγικής και διδακτικής υποστήριξης, δημιουργικής απασχόλησης και την εφαρμογή διαφόρων άλλων επιστημονικών, κοινωνικών και λοιπών μέτρων υποστήριξης για τα άτομα με ειδικές εκπαιδευτικές ανάγκες στο σχολείο, στο σπίτι ή στην έδρα του Κ.Δ.Α.Υ. 

· Παροχή συμβουλευτικής υποστήριξης και ενημέρωση στο εκπαιδευτικό προσωπικό και γενικότερα σε όσους συμμετέχουν στην εκπαιδευτική διαδικασία και στην επαγγελματική υποστήριξη.

· Καθορισμό των τεχνικών βοηθημάτων και οργάνων που χρειάζεται το παιδί στο σπίτι και στο σχολείο. Επίσης, παράθεση προτάσεων για καλύτερη πρόσβαση και παραμονή των παιδιών στους χώρους της εκπαίδευσης.

· Εισήγηση με σκοπό να αντικατασταθούν οι γραπτές με προφορικές εξετάσεις των μαθητών των σχολικών μονάδων ειδικής αγωγής στην πρωτοβάθμια και δευτεροβάθμια εκπαίδευση.

· Εισήγηση για την κατάρτιση και εφαρμογή διαφόρων προγραμμάτων πρώιμης εκπαιδευτικής παρέμβασης, σε παιδιά με νοητική ανεπάρκεια, προβλήματα λόγου και ομιλίας κ.α. (Δροσινού, 2001:225-227).

Ο κοινωνικός λειτουργός στα Κ.Δ.Α.Υ. συντάσσει την έκθεση του κοινωνικού ιστορικού του μαθητή στην οποία περιγράφονται οι παράγοντες (άμεσοι και έμμεσοι) που επηρεάζουν την ομαλή προσαρμογή του στο περιβάλλον και τη γενική του εξέλιξη. Διερευνά τις οικογενειακές σχέσεις, τις συνήθειες της οικογένειας, τις αντιδράσεις και τις προσαρμογές της σε σχέση με το παιδί και το πρόβλημά του κ.α. Η συγκέντρωση των στοιχείων αυτών γίνεται είτε με συνεντεύξεις με τους γονείς και τα άλλα μέλη της οικογένειας, είτε με επισκέψεις του κοινωνικού λειτουργού στο σπίτι ή και με συνεργασία με τους εκπαιδευτικούς. Επίσης, ο κοινωνικός λειτουργός παρέχει συμβουλευτική υποστήριξη στους γονείς και με συγκεκριμένες οδηγίες τους καθοδηγεί έτσι ώστε να βοηθηθεί το παιδί και ολόκληρη η οικογένεια (Υπουργείο Εσωτερικών, Δημόσιας Διοίκησης και Αποκέντρωσης, 2007:157-158).  
2. Προσχολική αγωγή.

Όπως όλα τα παιδιά, έτσι και για εκείνα τα οποία αποκλίνουν από το μέσο όρο όσον αφορά τη φυσική, πνευματική και συναισθηματική ανάπτυξη, τα πρώτα χρόνια της ζωής τους είναι εξαιρετικά κρίσιμα. Σ’ αυτές τις περιπτώσεις χρειάζεται να αναγνωριστούν τα συμπτώματα μιας πιθανής μειονεξίας όσο το δυνατόν νωρίτερα, για να ελαχιστοποιηθούν πολλές μεταγενέστερες δυσκολίες με την παροχή θεραπευτικής και παιδαγωγικής βοήθειας. Είναι σημαντικό ακόμα και για ένα παιδί με ειδικές ανάγκες να ζει σ’ ένα περιβάλλον το οποίο είναι πλούσιο σε ερεθίσματα και ευκαιρίες για μάθηση. Το προσχολικό ίδρυμα είναι ένας χώρος, ο οποίος είναι φτιαγμένος για να κινείται το παιδί άνετα και να ζει ευχάριστα και δημιουργικά τη μικρή του ηλικία. Στο προσχολικό ίδρυμα τα παιδιά έρχονται σε επαφή με άλλα παιδιά της ίδιας ηλικίας, καθώς και με το προσωπικό. Έτσι έχουν περισσότερες ευκαιρίες για κοινωνικοποίηση. Επίσης, ανεξάρτητα από την κοινωνική και οικονομική θέση του κάθε παιδιού, οι συνθήκες πρέπει να είναι ευνοϊκές και ισότιμες. Το προσωπικό που εργάζεται στο προσχολικό ίδρυμα πρέπει να είναι ειδικά εκπαιδευμένο και ικανό να αντιμετωπίζει τα προβλήματα που δημιουργούνται στα παιδιά.

Ένα παιδί έχει διάφορες ανάγκες όπως για ασφάλεια, κίνηση, αγάπη και στοργή, ψυχαγωγία, απασχόληση, παιχνίδι, μίμηση κ.α. Έτσι λοιπόν, το προσχολικό ίδρυμα θα πρέπει να καλύπτει αυτές τις ανάγκες και να βοηθήσει το παιδί να κοινωνικοποιηθεί, να ωριμάσει, να αναπτύξει πρωτοβουλία, να βοηθηθεί στη σωματική του ανάπτυξη και να βοηθήσει το παιδί έτσι ώστε να έχει πνευματική και συναισθηματική ισορροπία (Δαράκη, 1995:50-81).

Το νηπιαγωγείο ειδικής αγωγής περιλαμβάνει τριετές τμήμα, αντίστοιχο του κοινού νηπιαγωγείου. Δηλαδή, τα παιδιά εγγράφονται στο νηπιαγωγείο στο 4ο έτος της ηλικίας τους και ολοκληρώνουν την προσχολική τους αγωγή στην ηλικία των επτά χρόνων (Υπουργείο Εσωτερικών, Δημόσιας Διοίκησης και αποκέντρωσης, 2001:181).

Έτσι λοιπόν, ακόμα και τα παιδιά με βαριές αναπηρίες δεν πρέπει να τα απομονώνουμε, αλλά να προσπαθούμε να δημιουργήσουμε τέτοιες καταστάσεις ώστε το βαριά ανάπηρο παιδί να αναπτύξει στο ανώτατο δυνατό όριο τις ικανότητές του (Σιδέρη, 1998:63).

3. Πρωτοβάθμια εκπαίδευση.

Τα ειδικά Δημοτικά σχολεία μπορούν να παρακολουθούν τα παιδιά με ειδικές ανάγκες από το 7ο έτος της ηλικίας τους έως το 14ο έτος. Το Δημοτικό σχολείο ειδικής αγωγής περιλαμβάνει επταετές τμήμα αντίστοιχο του κοινού Δημοτικού σχολείου. Όσον αφορά τα Γυμνάσια ειδικής αγωγής, τα παιδιά με ειδικές ανάγκες μπορούν να τα παρακολουθούν από το 14ο έτος της ηλικίας τους έως το 18ο έτος. Το Γυμνάσιο ειδικής αγωγής περιλαμβάνει μια προκαταρκτική τάξη και τις τρεις επόμενες τάξεις (Α΄, Β΄ και Γ΄). Οι μαθητές οι οποίοι είναι απόφοιτοι του Δημοτικού σχολείου κι έχουν ελαφρές δυσκολίες μάθησης μπορούν να εγγράφονται στην Α΄ τάξη του Γυμνασίου ειδικής αγωγής, εφόσον πρώτα αξιολογηθούν από το οικείο Κ.Δ.Α.Υ. (Υπουργείο Εσωτερικών, Δημόσιας Διοίκησης και Αποκέντρωσης, 2001:181-182).

Είναι σημαντικό να έχουμε υπόψη μας ότι πρέπει το κάθε παιδί να εκπληρώνει τις κοινωνικές του ανάγκες στο σχολείο. Οι ενήλικες πρέπει να συμπεριφέρονται με τέτοιο τρόπο ώστε να αναγνωρίζεται η ατομικότητα του κάθε παιδιού. Το μάθημα πρέπει να είναι με τέτοιο τρόπο σχεδιασμένο ώστε να προωθεί την περιέργεια και την προθυμία για μάθηση. Αυτές οι βασικές αρχές δεν πρέπει να αγνοούνται διότι συμβάλλουν θετικά στην εξέλιξη του παιδιού (Σιδέρη, 1998:189-190). 

Τα παιδιά με εγκεφαλική παράλυση μπορούν να εγγραφούν στα σχολεία ειδικής αγωγής, καθώς επίσης και στις ειδικές τάξεις, ή αλλιώς τάξεις ένταξης των κοινών σχολείων. Ο εκπαιδευτικός που εργάζεται είτε σε ειδικό σχολείο, είτε σε κοινό κι έχει στην τάξη του μαθητή με εγκεφαλική παράλυση, είναι απαραίτητο να συνεργάζεται με την διεπιστημονική ομάδα (ιατρό, φυσικοθεραπευτή, κοινωνικό λειτουργό κ.α.) και να λαμβάνει υπόψη του το εξατομικευμένο πρόγραμμα του μαθητή. Το πρόγραμμα αυτό προκύπτει από συγκεκριμένους στόχους, οι οποίοι θα πρέπει να επιτευχθούν. Επίσης, σημαντικός είναι και ο ρόλος της οικογένειας. Οι γονείς θα πρέπει να υποστηρίζουν το παιδί στις προσπάθειές του και να ακολουθούν τις υποδείξεις των εκπαιδευτικών, έτσι ώστε οι στόχοι να επιτυγχάνονται.


Παρόλα αυτά όμως τα προβλήματα που δημιουργούνται όσον αφορά την εκπαίδευση των παιδιών με εγκεφαλική παράλυση είναι πάρα πολλά. Η έλλειψη ευαισθητοποίησης και επιμόρφωσης των εκπαιδευτικών, για τη συνύπαρξη των ανάπηρων και μη μαθητών είναι χαρακτηριστικό παράδειγμα. Επίσης, όλα τα σύγχρονα σχολικά κτήρια θα πρέπει να διαθέτουν κεκλιμένο επίπεδο για να μπορούν να εισέλθουν εντός του σχολείου τα άτομα με ειδικές ανάγκες. Ο ανελκυστήρας είναι απαραίτητος για την πρόσβαση στους ορόφους (εάν υπάρχουν), καθώς επίσης και η τουαλέτα με ειδικές προδιαγραφές, προκειμένου να μπορεί να χρησιμοποιηθεί και από χειριστές αμαξιδίων. Δεν είναι όμως λίγες οι περιπτώσεις που οι ευκολίες αυτές είτε δεν υπάρχουν, είτε καταργούνται. Πόσα παλιά σχολικά κτήρια που υπάρχουν, δεν διαθέτουν αυτές τις ευκολίες, οι οποίες είναι απαραίτητες για την πρόσβαση των ατόμων με ειδικές ανάγκες; Διαπιστώνεται λοιπόν ότι το θέμα της προσβασιμότητας είναι ένα πάρα πολύ σημαντικό θέμα. Πολλές φορές τα άτομα με ειδικές ανάγκες αναγκάζονται να μην συμμετέχουν στην εκπαιδευτική διαδικασία και να παραμένουν στο περιθώριο. Ένα άλλο εξίσου σημαντικό σημείο το οποίο πρέπει να αναφερθεί είναι του στιγματισμού. Τα ειδικά σχολεία κατηγορούνται ότι προκαλούν το στιγματισμό των αναπήρων λόγω του διαχωρισμού που γίνεται. Τελικά κατά πόσο τα ειδικά σχολεία συμβάλλουν στην κοινωνική ένταξη των ατόμων με ειδικές ανάγκες; Όλα αυτά είναι θέματα τα οποία θα πρέπει να μελετηθούν και να βρεθούν επειγόντως λύσεις, προκειμένου οι μαθητές αυτοί να μπορούν να συμμετέχουν ενεργά στην εκπαίδευση, χωρίς να στιγματίζονται. Ακόμη αυτό το οποίο δεν θα πρέπει να αγνοείται είναι η προσωπικότητα του κάθε μαθητή και οι ιδιαίτερες ανάγκες του.


Ο κοινωνικός λειτουργός που εργάζεται στην ειδική αγωγή έχει να αντιμετωπίσει ποικίλα προβλήματα. Η αντιμετώπιση των προβλημάτων αυτών εξαρτάται από τη σοβαρότητα της κατάστασης του παιδιού και από το περιβάλλον μέσα στο οποίο ζει. Ο κοινωνικός λειτουργός δουλεύει ατομικά με το παιδί και το γονιό του, με τους εκπαιδευτικούς και παράλληλα με την κοινότητα προκειμένου να ευαισθητοποιήσει την κοινή γνώμη. Σκοπός είναι να δημιουργηθούν κατάλληλες συνθήκες για να " εξουδετερωθεί " η τραυματική εμπειρία της μειονεξίας και να βοηθήσει το παιδί με ειδικές ανάγκες να αξιοποιήσει όλο το δυναμικό του μέσα από διάφορες σχολικές και εξωσχολικές δραστηριότητες. Πιο συγκεκριμένα, βοηθά το παιδί να προσαρμοστεί στο σχολικό περιβάλλον, να μειώσει το άγχος του και να επωφεληθεί από την εκπαιδευτική διαδικασία. Δημιουργεί ομάδες μαθητών με στόχο την ανακάλυψη ενδιαφερόντων, την ανάπτυξη αυτοελέγχου, την ανάπτυξη δημιουργικής απασχόλησης, την αντιμετώπιση δυσκολιών, τη δημιουργία διαπροσωπικών σχέσεων και την ανάπτυξη κοινωνικά παραδεκτών συμπεριφορών. Επίσης, ο κοινωνικός λειτουργός διοργανώνει πολιτιστικές, ψυχαγωγικές και επιμορφωτικές εκδηλώσεις σε συνεργασία με τα κοινά σχολεία, με στόχο την αλληλοαποδοχή και την αλληλεγγύη. Ακόμη, συνεργάζεται με την οικογένεια και ενημερώνει τους γονείς για το εκπαιδευτικό και κοινωνικοπαιδαγωγικό έργο, καθώς και για τους στόχους των σχολικών προγραμμάτων. Βοηθά τους γονείς να υιοθετήσουν μια θετική στάση απέναντι στο πρόβλημα του παιδιού, συμβάλλει στην ανάπτυξη υγιών ενδοοικογενειακών σχέσεων, τους συμβουλεύει και τους καθοδήγει, τους παραπέμπει σε άλλες υπηρεσίες για την αντιμετώπιση άλλων προβλημάτων και τους κινητοποιεί για να συνεργαστούν με το σχολείο. Επίσης, ο κοινωνικός λειτουργός δημιουργεί ομάδες γονέων με στόχο την εξασφάλιση της ενεργητικής τους συμμετοχής στη θεραπευτική διαδικασία. Η συνεργασία του κοινωνικού λειτουργού με το προσωπικό του σχολείου είναι επίσης σημαντική, διότι γίνεται ενημέρωση για τις πληροφορίες που συλλέγει, ενώ ενημερώνεται και ο ίδιος για την εξέλιξη του κάθε μαθητή ξεχωριστά. Ακόμη, συνεργάζεται με το σύλλογο γονέων και κηδεμόνων και με άλλους φορείς της κοινότητας, προκειμένου να ευαισθητοποιηθεί η κοινή γνώμη και να αξιοποιηθούν διάφορες πηγές, οι οποίες θα διευκολύνουν το εκπαιδευτικό, το ιατροκοινωνικό και θεραπευτικό έργο. Τέλος, ο κοινωνικός λειτουργός διοργανώνει διαλέξεις με σκοπό την πλήρη ενημέρωση του προσωπικού του σχολείου και του συλλόγου γονέων και κηδεμόνων για το έργο και τους στόχους της κοινωνικής υπηρεσίας.                    

ΚΕΦΑΛΑΙΟ 7

Ο ΡΟΛΟΣ ΤΟΥ ΚΟΙΝΩΝΙΚΟΥ ΛΕΙΤΟΥΡΓΟΥ ΣΤΗΝ ΕΝΤΑΞΗ ΤΩΝ ΠΑΙΔΙΩΝ ΜΕ ΕΓΚΕΦΑΛΙΚΗ ΠΑΡΑΛΥΣΗ.

1. Εργασία με την οικογένεια.



Το έργο του κοινωνικού λειτουργού που εργάζεται με τις οικογένειες των παιδιών που πάσχουν από εγκεφαλική παράλυση δεν είναι απλά σημαντικό αλλά και δύσκολο. Με την αναγγελία της διάγνωσης της πάθησης του παιδιού, οι γονείς υφίστανται το αρχικό σοκ. Σ’ αυτή τη φάση παρεμβαίνει ο κοινωνικός λειτουργός και τους παρέχει συμβουλευτική υποστήριξη. Τους στηρίζει να αποδεχθούν την πραγματικότητα και τους βοηθά να περάσουν τα στάδια προσαρμογής. Επίσης, τους πληροφορεί για τις διάφορες υπηρεσίες που υπάρχουν, τα επιδόματα, τους συλλόγους κ.α. και τους κατευθύνει. Τους βοηθά να εξωτερικεύσουν τους φόβους τους, τις ανησυχίες τους  και γενικότερα όλα τα δύσκολα συναισθήματα που μπορεί να βιώνουν, έτσι ώστε να προσαρμοστούν στη νέα πραγματικότητα. Ο κοινωνικός λειτουργός ενθαρρύνει τους γονείς να συμμετέχουν στον καθορισμό των στόχων που αφορούν στην ομαλή ανάπτυξη του παιδιού τους και είναι πάντα δίπλα τους για να τους διευκολύνει.



Ο ερχομός του παιδιού με εγκεφαλική παράλυση δημιουργεί στην οικογένεια αναστάτωση και τις περισσότερες φορές βγαίνουν στην επιφάνεια προβλήματα που μέχρι εκείνη τη στιγμή δεν ήταν εμφανή. Οι σχέσεις των μελών της οικογένειας διαταράσσονται και γίνονται ιδιαίτερα εύθραυστες. Σ’ αυτό το σημείο ο κοινωνικός λειτουργός τους βοηθά να εκφράσουν ανοιχτά τις σκέψεις τους, να συζητήσουν και να προσπαθήσουν να βρουν τις λύσεις. Τους προτείνει να μην είναι υπερπροστατευτικοί με το ανάπηρο παιδί και να αφιερώνουν χρόνο και στα υπόλοιπα παιδιά τους, αν υπάρχουν. Ακόμη, τους συστήνει να αφιερώνουν χρόνο και στον εαυτό τους για να μπορούν να ξεκουραστούν και να διατηρούν τις σχέσεις τους με τα υπόλοιπα μέλη της οικογένειας ομαλές. Διότι μόνο υπό αυτές τις συνθήκες το παιδί θα μεγαλώσει σε ένα ισορροπημένο οικογενειακό περιβάλλον και θα μπορέσει να ενταχθεί αργότερα στο κοινωνικό σύνολο.

2.  Εργασία με το παιδί.



Ο κοινωνικός λειτουργός εργάζεται με το παιδί συνήθως με την έναρξη του σχολείου. Μπορεί να το διευκολύνει στην προσαρμογή του, να αξιοποιήσει τις ικανότητές του με διάφορες σχολικές και εξωσχολικές δραστηριότητες, να μειώσει το άγχος του και να προσαρμοστεί στο σχολικό περιβάλλον.



 Καθώς όμως ο καιρός περνάει και το παιδί με εγκεφαλική παράλυση μεγαλώνει, δημιουργούνται νέες ανάγκες και προβλήματα. Χαρακτηριστικό παράδειγμα είναι η αναζήτηση σχέσεων και με άλλα άτομα, εκτός οικογενείας. Το παιδί θέλει να βγαίνει περισσότερες φορές έξω από το σπίτι και να ανακαλύπτει καινούρια πράγματα. Ο κοινωνικός λειτουργός θα πρέπει να συζητήσει με τους γονείς ώστε να βρουν τρόπους να αντιμετωπιστούν αυτές οι απαιτήσεις του παιδιού. Ακόμη, πρέπει να συζητήσει και με το παιδί έτσι ώστε να το κατευθύνει και να το καθοδηγήσει. Σε τέτοιες περιπτώσεις συχνά ενθαρρύνει την οικογένεια να στραφεί σε διάφορες υπηρεσίες που δημιουργούν διάφορες ομάδες με στόχο την ψυχαγωγία και τη δημιουργική απασχόληση των παιδιών με εγκεφαλική παράλυση και όχι μόνο. Η Εταιρεία Προστασίας Σπαστικών και η Ελληνική Εταιρεία Προστασίας και Αποκατάστασης Παίδων διαθέτουν τέτοιες ομάδες. Ανάλογα πάντα με τις δυνατότητες του παιδιού και με τις υπάρχουσες υπηρεσίες, ο κοινωνικός λειτουργός κατευθύνει το παιδί και την οικογένειά του για να επιλέξουν τι ακριβώς ταιριάζει στην περίπτωσή τους. Ο κοινωνικός λειτουργός βρίσκεται πάντα δίπλα στο παιδί για να συζητήσει τους φόβους του, τα προβλήματά του και οτιδήποτε το απασχολεί. Προσπαθεί να το βοηθήσει με τα διαθέσιμα μέσα που υπάρχουν ώστε το παιδί να ξεπεράσει τα προβλήματά του, να αποδεχθεί την αναπηρία του και να μην περιθωριοποιηθεί.

3.  Εργασία με ομάδες γονέων και παιδιών.



Ο κοινωνικός λειτουργός εκτός από όλα τα παραπάνω που αναφέρθηκαν, εργάζεται και με ομάδες γονέων που έχουν παιδί με εγκεφαλική παράλυση αλλά και με ομάδες παιδιών που πάσχουν. Συνήθως οι μητέρες είναι αυτές οι οποίες αναζητούν την επαφή με τον κοινωνικό λειτουργό και δημιουργία τέτοιων ομάδων διότι σ’ αυτές πέφτει το μεγαλύτερο βάρος της φροντίδας του παιδιού. Σ’ αυτές τις ομάδες δίνεται η ευκαιρία στις μητέρες να συζητούν μεταξύ τους για τα ποικίλα προβλήματα που αντιμετωπίζουν, τις δυσκολίες και τους τρόπους που πολλές φορές ξεπερνούν τα διάφορα εμπόδια. Οι ομάδες έχουν κυρίως ψυχαγωγικό και εκπαιδευτικό χαρακτήρα. Ο κοινωνικός λειτουργός διοργανώνει εκδρομές με σκοπό την ψυχαγωγία των γονέων ενώ πολλές φορές καλεί στην ομάδα ειδικούς επιστήμονες που ασχολούνται με θέματα αναπηρίας και παιδιών, προκειμένου να λυθούν οι απορίες που προκύπτουν. Ο ρόλος του κοινωνικού λειτουργού είναι ο συντονισμός και η οργάνωση της ομάδας. Πολλές φορές χρειάζεται να παρεμβαίνει και επαναπροσανατολίζει την ομάδα στους στόχους της.



Εκτός όμως από τις ομάδες γονέων, ο κοινωνικός λειτουργός δουλεύει και με ομάδες παιδιών που πάσχουν από εγκεφαλική παράλυση. Οι ομάδες αυτές έχουν ως στόχο την δημιουργική απασχόληση των παιδιών και την ψυχαγωγία τους. Η δουλειά με αυτές τις ομάδες είναι αρκετά επίπονη και δύσκολη εξαιτίας της κατάστασης της υγείας των παιδιών ενώ πολλές φορές δεν είναι δυνατόν να πραγματοποιούνται όλοι οι στόχοι που θέτονται. Η ικανοποίηση όμως που προσλαμβάνει ο κοινωνικός λειτουργός είναι μεγάλη.

4.  Εργασία με την κοινότητα.



Ο κοινωνικός λειτουργός έχει τη δυνατότητα να εργασθεί και σε επίπεδο κοινότητας. Αναλαμβάνει την ευαισθητοποίηση της κοινής γνώμης απέναντι στα παιδιά αλλά και γενικότερα στα άτομα που πάσχουν από εγκεφαλική παράλυση. Επίσης, συνεργάζεται με την τοπική αυτοδιοίκηση, με οργανώσεις και αξιοποιεί όλες τις πηγές της κοινότητας προκειμένου να αντιμετωπισθούν όσο το δυνατόν καλύτερα οι ανάγκες των ατόμων με εγκεφαλική παράλυση. Πιο συγκεκριμένα ο κοινωνικός λειτουργός ασχολείται:

· Με την ενημέρωση της κοινότητας όσον αφορά τους τρόπους πρόληψης της εγκεφαλικής παράλυσης.

· Με την ενημέρωση όσον αφορά τη διάγνωση και τους τρόπους αντιμετώπισης του προβλήματος.

· Με την ευαισθητοποίηση της κοινής γνώμης όσον αφορά την εγκεφαλική παράλυση αλλά και τις αναπηρίες γενικότερα.

· Συμβάλλει στη μείωση των προκαταλήψεων απέναντι στα άτομα με αναπηρίες.

· Συνεργάζεται με φορείς της κοινότητας και δημιουργεί γέφυρες μεταξύ των ατόμων με αναπηρίες και της τοπικής αυτοδιοίκησης.

Από όλα τα παραπάνω διαπιστώνεται ότι ο ρόλος του κοινωνικού λειτουργού είναι πολυδιάστατος. Εργάζεται σε πολλά επίπεδα και εφαρμόζει όλες τις μεθόδους της κοινωνικής εργασίας (ΚΕΑ, ΚΕΟ, ΚΕΜΟ, ΚΕΚ). Χρειάζεται να είναι πάντα δίπλα στο παιδί και στην οικογένειά του. Να τους διευκολύνει κυρίως και να υποστηρίζει τις προσπάθειές τους για προσαρμογή. Πολλές φορές λόγω του φόρτου εργασίας και λόγω έλλειψης επαρκούς αριθμού κοινωνικών λειτουργών, δεν μπορεί να ασχοληθεί στο βαθμό που θα ήθελε με τις ανάγκες των οικογενειών αυτών. Γι’ αυτό το λόγο είναι πάρα πολύ σημαντικό να αναφερθεί ότι χρειάζεται να αυξηθεί ο αριθμός των κοινωνικών λειτουργών και να καλυφθούν όλες οι κενές θέσεις. Τότε σίγουρα τα παιδιά με εγκεφαλική παράλυση θα έχουν μεγαλύτερη υποστήριξη στην κοινωνική τους ένταξη.     

ΚΕΦΑΛΑΙΟ 8
ΕΡΕΥΝΗΤΙΚΗ ΜΕΛΕΤΗ


Το κεφάλαιο αυτό ασχολείται με το σχεδιασμό, την ανάλυση και τα συμπεράσματα της ερευνητικής μελέτης με θέμα "οι απόψεις των κοινωνικών λειτουργών για την ένταξη των παιδιών με εγκεφαλική παράλυση". Η έρευνα αυτή έχει σκοπό να περιγράψει τα προβλήματα που αντιμετωπίζουν τα παιδιά με εγκεφαλική παράλυση και οι οικογένειές τους και να εξηγήσει το πώς συνδέονται με την κοινωνική τους ένταξη. Ο λόγος για την επιλογή του συγκεκριμένου θέματος της έρευνας, αποτελεί το προσωπικό ενδιαφέρον για τα προβλήματα που αντιμετωπίζουν τα παιδιά αυτά και οι οικογένειές τους, καθώς επίσης και ο εμπλουτισμός των γνώσεών μου σχετικά με το θέμα.

1. Η μεθοδολογία της έρευνας.

Η ερευνητική αυτή μελέτη βασίστηκε σε ποιοτικά δεδομένα και η μέθοδος που επιλέχθηκε για την συλλογή των στοιχείων ήταν η ημιδομημένη συνέντευξη με ανοιχτές ερωτήσεις. Με την μέθοδο αυτή ο ερωτώμενος προτρέπεται να απαντήσει πιο ολοκληρωμένα για την εμπειρία και τις απόψεις του.


Η συλλογή των πληροφοριών βασίστηκε σε συνεντεύξεις με πέντε κοινωνικούς λειτουργούς. Πιο συγκεκριμένα, συμμετείχε μια κοινωνική λειτουργός που εργάζεται στην Ε.Π.Σ., μια κοινωνική λειτουργός της ΕΛ.Ε.Π.Α.Α.Π., μια κοινωνική λειτουργός του κέντρου Καλός Σαμαρείτης, μια κοινωνική λειτουργός της Διεύθυνσης Κοινωνικής Πρόνοιας της Νομαρχίας Αθηνών και μια κοινωνική λειτουργός του Π.Γ.Ν.Α. "ΑΤΤΙΚΟΝ".

Ο οδηγός συνέντευξης περιελάμβανε τις εξής ερωτήσεις:

1.  Θα με ενδιέφερε η γνώμη σας για τις απόψεις και τις συναισθηματικές     αντιδράσεις της κοινότητας, όπως εσείς τις έχετε ζήσει, για τα παιδιά αυτά.

2. Πως εξηγείτε αυτές τις αντιδράσεις;

3. Τι ευκαιρίες υπάρχουν για την ψυχαγωγία τους;

4. Σε τι διευκολύνει τα παιδιά με εγκεφαλική παράλυση η ειδική εκπαίδευση;

5. Σε τι τα εμποδίζει ;

6. Πως θα μπορούσαν να αντιμετωπισθούν οι δυσκολίες που δημιουργούνται;

7. Θα μπορούσαν να παρακολουθήσουν τα παιδιά αυτά τα κοινά σχολεία;

8. Τα επιδόματα τι επίδραση έχουν στις οικογένειες αυτές;

9. Διευκολύνονται οι οικογένειες αυτές με τους βρεφονηπιακούς σταθμούς;

10. Τι διευκολύνει την οικογένεια να αποδεχθεί το ανάπηρο παιδί της;

11. Τα εμπόδια ποια είναι;

12. Τι άλλα προβλήματα παρουσιάζονται στις οικογένειες αυτές;

13. Τι ζητούν από εσάς ως κοινωνικοί λειτουργοί;

14. Τι δυσκολίες συναντάτε στη δουλειά σας με αυτές τις οικογένειες;

15. Πως τις αντιμετωπίζετε;

Η κάθε συνέντευξη είχε μέσο όρο διάρκειας 55 λεπτά και οι απαντήσεις καταγραφόταν κατά τη διάρκεια της συνέντευξης. Οι επαγγελματίες κοινωνικοί λειτουργοί που έλαβαν συμμετοχή στην έρευνα συνεργάστηκαν με μεγάλη προθυμία και ήταν ιδιαίτερα βοηθητικοί.

2. Ανάλυση των δεδομένων. 
1. Η γνώμη των κοινωνικών λειτουργών για τις απόψεις και τις συναισθηματικές αντιδράσεις της κοινότητας, για τα παιδιά με εγκεφαλική παράλυση.



Οι κοινωνικοί λειτουργοί ανέφεραν ότι ένα μέρος της κοινότητας είναι ευαισθητοποιημένο απέναντι στα παιδιά με εγκεφαλική παράλυση και ότι υπάρχει αποδοχή. Υπάρχουν πολλοί άνθρωποι που προθυμοποιούνται να βοηθήσουν και να προσφέρουν στα παιδιά αυτά, με διάφορους τρόπους, όπως για παράδειγμα, να βοηθήσουν ώστε να ανέβει το αναπηρικό αμαξίδιο στο πεζοδρόμιο.



Επίσης, ανέφεραν ότι υπάρχουν κι άλλοι οι οποίοι αντιδρούν με οίκτο κοιτάζοντας τα παιδιά και με περιέργεια. Τις περισσότερες φορές φαινόμενα περιέργειας παρατηρούνται από άλλα μικρά παιδιά. Τέλος, οι κοινωνικοί λειτουργοί τόνισαν ότι υπάρχει και μια μικρή μερίδα του πληθυσμού, η οποία αδιαφορεί για την ύπαρξη των παιδιών αυτών. Το διάγραμμα 1 δείχνει τις βασικότερες αντιδράσεις της κοινότητας, όπως τις ανέφεραν οι επαγγελματίες κοινωνικοί λειτουργοί.

Διάγραμμα 1
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2. Τα αίτια που οδηγούν στις παραπάνω αντιδράσεις.


Οι κοινωνικοί λειτουργοί απάντησαν ότι αντιδράσεις όπως οίκτος, περιέργεια και αδιαφορία οφείλονται κυρίως στην έλλειψη επαρκούς ενημέρωσης της κοινότητας όσον αφορά θέματα αναπηρίας. Η κοινότητα δεν είναι αρκετά ενημερωμένη σε τέτοια θέματα ή τουλάχιστον όχι όσο θα έπρεπε.


Όσον αφορά τις θετικές αντιδράσεις (προσφορά βοήθειας, αποδοχή), αναφέρθηκε ότι συνέβαλλαν σημαντικά οι διάφορες εκδηλώσεις που γίνονται στην κοινότητα, τα bazaar καθώς και η συνεργασία των κέντρων με φορείς της κοινότητας. Το έργο των κέντρων που φιλοξενούν παιδιά με εγκεφαλική παράλυση είναι πολύ σημαντικό και αποτελούν γέφυρα σύνδεσης μεταξύ της κοινότητας και των παιδιών αυτών. 
3. Ευκαιρίες για την ψυχαγωγία τους.


Οι ευκαιρίες όσον αφορά την ψυχαγωγία τους, σύμφωνα με τα λεγόμενα των κοινωνικών λειτουργών είναι πολλές. Για μια ακόμη φορά τονίσθηκε το σημαντικό έργο που προσφέρουν τα κέντρα που φιλοξενούν τα παιδιά αυτά, διότι φροντίζουν να τα ψυχαγωγούν με διάφορους τρόπους. Τα παιδιά έχουν τη δυνατότητα να επισκέπτονται ζωολογικούς κήπους, μουσεία και θέατρα. Επίσης, πηγαίνουν εκδρομές, πηγαίνουν σε καφετέριες και ταβέρνες. Πολλές φορές παρακολουθούν και συμμετέχουν σε αγώνες (παραολυμπιακοί αγώνες). Έτσι, επιτυγχάνεται και η ψυχαγωγία τους και η συναναστροφή τους με άλλους ανθρώπους στην κοινότητα. Στο διάγραμμα 2 φαίνονται οι ευκαιρίες που δίνονται όσον αφορά την ψυχαγωγία.

Διάγραμμα 2
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4. Θετικά σημεία της ειδικής εκπαίδευσης.


Η ειδική εκπαίδευση διευκολύνει τα παιδιά σε διάφορα επίπεδα. Οι κοινωνικοί λειτουργοί τόνισαν ότι το πιο σημαντικό είναι η κοινωνικοποίησή τους και η εκμάθηση κοινωνικών τρόπων συμπεριφοράς. Τα παιδιά μαθαίνουν πώς να συμπεριφέρονται και πώς να συναναστρέφονται με άλλους. Επίσης, αναφέρθηκε ότι μαθαίνουν να αυτοεξυπηρετούνται και να βελτιώνουν τις καθημερινές τους δεξιότητες. Η ειδική εκπαίδευση είναι πολύ σημαντική και δίνει εφόδια σε αρκετά παιδιά ώστε να ενταχθούν και επαγγελματικά στο μέλλον. Όλα τα παραπάνω που αναφέρθηκαν, εξασφαλίζουν μια καλύτερη και ενεργή ζωή. Το παρακάτω διάγραμμα συνοψίζει τα κυριότερα σημεία που η ειδική εκπαίδευση διευκολύνει τα παιδιά με εγκεφαλική παράλυση.

Διάγραμμα 3
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5. Δυσκολίες που δημιουργεί η ειδική εκπαίδευση.


Σχετικά με τις δυσκολίες που δημιουργεί η ειδική εκπαίδευση, οι κοινωνικοί λειτουργοί απάντησαν ότι δεν υπάρχει σχεδόν καμία δυσκολία. Το μόνο αρνητικό που αναφέρθηκε είναι ότι δημιουργείται μια διαφορετική κατηγορία μαθητών και ότι οι μαθητές με εγκεφαλική παράλυση δεν συναναστρέφονται με μαθητές που δεν έχουν αναπηρίες (βλ. διάγραμμα 4).

Διάγραμμα 4
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6. Αντιμετώπιση των δυσκολιών.


Όπως  αναφέρθηκε και παραπάνω, δεν υπάρχουν ιδιαίτερες δυσκολίες. Οπότε δεν χρειάζεται κάποια ιδιαίτερη αντιμετώπιση. Όσον αφορά τη δημιουργία διαφορετικής κατηγορίας μαθητών και την έλλειψη συναναστροφής με μαθητές χωρίς αναπηρίες, η ενημέρωση της κοινότητας και οι επισκέψεις των παιδιών με εγκεφαλική παράλυση σε κοινά σχολεία ή το αντίστροφο, θα ήταν ένας καλός τρόπος αντιμετώπισης. Το διάγραμμα 5 απεικονίζει τους τρόπους αντιμετώπισης που τόνισαν οι κοινωνικοί λειτουργοί.

Διάγραμμα 5
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7. Δυνατότητα παρακολούθησης των κοινών σχολείων.


Σύμφωνα με τις απόψεις των κοινωνικών λειτουργών, τα παιδιά με εγκεφαλική παράλυση μπορούν να παρακολουθήσουν τα κοινά σχολεία εάν το επιτρέπει το  νοητικό τους επίπεδο. Πολλά από τα παιδιά δεν έχουν αυτήν τη δυνατότητα διότι η νοητική τους κατάσταση δεν είναι τέτοια ώστε να μπορούν να ανταπεξέλθουν. Τα Κ.Δ.Α.Υ. είναι υπεύθυνα για την αξιολόγηση του κάθε παιδιού και κρίνεται αν έχουν τη δυνατότητα αυτή. 


Επίσης, ένας άλλος σημαντικός παράγοντας που τονίσθηκε είναι η ύπαρξη κατάλληλου εξοπλισμού στα κοινά σχολεία. Είναι μέγιστης σημασίας το σχολείο να διαθέτει τέτοιον εξοπλισμό ώστε να μπορεί να δεχθεί μαθητές με εγκεφαλική παράλυση. Για παράδειγμα θα πρέπει να διαθέτει ειδική τουαλέτα, ράμπες και οτιδήποτε άλλο είναι αναγκαίο. Το παρακάτω διάγραμμα απεικονίζει τις βασικότερες προϋποθέσεις που αναφέρθηκαν.

Διάγραμμα 6
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8. Η επίδραση των επιδομάτων στις οικογένειες.



Με βάση τις απόψεις των κοινωνικών λειτουργών, τα επιδόματα έχουν θετική επίδραση και βοηθούν τις οικογένειες αυτές. Τα επιδόματα που δίνονται καλύπτουν διάφορες ανάγκες των παιδιών, όπως για παράδειγμα τις θεραπείες που δεν καλύπτονται από τα ασφαλιστικά ταμεία. Είναι πολύ σημαντικά και προσφέρουν μια καλύτερη ποιότητα ζωής. Επίσης, αναφέρθηκε ότι πολλές φορές αποτελούν κίνητρο για την αποφυγή της εισαγωγής του παιδιού σε ίδρυμα κλειστής περίθαλψης. Οι γονείς αισθάνονται ασφάλεια κι αυτός είναι ένας σημαντικός λόγος που κρατούν τα παιδιά μέσα στην οικογένεια. Ακόμη, αναφέρθηκε ότι υπάρχει κι ένας μικρός αριθμός οικογενειών που "εκμεταλλεύεται" τα επιδόματα αυτά προκειμένου να καλύψουν ανάγκες ολόκληρης της οικογένειας. Στο διάγραμμα 7 φαίνεται η επίδραση των επιδομάτων στις οικογένειες.

Διάγραμμα 7
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9. Διευκόλυνση των οικογενειών από τους βρεφονηπιακούς σταθμούς.


Σύμφωνα με τα λεγόμενα των κοινωνικών λειτουργών, οι βρεφονηπιακοί σταθμοί που υπάρχουν δεν επαρκούν για να καλύψουν τις ανάγκες. Ιδιαίτερα η επαρχία αντιμετωπίζει μεγάλο πρόβλημα σε αυτόν τον τομέα. Στα μεγάλα αστικά κέντρα η κατάσταση ίσως είναι λίγο καλύτερη. Παρόλα αυτά όμως οι βρεφονηπιακοί σταθμοί διευκολύνουν τους γονείς να εργασθούν και να καλύψουν τις διάφορες ανάγκες που προκύπτουν. Επίσης, δίνεται στους γονείς η αίσθηση μεγαλύτερης ελευθερίας και μια προσωρινή διέξοδος από τα προβλήματά τους. Δίνεται η ευκαιρία σε ολόκληρη την οικογένεια να αισθανθεί ότι ξεφεύγει, έστω και για λίγο, από τα προβλήματα που αντιμετωπίζει σχετικά με το παιδί και να "κερδίσει" χρόνο για να ασχοληθεί και με άλλα θέματα. Το διάγραμμα 8 δείχνει τα βασικότερα σημεία που διευκολύνεται η οικογένεια από τους βρεφονηπιακούς σταθμούς.

Διάγραμμα 8
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10. Παράγοντες που βοηθούν την οικογένεια να αποδεχθεί το ανάπηρο παιδί της.


Οι παράγοντες που βοηθούν την οικογένεια να αποδεχθεί το ανάπηρο παιδί της, όπως φαίνεται και στο διάγραμμα 9, είναι το μορφωτικό της επίπεδο, η οικονομική της κατάσταση, οι καλές σχέσεις μεταξύ των μελών της, οι προοπτικές που υπάρχουν για την αποκατάσταση της υγείας του παιδιού, η στήριξη από τους ειδικούς, η ενημέρωση που δίνεται στους γονείς σχετικά με την αναπηρία του παιδιού και η ύπαρξη των ειδικών κέντρων που υπάρχουν. Οι κοινωνικοί λειτουργοί ανέφεραν ότι είναι πολύ σημαντικό να βρεθεί το παιδί σε ένα ειδικό κέντρο αφού ανακοινωθεί η διάγνωση της εγκεφαλικής παράλυσης. Αυτό βοηθά την οικογένεια να συνειδητοποιήσει την πραγματική κατάσταση και να αντιμετωπίσει τα εμπόδια που εμφανίζονται. Επίσης, καθοριστικό ρόλο έχουν οι ειδικοί σε αυτό το σημείο, διότι βοηθούν τους γονείς να περάσουν τα διάφορα στάδια (άρνηση, θυμός κ.α.) και να οδηγηθούν στην αποδοχή. Τέλος, αναφέρθηκε ότι ο χρόνος είναι ένας ακόμη παράγοντας που οδηγεί τους γονείς σταδιακά στην αποδοχή.

Διάγραμμα 9
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11. Παράγοντες που δεν διευκολύνουν την οικογένεια να αποδεχθεί το ανάπηρο παιδί της.


Σύμφωνα με τις απόψεις των κοινωνικών λειτουργών, οι παράγοντες που δεν διευκολύνουν την οικογένεια να αποδεχθεί το ανάπηρο παιδί της είναι η απουσία των παραπάνω παραγόντων που αναφέρθηκαν. Πιο συγκεκριμένα είναι η οι κακές σχέσεις των μελών της οικογένειας, το χαμηλό οικονομικό, κοινωνικό, μορφωτικό επίπεδο, η άγνοια, η έλλειψη προοπτικής αποκατάστασης της υγείας του παιδιού, η άρνηση, η ενοχή και η απουσία στήριξης από ειδικούς. Το παρακάτω διάγραμμα απεικονίζει τους κυριότερους παράγοντες.

Διάγραμμα 10
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12. Προβλήματα που παρουσιάζονται σε αυτές τις οικογένειες.



Οι κοινωνικοί λειτουργοί ανέφεραν ότι τα προβλήματα δεν είναι ίδια για όλες τις οικογένειες. Κάθε οικογένεια αντιμετωπίζει διαφορετικά προβλήματα. Τα πιο συνήθη είναι από αυτά είναι κυρίως οικονομικά και κοινωνικά. Επιπλέον, τονίσθηκε ιδιαίτερα η ψυχική και σωματική εξασθένηση των γονέων. Οι ψυχικές και σωματικές δυνάμεις το γονιών εξασθενούν εξαιτίας των συχνών επισκέψεων στους γιατρούς και εξαιτίας της ιδιαίτερης και συνεχόμενης φροντίδας που χρειάζεται το παιδί. Ένα άλλο πρόβλημα που εμφανίζεται είναι αυτό της προσβασιμότητας. Υπάρχουν αρκετοί χώροι που δεν είναι προσπελάσιμοι με αποτέλεσμα να δυσκολεύεται η ζωή των παιδιών και των οικογενειών τους. Επίσης, το άγχος που δημιουργείται στις οικογένειες αυτές αποτελεί ένα πρόβλημα, το οποίο με τη σειρά του μπορεί να οδηγήσει την οικογένεια σε αποδιοργάνωση. Το διάγραμμα 11 απεικονίζει τα κυριότερα προβλήματα.

Διάγραμμα 11
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13. Αιτήματα των γονιών προς τους  κοινωνικούς λειτουργούς.


Τα συνηθέστερα αιτήματα των γονιών προς τους κοινωνικούς λειτουργούς, αφορούν κυρίως πληροφορίες και κατευθύνσεις σχετικά με τα επιδόματα. Ακόμη, πολλές φορές ζητείται η ένταξη του παιδιού σε κάποιο πρόγραμμα των ειδικών κέντρων και ενημέρωση για τα ιδρύματα που υπάρχουν. Κάποιοι γονείς αισθάνονται ότι δεν μπορούν να ανταπεξέλθουν στις απαιτήσεις μιας τέτοιας κατάστασης και κατευθύνονται στη λύση των ιδρυμάτων κλειστής περίθαλψης. Όσοι δεν είναι ασφαλισμένοι ζητούν πληροφορίες για έκδοση βιβλιαρίου, ενώ συμβουλευτική υποστήριξη ζητούν λιγότερο συχνά. Συμβουλευτική υποστήριξη ζητούν συνήθως μετά από αρκετό χρονικό διάστημα κι εφόσον αποδεχθούν την αναπηρία του παιδιού τους. Στο παρακάτω διάγραμμα φαίνονται τα βασικότερα αιτήματα που ζητούνται.

Διάγραμμα 12
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14. Δυσκολίες που συναντούν οι κοινωνικοί λειτουργοί στη δουλειά τους.


Οι κοινωνικοί λειτουργοί ανέφεραν ότι οι δυσκολίες που συναντούν στη δουλειά τους είναι πάρα πολλές. Υπάρχουν γονείς που δεν συνεργάζονται μαζί τους ή αδιαφορούν για τις οδηγίες που τους δίνονται κι αυτό έχει αρνητικά αποτελέσματα στο παιδί. Επίσης, η έλλειψη επικοινωνίας είναι συχνό φαινόμενο και κυρίως αφορά στους πατέρες των παιδιών, οι οποίοι δεν έρχονται σε επαφή με τους κοινωνικούς λειτουργούς και αρνούνται να συναντηθούν μαζί τους. Μια άλλη εξίσου σημαντική δυσκολία είναι ότι οικογένειες με χαμηλό μορφωτικό και κοινωνικοοικονομικό επίπεδο δεν μπορούν να αντιληφτούν την πραγματική κατάσταση του παιδιού, ενώ 

αντίθετα οικογένειες με υψηλό μορφωτικό και κοινωνικοοικονομικό επίπεδο θεωρούν τους κοινωνικούς λειτουργούς μη απαραίτητους, με αποτέλεσμα να δημιουργούνται προβλήματα στη συνεργασία.  


Η επιθετικότητα είναι μια ακόμη δυσκολία που συναντάται αρκετά συχνά. Οι γονείς εξαγριώνονται εξαιτίας της γραφειοκρατίας και ξεσπούν στους κοινωνικούς λειτουργούς. Τέλος, υπάρχουν φορές που είναι αδύνατη η παροχή βοήθειας εξαιτίας της ενοχής και του θυμού που νιώθουν οι γονείς. Το διάγραμμα 13 δείχνει τις σημαντικότερες δυσκολίες.

Διάγραμμα 13
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15. Τρόποι αντιμετώπισης των δυσκολιών από τους κοινωνικούς λειτουργούς.


Οι κοινωνικοί λειτουργοί, σύμφωνα με τα λεγόμενά τους, παρέχουν συμβουλευτική υποστήριξη και προσπαθούν να βρουν τρόπους να προσεγγίσουν τις οικογένειες. Προσπαθούν να διατηρούν τις επαφές μαζί τους, είτε μέσω  τηλεφώνου, είτε με κατ’ οίκον επισκέψεις. Δίνονται οδηγίες και κατευθύνσεις με τρόπο τέτοιο ώστε να γίνονται εύκολα αντιληπτές. Παροτρύνονται οι πατεράδες να κινητοποιηθούν και να συμμετάσχουν πιο ενεργά σε θέματα που αφορούν το παιδί. Το διάγραμμα 14 απεικονίζει τους τρόπους αντιμετώπισης των δυσκολιών που χρησιμοποιούν οι κοινωνικοί λειτουργοί.

Διάγραμμα 14


[image: image14]
3. Συμπεράσματα / προτάσεις έρευνας.
Σύμφωνα με τις απόψεις των κοινωνικών λειτουργών η κοινωνική ένταξη των παιδιών με εγκεφαλική παράλυση είναι μια διαδικασία δύσκολη αλλά όχι αδύνατη. Ένα μέρος της κοινότητας είναι ευαισθητοποιημένο σε θέματα αναπηρίας και πρόθυμο να βοηθήσει με οποιονδήποτε τρόπο μπορεί. Ένα άλλο μέρος της όμως, φαίνεται να αντιδρά με οίκτο, περιέργεια ή ακόμη και αδιαφορία. Αυτό αποδεικνύει ότι χρειάζεται μεγαλύτερη ευαισθητοποίηση του κόσμου. Μπορεί οι διάφορες εκδηλώσεις, τα bazaar και οι συνεργασίες μεταξύ των κέντρων που φιλοξενούν παιδιά με εγκεφαλική παράλυση και διαφόρων φορέων της κοινότητας να στοχεύουν στην ευαισθητοποίηση και να το επιτυγχάνουν ως ένα βαθμό, αλλά από ότι φαίνεται αυτό δεν είναι αρκετό.

Οι ευκαιρίες που έχουν τα παιδιά αυτά στον τομέα της ψυχαγωγίας τους, είναι ιδιαίτερα ωφέλιμες για την κοινωνική τους ένταξη. Οι επισκέψεις τους σε μουσεία, θέατρα, οι εκδρομές κ.α. τους δίνουν την δυνατότητα να έρθουν σε επαφή και με άλλους ανθρώπους και να γνωρίσουν περισσότερα για τον κόσμο μέσα στον οποίο ζουν. Όσον αφορά το θέμα της ειδικής εκπαίδευσης, φαίνεται ότι τα θετικά είναι περισσότερα από τα αρνητικά. Τα παιδιά μαθαίνουν βασικούς κοινωνικούς τρόπους συμπεριφοράς, αυτοεξυπηρέτηση και βελτιώνουν τις ικανότητές τους. Απαραίτητα στοιχεία για την κοινωνικοποίησή τους και για την κοινωνική τους ένταξη. Το μόνο αρνητικό σημείο της ειδικής εκπαίδευσης είναι ότι δεν υπάρχει δυνατότητα συναναστροφής με μαθητές χωρίς αναπηρίες και ότι δημιουργείται μια διαφορετική κατηγορία μαθητών. Σ’ αυτό το σημείο πρέπει να τονισθεί ότι θα πρέπει να βρεθούν τρόποι που να ευαισθητοποιούν και να "αγγίζουν" περισσότερο την κοινότητα. Αυτό ίσως να μπορούσε να επιτευχθεί με επισκέψεις των μαθητών με εγκεφαλική παράλυση σε κοινά σχολεία ή και το αντίστροφο. Επίσης, η επαρκής ενημέρωση στα κοινά σχολεία ίσως να βοηθούσε ώστε να εκλείψουν φαινόμενα περιέργειας και οίκτου. Επιπλέον, ο εξοπλισμός των κοινών σχολείων με όλα τα κατάλληλα υλικοτεχνικά μέσα θα επέτρεπε σε μαθητές με εγκεφαλική παράλυση (εφόσον το επιτρέπει η νοητική τους κατάσταση) να τα παρακολουθούν. Αυτό θα έδινε και στις δύο πλευρές την ευκαιρία να γνωριστούν καλύτερα και να αποδεχθούν η μια την άλλη. Επίσης, είναι αξιοσημείωτο ότι οι κοινωνικοί λειτουργοί δεν μιλούν για ένταξη των παιδιών με εγκεφαλική παράλυση στις ειδικές τάξεις των κοινών σχολείων. Αυτό δείχνει ότι ίσως ακόμη και στους ίδιους τους επαγγελματίες κοινωνικούς λειτουργούς υπάρχουν κάποιες προκαταλήψεις απέναντι στα παιδιά αυτά. 

Όσον αφορά τα επιδόματα, να αναφερθεί ότι βοηθούν και καλύπτουν κάποιες ανάγκες των παιδιών αυτών. Επίσης, οι βρεφονηπιακοί σταθμοί διευκολύνουν τους γονείς στην εργασία τους και τους δίνουν μια αίσθηση ελευθερίας. Παρόλα αυτά όμως δεν επαρκούν αριθμητικά και γι’ αυτό θα ήταν πολύ σημαντικό να δημιουργηθούν κι άλλοι ώστε να βοηθιούνται οι γονείς και κατά συνέπεια και τα παιδιά. Διότι, πρέπει να δίνονται ευκαιρίες στους γονείς αυτούς να ξεκουράζονται και σωματικά και ψυχικά ώστε να αποδέχονται την αναπηρία του παιδιού τους και να συμβάλλουν κι αυτοί όσο μπορούν στην κοινωνική του ένταξη. Μόνο αν οι γονείς αποδεχθούν αυτήν την κατάσταση το παιδί θα μπορέσει να βοηθηθεί και να ενταχθεί στην κοινωνία. Σ’ αυτό το σημείο να αναφερθεί ότι παρόλο που οι οικογένειες αυτές αντιμετωπίζουν πολλά και ποικίλα προβλήματα, τα αιτήματά τους προς τους κοινωνικούς λειτουργούς αφορούν κυρίως πληροφορίες για τα επιδόματα, για τα ιδρύματα κλειστής περίθαλψης και την ένταξη του παιδιού σε κάποιο από τα προγράμματα των ειδικών κέντρων. Πιο σπάνια ζητούν συμβουλευτική υποστήριξη, παρόλο που φαίνεται να αντιμετωπίζουν προβλήματα άγχους και ψυχικής εξασθένισης. Ο ρόλος των κοινωνικών λειτουργών είναι σημαντικός διότι βοηθούν αυτές τις οικογένειες να ξεπεράσουν τα προβλήματά τους και να βρουν τρόπους να αντιμετωπίζουν τις δυσκολίες. Οι κοινωνικοί λειτουργοί συμβάλλουν με το έργο τους στην κοινωνική ένταξη των παιδιών και είναι πάντα δίπλα στην οικογένεια για να τη στηρίξουν .  

ΚΕΦΑΛΑΙΟ 9

ΣΥΜΠΕΡΑΣΜΑΤΑ ΚΑΙ ΠΡΟΤΑΣΕΙΣ
1. Συμπεράσματα.

Τα συμπεράσματα που προκύπτουν από αυτήν την βιβλιογραφική και ερευνητική μελέτη είναι πολύ σημαντικά. Το παιδί με εγκεφαλική παράλυση και η οικογένειά του έχουν να αντιμετωπίσουν πολλαπλά προβλήματα σε καθημερινή βάση. Η εγκεφαλική παράλυση προκαλεί πολλά προβλήματα και σε άλλες λειτουργίες του παιδιού με αποτέλεσμα να χρειάζεται πολυμέτωπη αντιμετώπιση. Γι’ αυτό το λόγο είναι σημαντικό να αναφερθεί ότι είναι αναγκαία η συνεργασία μεταξύ των διαφόρων ειδικοτήτων έτσι ώστε να υπάρχει σφαιρική αντιμετώπιση. 

Η οικογένεια αναγκάζεται να αναλάβει πολλές ευθύνες, που πολλές φορές είναι εξαιρετικά δύσκολο να ανταποκριθεί. Επίσης, παίζει τον πιο σημαντικό ρόλο στην ανάπτυξη και εξέλιξη του παιδιού. Χωρίς τη δική της συνεργασία με τους ειδικούς είναι αδύνατον το παιδί να εξελιχθεί και να ενταχθεί στο κοινωνικό σύνολο. Τα προβλήματα που αντιμετωπίζουν οι γονείς είναι πολλά και πραγματικά χρειάζεται μεγάλη δύναμη ψυχής για να τα ξεπεράσουν και να πάνε ένα βήμα πιο κάτω.

Σ’ αυτό το σημείο θα πρέπει να αναφερθεί και ο ρόλος του κοινωνικού λειτουργού, ο οποίος βοηθά την οικογένεια στα διάφορα στάδια προσαρμογής και στην αποδοχή της αναπηρίας του παιδιού. Ο κοινωνικός λειτουργός βρίσκεται πάντα δίπλα στην οικογένεια, τη στηρίζει, εξηγεί τις δυσκολίες που πρόκειται να συναντήσει και εξηγεί επίσης και τις ευκαιρίες που θα έχει το παιδί στο μέλλον. Δίνει στους γονείς τις κατάλληλες κατευθύνσεις, τους ενημερώνει για τα υπάρχοντα πλαίσια και τους βοηθά να επιλέξουν αυτό που τους φαίνεται πιο κατάλληλο.

Σύμφωνα με την ερευνητική μελέτη προκύπτει ότι η ειδική εκπαίδευση επίσης, έχει καθοριστικό ρόλο για την κοινωνική ένταξη του παιδιού. Το παιδί μαθαίνει να συναλλάσσεται με άλλους ανθρώπους, μαθαίνει κοινωνικούς τρόπους συμπεριφοράς και μαθαίνει να αυτοεξυπηρετείται. Αξιοσημείωτο είναι ότι στην ερευνητική μελέτη οι κοινωνικοί λειτουργοί δεν αναφέρονται στην ένταξη των παιδιών αυτών στις ειδικές τάξεις των κοινών σχολείων, αν και κάτι τέτοιο ίσως να έδινε στα παιδιά περισσότερες ευκαιρίες για κοινωνικοποίηση.

Τέλος, να τονισθεί ότι είναι σημαντικό να ευαισθητοποιηθεί η κοινή γνώμη και να σκύψει πάνω σ’ αυτά τα παιδιά. Όχι από οίκτο αλλά από πραγματικό ενδιαφέρον. Σύμφωνα με τις απόψεις των κοινωνικών λειτουργών χρειάζεται περισσότερη ενημέρωση της κοινότητας σχετικά με θέματα αναπηρίας. Η πολιτεία θα πρέπει να μεριμνήσει γι’ αυτό προκειμένου τα παιδιά αυτά να αντιμετωπίζονται ως ισότιμοι πολίτες με δικαιώματα.

2.   Προτάσεις
Όπως έχει αναφερθεί ξανά, τα παιδιά με εγκεφαλική παράλυση και οι οικογένειές τους έχουν να αντιμετωπίσουν πολλά προβλήματα. Για το λόγο αυτό, κρίνεται απαραίτητη η δημιουργία περισσότερων κέντρων αποκατάστασης και εκπαίδευσης. Τα κέντρα αυτά θα πρέπει να είναι εξοπλισμένα με όλα τα υλικοτεχνικά μέσα που χρειάζονται. Επίσης, θα πρέπει να είναι πλήρως στελεχωμένα με επιστημονικό προσωπικό, όλων των ειδικοτήτων, ώστε να ανταποκρίνονται στις ανάγκες των ατόμων με εγκεφαλική παράλυση. Να αναφερθεί ότι τέτοια κέντρα πρέπει να δημιουργηθούν σε όλη την Ελλάδα και κυρίως στην επαρχία, κι όχι μόνο στην πρωτεύουσά της. 

Το θέμα της ευαισθητοποίησης της κοινής γνώμης είναι εξίσου μέγιστης σημασίας. Σύμφωνα και με συμπεράσματα που προκύπτουν από την ερευνητική μελέτη θα πρέπει να υπάρχει ενημέρωση των πολιτών σχετικά με τις ικανότητες και την κοινωνική ένταξη των παιδιών αυτών. Αυτό μπορεί να επιτευχθεί  με τη διοργάνωση διαφόρων εκδηλώσεων (π.χ. συναυλίες) σε πλατείες και πάρκα και με τη διανομή ενημερωτικών φυλλαδίων. Τα Μ.Μ.Ε. έχουν τη δυνατότητα να συμβάλλουν στην ενημέρωση της κοινής γνώμης με την προβολή σχετικών εκπομπών και διαφόρων σποτ. Με αυτόν τον τρόπο όχι μόνο θα ενημερωθούν οι πολίτες, αλλά θα γίνουν και περισσότερο ευσυνείδητοι, όπως για παράδειγμα, είναι πολύ πιθανό να μειωθούν οι περιπτώσεις εκείνες που κάποιοι οδηγοί παρκάρουν τα οχήματά τους στις ράμπες των πεζοδρομίων, με αποτέλεσμα τα ανάπηρα άτομα να μην έχουν πρόσβαση.

Όσον αφορά το κράτος, να αναφερθεί ότι πρέπει να μεριμνήσει περισσότερο για τα ανάπηρα άτομα και τις οικογένειές τους. Να φροντίσει για την επαρκή στελέχωση όλων των υπηρεσιών με εξειδικευμένο προσωπικό, καθώς επίσης και για τον υλικοτεχνικό εξοπλισμό τους. Το κράτος θα πρέπει να σκύψει πάνω σε αυτά τα άτομα και να δώσει λύσεις στα προβλήματά τους, όπου αυτό είναι εφικτό. Να δείξει ενδιαφέρον για την δημιουργία περισσότερων βρεφονηπιακών σταθμών  που να μπορούν να δεχθούν παιδιά με εγκεφαλική παράλυση και να μεριμνήσει για την εξάλειψη της γραφειοκρατίας, η οποία επιβαρύνει σωματικά και ψυχικά τις οικογένειες αυτές. 

Αυτό που δεν πρέπει ποτέ να ξεχνιέται είναι ότι τα ανάπηρα άτομα γενικότερα, έχουν τα ίδια δικαιώματα όπως όλοι μας. Έχοντας αυτήν την σκέψη και μόνο, η ζωή τους θα διευκολυνθεί και είναι σίγουρο ότι πολλά προβλήματα θα αντιμετωπισθούν.           
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"Καλός Σαμαρείτης" (Κέντρο Ημερ. Φροντ. Προσαρμογής Σπαστικών Παιδιών)
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Το Κέντρο Ημερήσιας Φροντίδας Προσαρμογής Σπαστικών Παιδιών "Ο Καλός Σαμαρείτης" είναι ιδιωτικής πρωτοβουλίας, ειδικώς φιλανθρωπικό, που προσφέρει κοινωνικό έργο. Ιδρύθηκε το 1978 από τον πρωτοπρεσβύτερο Δημήτριο Νάτση και ομάδα γονέων με ανάπηρα παιδιά. Περιθάλπει 35 ΑμεΑ και των δύο φύλων εφόρου ζωής από τα Νότια Προάστια της Αττικής, που πάσχουν από βαριά εγκεφαλική παράλυση και νοητική υστέρηση.

Στο Κέντρο απασχολείται επιστημονικό, εκπαιδευτικό, θεραπευτικό και βοηθητικό προσωπικό, το οποίο προσφέρει στα ΑμεΑ: Ειδική Αγωγή, Εργο-θεραπεία, Φυσικοθεραπεία, Κινητοποίηση. Ψυχαγωγία. Φροντίδα και Αγάπη.

Επίσης παρέχεται Ψυχολογική και κοινωνική υποστήριξη τόσο στα ΑμεΑ όσο και στις οικογένειες τους.

Η μεταφορά των ΑμεΑ γίνεται με σχολικά λεωφορεία, ευθύνη και δαπάνη του Κέντρου, καθημερινά εκτός Σαββάτου και Κυριακής, από τις 8.00 το πρωί έως τις 2.30 το μεσημέρι.

Επιστημονική Παρέμβαση
Κάθε ΑμεΑ έχει το δικό του ατομικό πρόγραμμα, που το καταρτίζει το επιστημονικό προσωπικό και το ελέγχει ο παιδοψυχίατρος, επιστημονικός διευθυντής του Κέντρου.

Τα τμήματα που λειτουργούν είναι τα εξής:

Τμήματα Ειδικής Αγωγής

Στα τμήματα Ειδικής Αγωγής του Κέντρου τα ΑμεΑ. συμμετέχουν σε ποικίλες δραστηριότητες. Μέσα από τη ζωγραφική και τη χειροτεχνία τα παιδιά εξοικειώνονται με τα υλικά και εκφράζονται δημιουργικά. Με τη μουσική και το παραμύθι χαλαρώνουν και ψυχαγωγούνται. Ασκείται η ικανότητα της αντίληψης και διάκρισης ομοιοτήτων και διαφορών, της συσχέτισης αντικειμένων, της ομαδοποίησης και της ταξινόμησης. Επίσης, με δραστηριότητες άσκησης της όρασης, της αφής και της ακοής αφυπνίζονται οι αισθήσεις.

Τμήμα Εργοθεραπείας

Το τμήμα Εργοθεραπείας απασχολεί τα ΑμεΑ ατομικά και ομαδικά. Ατομικά στη βελτίωση της κινητικότητας, την άσκηση γνωστικών λειτουργιών και την αυτοϋπηρέτησή τους. Ομαδικά, συμμετέχουν σε ένα εργαστήριο δημιουργικής απασχόλησης, σε εξωτερικά προγράμματα, που τους προσφέρουν ποικιλία ερεθισμάτων, γνώσεων και στοιχεία κοινωνικοποίησης καθώς και σε διάφορα άλλα προγράμματα εκμάθησης Δραστηριοτήτων Καθημερινής Ζωής.

Τμήμα Φυσικοθεραπείας
Το τμήμα Φυσικοθεραπείας σε ατομικές συνεδρίες βοηθάει τα ΑμεΑ με ορθοπεδικά και νευρολογικά προβλήματα. Η Φυσιοθεραπευτική παρέμβαση έχει σα σκοπό την πρόληψη και την αποκατάσταση των κινητικών προβλημάτων των παιδιών καθώς και την ανακούφιση τους από τα επώδυνα συμπτώματα.

Το τμήμα Ειδικής Φυσικής Αγωγής προσπαθεί να αναπτύξει αρμονικά και αποτελεσματικά τις κινητικές δυνατότητες των ΑμεΑ, να τους εξασφαλίσει σωματική και ψυχική υγεία και να τα εντάξει ομαλά στην κοινωνία.

Υπηρεσίες
Κοινωνική Υπηρεσία

Η Κοινωνική Υπηρεσία έχει την ευθύνη της κοινωνικής υποστήριξης των ΑμεΑ και των οικογενειών τους. Μεριμνά για όλες τις προνοιακές τους υποθέσεις. Παράλληλα, πραγματοποιεί δημόσιες σχέσεις, αναζητεί μόνιμες και έκτακτες πηγές χρηματοδότησης, αξιοποιεί εθελοντές και φροντίζει για την βελτίωση των κοινωνικών προϊόντων του Κέντρου.

Τμήμα Ψυχολογικής Υποστήριξης

Το τμήμα Ψυχολογικής Υποστήριξης ασχολείται με τη διάγνωση και την εφαρμογή προγραμμάτων για τα ΑμεΑ καθώς επίσης και με τη συμβουλευτική γονέων. Στο διαγνωστικό τομέα χορηγεί ψυχομετρικές δοκιμασίες νοημοσύνης στα παιδιά, για να μελετηθούν οι γνωστικές τους λειτουργίες και να εκτιμηθεί η αγωγιμότητα τους. Στη συμβουλευτική γονέων δημιουργούνται ομάδες υποστήριξης των γονέων και του ευρύτερου συγγενικού τους περιβάλλοντος.

Στόχοι - Επιδιώξεις - Προοπτικές
Το Κέντρο στεγάζεται από 25ετίας σε ενοικιαζόμενο χώρο, που δεν είναι πλέον κατάλληλος να εξυπηρετήσει τις πραγματικές ανάγκες των ΑμεΑ. Ο Σύλλογος καταβάλλει προσπάθεια να αποκτήσει δική του στέγη σε ιδιόκτητο οικόπεδο στην Αργυρούπολη.

Εκεί θα μπορέσει να δημιουργήσει σύγχρονους χώρους εκπαίδευσης, εργαστήρια επαγγελματικής κατάρτισης, παραγωγικά τμήματα και έναν ξενώνα βραχείας περίθαλψης των ΑμεΑ σε περιόδους κρίσης της οικογένειας.

Στόχος επίσης του Κέντρου είναι η στήριξη της οικογένειας με τη συνδρομή της κοινωνικής Υπηρεσίας και του τμήματος Ψυχολογικής Υποστήριξης, με την εκμάθηση γονεϊκών ρόλων και παιδαγωγικών δεξιοτήτων. Σημαντική, τέλος είναι η ένταξη και η αποδοχή των ΑμεΑ στο ευρύτερο κοινωνικό σύνολο.

Για να το επιτύχουμε, αναπτύσσουμε στο έπακρο τις δυνατότητες των ΑμεΑ και επιπλέον, οργανώνουμε εκδηλώσεις, που στοχεύουν στην εξοικείωση των ανθρώπων με την αναπηρία μέσω της επικοινωνίας.

Το Κέντρο προσφέρει σε επιστημονική βάση τις υπηρεσίες του στα ΑμεΑ κυρίως με ιδιωτική πρωτοβουλία. Συντηρείται οικονομικά από τις μικρές ασφαλιστικές εισφορές των ταμείων των ΑμεΑ, από Κρατική Προνοιακή επιχορήγηση, από εισφορές φίλων, δωρεές φιλάνθρωπων και εκδηλώσεις που γίνονται γι' αυτό το σκοπό με την πρωτοβουλία ομάδας κυριών εθελοντριών του Συλλόγου. Τα λειτουργικά έξοδα είναι τεράστια. Η έκτακτη και άστατη φύση των οικονομικών εσόδων, μας εμποδίζει να καταστρώσουμε ένα οργανωμένο μακροπρόθεσμο σχέδιο, που θα βοηθήσει τα ΑμεΑ αλλά και την ευρύτερη κοινωνία, καταπολεμώντας το στίγμα της αναπηρίας.

Επικοινωνία
Διεύθυνση:
ΑΡΓΥΡΟΠΟΥΛΕΩΣ 40           ΑΡΓΥΡΟΥΠΟΛΗ
11471
Τηλ.: 210 9910753 Φαξ: 210 9921283
Ιστοτόπος: www.kalossamaritis.gr
E-mail: info@kalossamaritis.gr
ΕΛΕΠΑΑΠ ("Ελλ. Εταιρ. Προστασίας Αποκ/σης Αναπήρων Παίδων")
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Η "Ελληνική Εταιρεία Προστασίας και Αποκαταστάσεως Αναπήρων Παίδων" (ΕΛΕΠΑΑΠ) παρέχει ολοκληρωμένες υπηρεσίες σε παιδιά ηλικίας μέχρι 16 ετών τα οποία παρουσιάζουν κινητικά προβλήματα πάσης φύσεως.

Είναι νομικό πρόσωπο ιδιωτικού δικαίου, φιλανθρωπικό σωματείο, μη κερδοσκοπικού χαρακτήρα, ειδικώς αναγνωρισμένο από το κράτος. Ιδρύθηκε το 1937, έχει έδρα την Αθήνα και πέντε παραρτήματα σε:

· Θεσσαλονίκη
· Χανιά
· Γιάννενα
· Βόλο
· Αγρίνιο
Κύριες παθήσεις των ατόμων που εξυπηρετεί η ΕΛΕΠΑΑΠ αποτελούν οι ακόλουθες:
· εγκεφαλική παράλυση,

· εγκεφαλοπάθεια.
· μυϊκή δυστροφία,
· κρανιοεγκεφαλική κάκωση,

· μαιευτική παράλυση,
· μηνιγγομυελοκύλη,
καθώς και διάφορα σύνδρομα με κινητικά προβλήματα σκολίωσης, κύφωσης. πλατυποδίας, κ.λπ..

Επικοινωνία

Κόνωνος 16
Αθήνα
Τηλ: 2107228360, 2107233860, 2107212780

Φαξ: 2107228380

E-mail: elepap@otenet.gr Ιστότοπος: www.elepap.gr
Εταιρεία Προστασίας Σπαστικών
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Η "Εταιρεία Προστασίας Σπαστικών" ιδρύθηκε το 1972 με σκοπό την ανάπτυξη της Πρόνοιας για τα άτομα που πάσχουν από εγκεφαλική παράλυση στην Ελλάδα.

Η εταιρεία σκοπεύει στην άρση των φραγμών που δημιουργούν οι αναπηρίες και την άνετη τοποθέτηση του ατόμου με ειδικές ανάγκες μέσα στην φυσιολογική κοινωνία των συνάνθρωπων του.

Το έργο της "Εταιρείας Προστασίας Σπαστικών" αποβλέπει:
· Στη συστηματική παροχή υπηρεσιών σε παιδιά και ενήλικες που πάσχουν από εγκεφαλική παράλυση και τη συνεχή υποστήριξη των οικογενειών τους.

· Στην τόνωση της παραδοχής του κάθε ανθρώπου τόσο από την οικογένεια του όσο και από την κοινωνία.

· Στην εκπαίδευση και μετεκπαίδευση ειδικευμένων στελεχών.

· Στη συνεχή ενημέρωση της κοινής γνώμης .

· Στην ενθάρρυνση της επιστημονικής έρευνας, με ιδιαίτερη έμφαση στον τομέα της πρόληψης

· Στη σοβαρή μελέτη και προώθηση των απαραίτητων νομοθετικών και κυβερνητικών μέτρων για τα άτομα με ειδικές ανάγκες.

Υπηρεσίες που παρέχονται:
Ειδικά ιατρεία.
Κοινωνική υπηρεσία.
Τμήματα ψυχολογίας, φυσικοθεραπείας, εργοθεραπείας, λογοθεραπείας.

Ομάδες ανάπτυξης νηπίων.
Βρεφονηπιακός σταθμός.
Σχολείο.
Ομάδες ειδικής αγωγής.
Λέσχη ενηλίκων.
Κέντρο ημέρας
Παραγωγικά εργαστήρια και τμήματα επαγγελματικής κατάρτισης.
Ομάδα αυτόνομης διαβίωσης.
Ξενώνας προσωρινής διαμονής.
Χώροι ψυχαγωγίας και αναψυχής.
Επικοινωνία:
"Εταιρεία Προστασίας Σπαστικών" Μ. Γερουλάνου 117 Αργυρούπολη Αθήνα 16452
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ΠΑΡΑΡΤΗΜΑ ΙΙΙ
 ΣΥΝΕΝΤΕΥΞΕΙΣ

ΕΤΑΙΡΕΙΑ ΠΡΟΣΤΑΣΙΑΣ ΣΠΑΣΤΙΚΩΝ
16. Θα με ενδιέφερε η γνώμη σας για τις απόψεις και τις συναισθηματικές     αντιδράσεις της κοινότητας, όπως εσείς τις έχετε ζήσει, για τα παιδιά αυτά.

Τόσο οι απόψεις όσο και οι συναισθηματικές αντιδράσεις τις κοινότητας είναι θετικές. Στην αρχή η κοινότητα αντιδρούσε με οίκτο απέναντι στα παιδιά αλλά στη συνέχεια τέτοιου είδους συναισθήματα άρχισαν να εξαλείφονται. Πλέον υπάρχει αποδοχή αυτών των παιδιών.
Πως εξηγείτε αυτές τις αντιδράσεις;

2.   Η αποδοχή και γενικότερα οι θετικές αντιδράσεις της κοινότητας οφείλονται στην καλή δουλειά που κάνει το κέντρο. Οι εκδηλώσεις που γίνονται στην κοινότητα, η συνεργασία με διάφορους φορείς της, η συμπεριφορά των εργαζομένων, καθώς και η καλή εξωτερική εμφάνιση των παιδιών δημιουργούν θετικές αντιδράσεις.
Τι ευκαιρίες υπάρχουν για την ψυχαγωγία τους;

3.  Τα παιδιά μπορούν να επισκεφθούν θέατρα, πηγαίνουν σε διάφορες καφετέριες, καθώς επίσης και σε ταβέρνες. Γενικότερα υπάρχουν αρκετές ευκαιρίες για την ψυχαγωγία τους.
4.  Σε τι διευκολύνει τα παιδιά με εγκεφαλική παράλυση η ειδική εκπαίδευση;

Η ειδική εκπαίδευση διευκολύνει τα παιδιά στην κοινωνική και επαγγελματική τους ένταξη. Παρέχει επαγγελματική κατάρτιση και θα τα βοηθήσει να βρουν αργότερα κάποια εργασία.
Σε τι τα εμποδίζει ;

5.Η ειδική εκπαίδευση δεν δημιουργεί κανένα απολύτως εμπόδιο. 
6. Πως θα μπορούσαν να αντιμετωπισθούν οι δυσκολίες που δημιουργούνται;
Δεν χρειάζεται κάποια αντιμετώπιση εφόσον δεν δημιουργούνται δυσκολίες.
Θα μπορούσαν να παρακολουθήσουν τα παιδιά αυτά τα κανονικά σχολεία;

7.Δεν μπορούν όλα τα παιδιά να παρακολουθήσουν τα κανονικά σχολεία. Αυτό εξαρτάται από τις δυνατότητές τους και το νοητικό τους επίπεδο. Σ’ αυτό το σημείο είναι απαραίτητο να αναφέρουμε το ρόλο που έχουν τα Κ.Τ.Ο., διότι είναι τα αρμόδια για να αξιολογήσουν αν το κάθε παιδί μπορεί να παρακολουθήσει το κανονικό σχολείο.
8.Τα επιδόματα τι επίδραση έχουν στις οικογένειες αυτές;

Οι περισσότερες οικογένειες χρειάζονται τα επιδόματα αυτά. Λίγες είναι αυτές που δεν τα έχουν ανάγκη. Τα επιδόματα βοηθούν στην κάλυψη των αναγκών των παιδιών και βοηθούν τις οικογένειες να κρατήσουν κοντά τους τα παιδιά και να μην τα τοποθετήσουν σε κλειστής περίθαλψης ιδρύματα.
Διευκολύνονται οι οικογένειες αυτές με τους βρεφονηπιακούς σταθμούς;

Οι βρεφονηπιακοί σταθμοί διευκολύνουν τις οικογένειες αλλά δεν υπάρχουν αρκετοί για να καλύψουν όλες τις ανάγκες που υπάρχουν. Ειδικά η επαρχία αντιμετωπίζει σοβαρό πρόβλημα σ’ αυτόν τον τομέα. Στα μεγάλα αστικά κέντρα, που οι συνθήκες είναι διαφορετικές, οι γονείς έχουν την δυνατότητα να εργασθούν.
10.Τι διευκολύνει την οικογένεια να αποδεχθεί το ανάπηρο παιδί της;

Είναι βασικό να βρίσκεται το παιδί σε έναν ειδικό χώρο από την στιγμή που θα γίνει η διάγνωση της εγκεφαλικής παράλυσης. Αυτό βοηθά την οικογένεια να αντιμετωπίζει καλύτερα τα διάφορα προβλήματα που προκύπτουν. Επιπλέον, οι γονείς ενημερώνονται για θέματα που τους απασχολούν κι έχουν δίπλα τους  ειδικούς για να τους στηρίξουν. Έτσι, κάτω από αυτές τις συνθήκες η οικογένεια αποδέχεται καλύτερα το ανάπηρο παιδί της.
Τα εμπόδια ποια είναι;
11. Η δυσλειτουργία της οικογένειας παίζει πολύ σημαντικό ρόλο. Οι κακές σχέσεις μεταξύ των μελών της και το οικονομικό και κοινωνικό της επίπεδο σχεδόν πάντα αποτελούν εμπόδιο για την αποδοχή του παιδιού.

12.Τι άλλα προβλήματα παρουσιάζονται στις οικογένειες αυτές;

Τα προβλήματα που παρουσιάζονται στις οικογένειες δεν είναι ίδια για όλες. Το πρόβλημα της υγείας του παιδιού είναι ίσως το πιο σημαντικό. Οι συχνές επισκέψεις στους γιατρούς "κουράζουν " ψυχικά τις οικογένειες αυτές. Επίσης, το πρόβλημα της προσβασιμότητας σε δημόσιους χώρους είναι ένα θέμα που απασχολεί, καθώς επίσης και διάφορα οικονομικά και κοινωνικά προβλήματα.
Τι ζητούν από εσάς ως κοινωνικοί λειτουργοί;

Συνήθως ζητούν την ένταξη του παιδιού σε κάποιο πρόγραμμα του κέντρου. Λιγότερα συχνά ζητούν συμβουλευτική υποστήριξη και βοήθεια για να εγγράψουν το παιδί σε κάποιο άλλο σχολείο.
14.Τι δυσκολίες συναντάτε στη δουλειά σας με αυτές τις οικογένειες;

Η πιο σημαντική δυσκολία είναι ότι δεν συνεργάζονται όλες οι οικογένειες στον βαθμό που θα έπρεπε. Πολλοί γονείς δεν έρχονται σε συναντήσεις ακόμη κι αν τους το ζητάμε. Πολλές φορές δείχνουν αδιάφοροι και δεν προσπαθούν να εφαρμόσουν αυτά που τους προτείνουμε (π.χ. θέματα καθαριότητας του παιδιού).
Πως τις αντιμετωπίζετε;

Τέτοιου είδους δυσκολίες αντιμετωπίζονται κυρίως με συμβουλευτική. Επίσης χρειάζεται μεγάλη υπομονή και επιμονή.

ΕΛ.Ε.Π.Α.Α.Π.
1. Θα με ενδιέφερε η γνώμη σας για τις απόψεις και τις συναισθηματικές     αντιδράσεις της κοινότητας, όπως εσείς τις έχετε ζήσει, για τα παιδιά αυτά.
1. Συνήθως τα μικρά παιδιά αντιδρούν με περιέργεια απέναντι στα παιδιά με εγκεφαλική παράλυση. Οι ενήλικες πάντα προσφέρονται να βοηθήσουν όταν χρειάζεται (π.χ. να ανεβάσουν το αναπηρικό αμαξίδιο στο πεζοδρόμιο). Παρόλα αυτά όμως δεν είναι και λίγοι αυτοί που κοιτάζουν με οίκτο. Αλλά σε γενικές γραμμές υπάρχει αποδοχή των παιδιών αυτών.
2. Πως εξηγείτε αυτές τις αντιδράσεις;
2. Τέτοιες αντιδράσεις οίκτου οφείλονται κυρίως σε έλλειψη επαρκούς ενημέρωσης                  και ευαισθητοποίησης ολόκληρης της κοινότητας.
3.  Τι ευκαιρίες υπάρχουν για την ψυχαγωγία τους;
3. Τα παιδιά έχουν τη δυνατότητα να επισκεφθούν ζωολογικούς κήπους, μουσεία, θέατρα κ.α. Ακόμη, υπάρχουν και φορές που διοργανώνονται εκδρομές.
4.   Σε τι διευκολύνει τα παιδιά με εγκεφαλική παράλυση η ειδική εκπαίδευση;
4. Στα ειδικά σχολεία υπάρχουν όλες οι κατάλληλες προδιαγραφές για να δεχθούν παιδιά με αναπηρίες. Υπάρχει κατάλληλος εξοπλισμός και προσωπικό το οποίο τα μεταχειρίζεται με ειδικό τρόπο. Επίσης, τα παιδιά κοινωνικοποιούνται και μαθαίνουν κοινωνικούς τρόπους συμπεριφοράς.
5. Σε τι τα εμποδίζει ;
5. Δημιουργείται διαφορετική κατηγορία μαθητών. Τα παιδιά δεν έχουν τη δυνατότητα να συναναστραφούν με άλλους μαθητές οι οποίοι δεν έχουν αναπηρίες. Αυτό αργότερα δημιουργεί άλλα προβλήματα, όπως για παράδειγμα το πόσο δέχονται τα παιδιά χωρίς αναπηρίες τα παιδιά με αναπηρίες.
6.   Πως θα μπορούσαν να αντιμετωπισθούν οι δυσκολίες που δημιουργούνται;
6. Η ενημέρωση είναι ο καλύτερος τρόπος για να αντιμετωπισθούν αυτές οι δυσκολίες.
7. Θα μπορούσαν να παρακολουθήσουν τα παιδιά αυτά τα κανονικά σχολεία;
7. Αν υπήρχε ο κατάλληλος εξοπλισμός στα κανονικά σχολεία, τότε σίγουρα τα παιδιά με εγκεφαλική παράλυση θα μπορούσαν να τα παρακολουθούν. Αν όμως το επέτρεπε και το νοητικό τους επίπεδο.
8.   Τα επιδόματα τι επίδραση έχουν στις οικογένειες αυτές;
8. Σίγουρα τα επιδόματα βοηθάνε τις οικογένειες. Πολλές φορές χρειάζεται να γίνουν κάποιες θεραπείες τις οποίες δεν τις καλύπτουν τα ασφαλιστικά ταμεία. Οπότε τα επιδόματα έρχονται να καλύψουν τέτοιου είδους ανάγκες.
9. Διευκολύνονται οι οικογένειες αυτές με τους βρεφονηπιακούς σταθμούς;
9. Οι οικογένειες αυτές διευκολύνονται διότι τα μέλη τους νιώθουν πιο ελεύθερα. Ακόμη, οι γονείς διευκολύνονται στην εργασία τους.
10. Τι διευκολύνει την οικογένεια να αποδεχθεί το ανάπηρο παιδί της;
10. Το μορφωτικό επίπεδο και η οικονομική κατάσταση της οικογένειας παίζουν σημαντικό ρόλο για την αποδοχή του ανάπηρου παιδιού. Πολλές φορές όμως, οικογένειες με υψηλό μορφωτικό και οικονομικό επίπεδο είτε δεν δέχονται καμία απολύτως βοήθεια είτε την απορρίπτουν. Επίσης, ο χρόνος βοηθάει τους γονείς να αποδεχθούν το ανάπηρο παιδί τους.
11. Τα εμπόδια ποια είναι;
11. Διάφοροι κοινωνικοί λόγοι (κακή κοινωνική θέση), η άγνοια και η έλλειψη προοπτικής αποκατάστασης αποτελούν τα πιο βασικά εμπόδια όσον αφορά την αποδοχή του ανάπηρου παιδιού.
12.Τι άλλα προβλήματα παρουσιάζονται στις οικογένειες αυτές;
12. Κοινωνικοοικονομικά προβλήματα είναι αυτά που παρουσιάζονται συνήθως στις οικογένειες.
13. Τι ζητούν από εσάς ως κοινωνικοί λειτουργοί;
13. Ζητούν κατευθύνσεις και ενημέρωση σχετικά με τα δικαιώματά τους και με τα επιδόματα. Μετά από αρκετόν καιρό ζητούν συμβουλευτική υποστήριξη.
14.Τι δυσκολίες συναντάτε στη δουλειά σας με αυτές τις οικογένειες;
14. Συνήθως οι πατεράδες δεν συνεργάζονται και δεν έρχονται σε επαφή με την κοινωνική υπηρεσία. Οι οικογένειες με χαμηλό κοινωνικοοικονομικό επίπεδο δυσκολεύονται να κατανοήσουν και να αντιληφθούν την πραγματική κατάσταση του παιδιού τους και οι οικογένειες με υψηλό κοινωνικοοικονομικό επίπεδο θεωρούν τους κοινωνικούς λειτουργούς μη αναγκαίους. Αυτές είναι συνήθως οι δυσκολίες που προκύπτουν.
15. Πως τις αντιμετωπίζετε;
15.Γίνονται επισκέψεις κατ’ οίκον και ταυτόχρονα προσπάθειες προσέγγισης. Επίσης, παροτρύνονται οι πατεράδες για να κινητοποιηθούν. Η κοινωνική υπηρεσία βρίσκεται πάντα δίπλα στην οικογένεια. 

Ο ΚΑΛΟΣ ΣΑΜΑΡΕΙΤΗΣ
1. Θα με ενδιέφερε η γνώμη σας για τις απόψεις και τις συναισθηματικές     αντιδράσεις της κοινότητας, όπως εσείς τις έχετε ζήσει, για τα παιδιά αυτά.
1. Η κοινότητα έχει εξοικειωθεί με τα παιδιά που πάσχουν από εγκεφαλική παράλυση. Υπάρχει ευαισθητοποίηση και αρκετοί ενήλικες βοηθούν τα παιδιά αυτά με όποιον τρόπο μπορούν. 
2. Πως εξηγείτε αυτές τις αντιδράσεις;
2.  Οι αντιδράσεις αυτές οφείλονται κυρίως στην καλή δουλειά που κάνει το κέντρο. Στα διάφορα BAZAAR που γίνονται, συμμετέχουν εθελοντές κι έτσι με αυτόν τον τρόπο έχουν τη δυνατότητα να μάθουν περισσότερα για τα παιδιά αυτά και να ενημερωθούν. Όλο αυτό δημιουργεί κατά κάποιον τρόπο μια αλυσίδα από ανθρώπους που ευαισθητοποιούνται και που συνεχώς αυξάνει.
3.  Τι ευκαιρίες υπάρχουν για την ψυχαγωγία τους;
3. Τα παιδιά μπορούν να επισκεφθούν μουσεία, ζωολογικούς κήπους και θέατρα. Επίσης, κατά διαστήματα διοργανώνονται εκδρομές. Ακόμη, μπορούν τόσο να παρακολουθήσουν αγώνες όσο και να συμμετάσχουν σε αυτούς.
4.   Σε τι διευκολύνει τα παιδιά με εγκεφαλική παράλυση η ειδική εκπαίδευση;
4. Η ειδική εκπαίδευση βοηθά τα παιδιά να κοινωνικοποιηθούν. Τους μαθαίνει τρόπους για να αυτοεξυπηρετούνται και βοηθά στη βελτίωση των καθημερινών τους δεξιοτήτων.
5. Σε τι τα εμποδίζει ;
5.  Δεν υπάρχει κάποιο εμπόδιο που να δημιουργεί η ειδική εκπαίδευση.
6.   Πως θα μπορούσαν να αντιμετωπισθούν οι δυσκολίες που δημιουργούνται;
6. Εφόσον δεν υπάρχουν εμπόδια δεν χρειάζονται τρόποι αντιμετώπισης.
7. Θα μπορούσαν να παρακολουθήσουν τα παιδιά αυτά τα κανονικά σχολεία;
7.  Ανάλογα πάντα με το νοητικό τους επίπεδο. Αλλά σε γενικές γραμμές τα παιδιά αυτά δεν μπορούν να παρακολουθήσουν τα κανονικά σχολεία. Στο κανονικό σχολείο δεν υπάρχει ο κατάλληλος εξοπλισμός.
8.   Τα επιδόματα τι επίδραση έχουν στις οικογένειες αυτές;
8. Τα επιδόματα βοηθούν τις οικογένειες να καλύπτουν τις πρόσθετες ανάγκες των παιδιών και να προσφέρουν μια καλύτερη ποιότητα ζωής. Υπάρχουν όμως και οικογένειες που ζουν από τα επιδόματα αυτά. Κι αυτό δεν είναι θετικό.
9. Διευκολύνονται οι οικογένειες αυτές με τους βρεφονηπιακούς σταθμούς;
9. Δεν υπάρχουν αρκετοί βρεφονηπιακοί σταθμοί για ανάπηρα παιδιά. Αυτοί οι ελάχιστοι που υπάρχουν σίγουρα διευκολύνουν τις οικογένειες. Οι γονείς έχουν τη δυνατότητα να εργασθούν.
10. Τι διευκολύνει την οικογένεια να αποδεχθεί το ανάπηρο παιδί της;
10. Το μορφωτικό επίπεδο των γονέων είναι πολύ σημαντικό για την αποδοχή του ανάπηρου παιδιού. Επίσης, το οικογενειακό περιβάλλον και οι σχέσεις μεταξύ των μελών έχουν καθοριστικό ρόλο. Τέλος, η ενημέρωση των γονιών σχετικά με την αποκατάσταση και εξέλιξη του παιδιού, τους βοηθά να συνειδητοποιήσουν την πραγματική κατάσταση και να οδηγηθούν πιο γρήγορα στην αποδοχή.
11. Τα εμπόδια ποια είναι;
11. Η άρνηση αποτελεί το μεγαλύτερο εμπόδιο για την αποδοχή του ανάπηρου παιδιού. Οι γονείς πολλές φορές αρνούνται να δεχθούν ότι έφεραν στον κόσμο ένα παιδί με εγκεφαλική παράλυση. Πολλοί από αυτούς "πνίγονται" μέσα στις ενοχές τους.
12.Τι άλλα προβλήματα παρουσιάζονται στις οικογένειες αυτές;
12. Εκτός από τα οικονομικά και κοινωνικά προβλήματα που αντιμετωπίζουν , οι οικογένειες έχουν να αντιμετωπίσουν και το χρόνο που περνάει. Οι γονείς καθώς μεγαλώνουν, αισθάνονται να λιγοστεύουν οι δυνάμεις τους και να μην μπορούν να φροντίσουν άλλο το παιδί τους.
13. Τι ζητούν από εσάς ως κοινωνικοί λειτουργοί;
13. Κυρίως ζητούν να τους δοθούν κατευθύνσεις για ιδρύματα και τη διεκπεραίωση διαφόρων αιτημάτων που συνήθως αφορούν επιδόματα, συλλογή δικαιολογητικών κ.α. Σπάνια ζητούν συμβουλευτική υποστήριξη.
14.  Τι δυσκολίες συναντάτε στη δουλειά σας με αυτές τις οικογένειες;
14. Υπάρχει πρόβλημα συνεργασίας και επικοινωνίας με αυτές τις οικογένειες. Πολλές οικογένειες αρνούνται να συνεργαστούν και να έρθουν σε επαφή με την κοινωνική υπηρεσία. 
15. Πως τις αντιμετωπίζετε;
15. Πάντα προσφέρεται βοήθεια αλλά με όρια. Δημιουργείται μια επαγγελματική σχέση και μέσα από αυτή δίνονται κατευθύνσεις και οδηγίες. Επίσης, γίνονται προσπάθειες για να διατηρείται επαφή με τους γονείς είτε μέσω τηλεφώνου, είτε μέσω κατ’ οίκον επισκέψεων, όταν αυτό είναι εφικτό.

ΔΙΕΥΘΥΝΣΗ ΚΟΙΝΩΝΙΚΗΣ ΠΡΟΝΟΙΑΣ ΝΟΜΑΡΧΙΑΣ ΑΘΗΝΩΝ
1. Θα με ενδιέφερε η γνώμη σας για τις απόψεις και τις συναισθηματικές     αντιδράσεις της κοινότητας, όπως εσείς τις έχετε ζήσει, για τα παιδιά αυτά.
1. Η κοινότητα είναι ευαισθητοποιημένη αλλά ίσως όχι στο βαθμό που θα έπρεπε. Συνήθως αντιδρούν με οίκτο ή αδιαφορία.
2. Πως εξηγείτε αυτές τις αντιδράσεις;
2. Αυτό οφείλεται στο γεγονός ότι δεν υπάρχει επαρκής ενημέρωση των πολιτών για θέματα αναπηρίας.
3.  Τι ευκαιρίες υπάρχουν για την ψυχαγωγία τους;
3. Συνήθως τα παιδιά αυτά βρίσκονται σε κάποιο ειδικό κέντρο και τους δίνονται δυνατότητες να επισκεφθούν μουσεία, θέατρα και να πάνε εκδρομές.

4.   Σε τι διευκολύνει τα παιδιά με εγκεφαλική παράλυση η ειδική εκπαίδευση;
4. Τα διευκολύνει να αναπτύξουν και να βελτιώσουν τις δεξιότητες τους και να κοινωνικοποιηθούν.
5. Σε τι τα εμποδίζει ;
5.  Δεν υπάρχει κάπου που εμποδίζει η ειδική εκπαίδευση τα παιδιά με εγκεφαλική παράλυση.
6.   Πως θα μπορούσαν να αντιμετωπισθούν οι δυσκολίες που δημιουργούνται;
6. Δεν υπάρχουν δυσκολίες, οπότε δεν χρειάζεται να αντιμετωπισθούν.
7. Θα μπορούσαν να παρακολουθήσουν τα παιδιά αυτά τα κανονικά σχολεία;
7. Ίσως μερικά από τα παιδιά να έχουν τη δυνατότητα να παρακολουθήσουν τα κανονικά σχολεία. Τα κανονικά σχολεία όμως δεν είναι κατάλληλα εξοπλισμένα για να δεχθούν αυτά τα παιδιά.
8.   Τα επιδόματα τι επίδραση έχουν στις οικογένειες αυτές;
8. Τα επιδόματα βοηθούν τις οικογένειες αλλά οι περισσότερες τα χρησιμοποιούν για να καλύψουν ανάγκες όλης της οικογένειας κι όχι του παιδιού. 
9. Διευκολύνονται οι οικογένειες αυτές με τους βρεφονηπιακούς σταθμούς;
9. Οι βρεφονηπιακοί σταθμοί διευκολύνουν τις οικογένειες. Οι γονείς μπορούν να εργασθούν και να αισθανθούν λίγο πιο ελεύθεροι. Δεν υπάρχουν όμως αρκετοί που να μπορούν να δεχθούν παιδιά με αναπηρίες.
10. Τι διευκολύνει την οικογένεια να αποδεχθεί το ανάπηρο παιδί της;
10. Το οικονομικό και μορφωτικό επίπεδο. Επίσης, οι διάφορες υπηρεσίες που τις στηρίζουν. Είναι σημαντικό αυτές οι οικογένειες να έχουν δίπλα τους ειδικούς που να τις στηρίζουν. 
11. Τα εμπόδια ποια είναι;
11. Τα εμπόδια για την αποδοχή είναι οι δυσλειτουργικές σχέσεις μεταξύ των μελών της οικογένειας και η έλλειψη των παραπάνω που αναφέρθηκαν.
12.Τι άλλα προβλήματα παρουσιάζονται στις οικογένειες αυτές;
12. Πέρα από τα ήδη γνωστά (οικονομικά, κοινωνικά κ.α.), η οικογένεια "κουράζεται" από τις συνεχείς επισκέψεις στους γιατρούς και από τις διάφορες θεραπείες που γίνονται για την αποκατάσταση της υγείας του παιδιού. Καθώς ο χρόνος περνά, οι γονείς αισθάνονται να μην έχουν πολλές αντοχές για να φροντίσουν το παιδί τους κι αυτό τους δημιουργεί άγχος.
13. Τι ζητούν από εσάς ως κοινωνικοί λειτουργοί;
13. Συνήθως ζητούν πληροφορίες για το επίδομα που δικαιούνται. Οι ανασφάλιστοι ζητούν πληροφορίες για έκδοση βιβλιαρίου. Επίσης, πολλοί θέλουν να ενημερωθούν για τα ιδρύματα που υπάρχουν και πως μπορεί να γίνει η εισαγωγή του παιδιού τους σε κάποιο από αυτά. Λιγότερο συχνά ζητούν στήριξη και συμβουλευτική.
14.  Τι δυσκολίες συναντάτε στη δουλειά σας με αυτές τις οικογένειες;
14. Συνήθως οι άνθρωποι με χαμηλό μορφωτικό επίπεδο δεν μπορούν να κατανοήσουν τα λεγόμενά μας. Άλλοι γίνονται επιθετικοί εξαιτίας της γραφειοκρατίας που υπάρχει για το επίδομα και τότε δημιουργείται και πρόβλημα συνεργασίας.
15. Πως τις αντιμετωπίζετε;
15.Δίνουμε κατευθύνσεις και επαναλαμβάνουμε πολλές φορές τα λεγόμενά μας μέχρι να κατανοήσουν αυτά που τους λέμε. Προσπαθούμε να τους ηρεμίσουμε, να τους στηρίξουμε και να τους δείξουμε ότι είμαστε δίπλα τους. 

Π.Γ.Ν.Α. "ΑΤΤΙΚΟΝ"
1. Θα με ενδιέφερε η γνώμη σας για τις απόψεις και τις συναισθηματικές     αντιδράσεις της κοινότητας, όπως εσείς τις έχετε ζήσει, για τα παιδιά αυτά.
1. Η αντίδραση της κοινότητας είναι θετική προς τα παιδιά αυτά. Θέλουν να βοηθήσουν και να προσφέρουν. Πολλοί άνθρωποι αισθάνονται ότι έχουν χρέος να βοηθήσουν. Γενικά υπάρχει αποδοχή από ένα πολύ μεγάλο μέρος της κοινότητας.

2. Πως εξηγείτε αυτές τις αντιδράσεις;
2.  Ο κόσμος είναι ευαισθητοποιημένος με τα παιδιά γενικά. Έτσι, και σε αυτήν την περίπτωση η αντίδραση είναι θετική.
3.  Τι ευκαιρίες υπάρχουν για την ψυχαγωγία τους;
3. Τα ειδικά κέντρα που υπάρχουν και φιλοξενούν τέτοια παιδιά φροντίζουν για την ψυχαγωγία των παιδιών αυτών. Διοργανώνουν γιορτές και πηγαίνουν εκδρομές.
4.   Σε τι διευκολύνει τα παιδιά με εγκεφαλική παράλυση η ειδική εκπαίδευση;
4. Τα βοηθά να μάθουν να αυτοεξυπηρετούνται, να συναναστρέφονται με άλλους ανθρώπους και να βελτιώσουν τις δεξιότητες τους.
5. Σε τι τα εμποδίζει ;
5. Δεν δημιουργεί η ειδική εκπαίδευση εμπόδια.
6.   Πως θα μπορούσαν να αντιμετωπισθούν οι δυσκολίες που δημιουργούνται;
6. Δεν χρειάζεται να αντιμετωπισθούν οι δυσκολίες εφόσον δεν υπάρχουν.
7. Θα μπορούσαν να παρακολουθήσουν τα παιδιά αυτά τα κανονικά σχολεία;
7.  Αυτό εξαρτάται από την αξιολόγηση που θα κάνουν τα Κ.Δ.Α.Υ.  Εξάλλου η κάθε περίπτωση είναι διαφορετική. Πάντως εάν η νοητική κατάσταση του παιδιού το επιτρέπει και αν υπάρχει κατάλληλος εξοπλισμός στο κανονικό σχολείο, τότε ίσως και να μπορεί ένα παιδί με εγκεφαλική παράλυση να παρακολουθήσει το κανονικό σχολείο.
8.   Τα επιδόματα τι επίδραση έχουν στις οικογένειες αυτές;
8. Είναι πολύ σημαντικά για τις οικογένειες. Καλύπτουν ανάγκες των παιδιών.
9. Διευκολύνονται οι οικογένειες αυτές με τους βρεφονηπιακούς σταθμούς;
9.  Σίγουρα διευκολύνονται με τους βρεφονηπιακούς σταθμούς. Οι γονείς μπορούν να εργασθούν και να ξεφύγουν για λίγο από τα προβλήματά τους.
10. Τι διευκολύνει την οικογένεια να αποδεχθεί το ανάπηρο παιδί της;
10. Κυρίως οι καλές σχέσεις μεταξύ των μελών. Στη συνέχεια ακολουθεί το οικονομικό και μορφωτικό κομμάτι, καθώς επίσης και το αν υπάρχουν ελπίδες για την αποκατάσταση της υγείας του παιδιού.
11. Τα εμπόδια ποια είναι;
11. Εμπόδιο για την αποδοχή αποτελεί η μη ύπαρξη των παραπάνω.
12.Τι άλλα προβλήματα παρουσιάζονται στις οικογένειες αυτές;
12. Τα προβλήματα είναι ήδη γνωστά ( κοινωνικά, οικονομικά κ.α.). Επίσης, πολλές οικογένειες λόγω των καθημερινών δυσκολιών που αντιμετωπίζουν ( θέματα προσβασιμότητας, φροντίδας του παιδιού που κυρίως αυτό το αναλαμβάνει η μητέρα κ.α.), οδηγούνται στην αποδιοργάνωση.
13. Τι ζητούν από εσάς ως κοινωνικοί λειτουργοί;
13. Από την κοινωνική υπηρεσία ζητούν κατευθύνσεις όσον αφορά το επίδομα, τις υπηρεσίες που μπορούν να απευθυνθούν για να τους στηρίξουν και τα ιδρύματα. Πολλοί είναι κι αυτοί όμως που ζητούν υποστήριξη και συμβουλευτική διότι μετά την αναγγελία της διάγνωσης της εγκεφαλικής παράλυσης, αισθάνονται να "πέφτουν στο κενό".
14.  Τι δυσκολίες συναντάτε στη δουλειά σας με αυτές τις οικογένειες;
14. Δεν υπάρχουν ιδιαίτερες δυσκολίες. Η μόνη δυσκολία είναι ότι οι γονείς αισθάνονται ένοχοι και είναι θυμωμένοι και είναι λίγο δύσκολο να τους βοηθήσεις.
15. Πως τις αντιμετωπίζετε;
15. Γίνονται προσπάθειες προσέγγισης και παροχής συμβουλευτικής υποστήριξης. 
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Έλλειψη κατανόη-σης της κατάστα-σης του παιδιού από γονείς





Θυμός 


&


ενοχή των γονέων





Έλλειψη συνεργα-σίας





Έλλειψη 


επικοινω-νίας 





Αδιαφο-ρια








Συμβουλευτι-κή υποστήριξη





Προσπάθεια προσέγγισης των οικογενειών 





Προσπάθεια διατήρησης της επαφής με τις οικογένειες 





Οδηγίες &


Κατευθύνσεις εύκολα αντιληπτές 





Παρότρυνση πατεράδων για κινητοποίηση





Τρόποι αντιμετώπισης δυσκολιών 
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