4.3. ΚΟΙΝΩΝΙΚΗ ΠΟΛΙΤΙΚΗ ΚΑΙ ΑΤΟΜΑ ΜΕ ΑΝΑΠΗΡΙΑ 

Ι. ΓΕΝΙΚΗ ΕΠΙΣΚΟΠΗΣΗ ΚΑΙ ΤΑΣΕΙΣ
Η  κοινωνική πολιτική είναι ένας από τους πιο ευαίσθητους τομείς πολιτικής, που στη χώρα μας ακόμα δεν έχει αποκτήσει τα σύγχρονα χαρακτηριστικά ενός συστήματος δομών, υπηρεσιών και λειτουργιών που τίθενται στην υπηρεσία του ατόμου ως υποκείμενο της τύχης του και όχι ως αντικείμενο οίκτου του κοινωνικού του περιβάλλοντος.   

Το παραδοσιακό Κράτος έρχεται να ενισχύσει επικουρικά και αποσπασματικά τις υπαρκτές ανάγκες. Στα κλειστά κέντρα ιδρυματικής φροντίδας δίνεται προτεραιότητα στην κάλυψη βασικών αναγκών και στην παροχή ιατρικής και νοσηλευτικής περίθαλψης, χωρίς να διασφαλίζεται ότι αυτή η στοιχειώδης φροντίδα παρέχεται με σεβασμό στην ανθρώπινη αξιοπρέπεια, λαμβάνοντας υπ’ όψιν το δικαίωμα της επιλογής. 

Η ελληνική οικογένεια εξακολουθεί να αποτελεί το βασικό πυρήνα φροντίδας για τα μέλη της άτομα με αναπηρία και ο ρόλος της στον τομέα αυτό ήταν και είναι κυρίαρχος. Οι οικογένειες που έχουν  παιδιά / άτομα με αναπηρία βιώνουν μια σειρά από έντονες συναισθηματικές εκδηλώσεις όπως συναισθηματική ματαίωση και θυμό, με αποτέλεσμα τη χρόνια κόπωση και θλίψη αλλά και αλλαγές και περιορισμούς στον τρόπο ζωής τους. Η μεγάλη τους ανησυχία εκφράζεται με τον πιο άμεσο τρόπο: «Τι θα γίνουν τα παιδιά μας όταν αρρωστήσουμε, όταν γεράσουμε και όταν φύγουμε από τη ζωή;». 

Στην Αμερική και σε αρκετές χώρες της Ευρώπης, το κίνημα για την ανεξάρτητη διαβίωση, το οποίο αποτελεί προπομπό του κινήματος για τα ανθρώπινα δικαιώματα, αγωνίστηκε για τη διασφάλιση  ίσων ευκαιριών για τα άτομα με αναπηρία και τα τελευταία 10 χρόνια το δικαίωμα στην ανεξάρτητη διαβίωση έχει γίνει πραγματικότητα. 

Το κίνημα για την ανεξάρτητη διαβίωση, που γεννήθηκε το Berkley της Καλιφόρνιας στις αρχές της δεκαετίας του ’70 και που γρήγορα εξαπλώθηκε σε όλες τις Ηνωμένες Πολιτείες της Αμερικής και αργότερα στην Ευρώπη και σε άλλες χώρες, στηρίζεται στη θεμελιώδη αρχή ότι τα άτομα με αναπηρία μπορούν και πρέπει να ζουν ανεξάρτητα, αυτεξούσια και να λειτουργούν ως μέλη της κοινωνίας, ασκώντας όλα τα δικαιώματά τους, μεταξύ των οποίων και αυτό της προσωπικής επιλογής. 

Για το λόγο αυτό, το κίνημα στηρίχθηκε στην ίδρυση και λειτουργία Κέντρων Ανεξάρτητης Διαβίωσης, είτε από τα ίδια τα άτομα με αναπηρία είτε από τους φορείς τους, διασφαλίζοντας τον κυρίαρχο ρόλο της αρχής της αυτοδιάθεσης. Τα Κέντρα αυτά παρέχουν υποστηρικτικές υπηρεσίες σε όλα τα άτομα με αναπηρία, ανάλογα με τις ανάγκες τους και τις προσωπικές τους επιλογές, και υποστηρίζονται οικονομικά από δημόσιους  και αυτοδιοικητικούς φορείς, ανάλογα με τη χώρα στην οποία λειτουργούν.  

Στη Ελλάδα είναι πλέον ώριμες οι συνθήκες για ένα βαθύ, ποιοτικό εκσυγχρονισμό του συστήματος πρόνοιας που έλκει την καταγωγή του στην εποχή που η Ελλάδα βρισκόταν σε κατάσταση κοινωνικής, οικονομικής και πολιτικής υποανάπτυξης. 

Όλοι οι εμπλεκόμενοι φορείς πρέπει να συμμετέχουν σε μια προσπάθεια να υποστηριχθεί το άτομο να ζήσει ανεξάρτητα, να υποστηριχθεί η οικογένεια και ταυτόχρονα να δημιουργηθούν εκείνα τα δίκτυα υπηρεσιών που σε συνέργια με τις άλλες πολιτικές θα οδηγήσουν τη χώρα μας από το κράτος των παροχών στην Πολιτεία που διασφαλίζει το σεβασμό της αξιοπρέπειας και της ακεραιότητας του πολίτη και που δημιουργεί συνθήκες ανεμπόδιστης άσκησης των συνταγματικά κατοχυρωμένων δικαιωμάτων τους. Αυτό πρακτικά σημαίνει:

1. Ολοκληρωμένη προσωπική ανάπτυξη του ατόμου με αναπηρία, η οποία διασφαλίζεται με την παροχή: α) υποστήριξης στις καθημερινές δραστηριότητες, β) καθοδήγησης στα άτομα με ψυχική αναπηρία, νοητική υστέρηση ή αυτισμό, των διαπροσωπικών σχέσεων και της σεξουαλικής τους ζωής, γ) πληροφόρησης και συμβουλευτικής.

2. Ικανοποιητικοί όροι διαβίωσης, οι οποίοι διασφαλίζονται με: α) την ύπαρξη ικανοποιητικού επιπέδου στέγασης και παρεχομένων υπηρεσιών, συμπεριλαμβανομένης της κατ' οίκον φροντίδας και του ειδικού εξοπλισμού, β) την ύπαρξη εργονομικά διευθετημένου περιβάλλοντος, όπου το άτομο θα είναι σε θέση να οικοδομήσει τη ζωή του χωρίς περιορισμούς, γ) τη δυνατότητα να χρησιμοποιηθεί ο χώρος κατοικίας ως χώρος εργασίας, δ) τη δυνατότητα επιλογής ιδιωτικής ζωής.

3. Ευαισθητοποίηση της κοινότητας, ώστε να αναπτυχθεί: α) η δυνατότητα συμμετοχής στην  κοινότητα, της οποίας το άτομο με  αναπηρία αποτελεί αναπόσπαστο μέλος, β) αίσθημα αλληλεγγύης και ανάδειξη των πλεονεκτημάτων της ανεξάρτητης διαβίωσης τόσο για τα άτομα με αναπηρία όσο και για την κοινότητα ως σύνολο.

4. Αλλαγή πλευρών της συνολικής κοινωνικής οργάνωσης, ώστε να διασφαλιστεί: α) δυνατότητα πρόσβασης στο συνολικό κοινωνικοοικονομικό γίγνεσθαι, δηλαδή  στην αγορά εργασίας, την εκπαίδευση, τον πολιτισμό, β) δυνατότητα συμμετοχής στα κέντρα  λήψης αποφάσεων, γ) δυνατότητα πρόσβασης στα μέσα μαζικής μεταφοράς και στις υποδομές, δ) δυνατότητα πρόσβασης σε ιατρικές και παραϊατρικές υπηρεσίες, ε) μέγιστος βαθμός κοινωνικής ένταξης των ατόμων με αναπηρία με σεβασμό στις επιθυμίες και επιλογές τους.

Για την ανάπτυξη ενός νέου κοινωνικού κράτους που να διαφέρει ουσιαστικά από την παραδοσιακή φιλοσοφία της φιλανθρωπίας και να αποσκοπεί στην απόδοση στα άτομα με αναπηρία του ελέγχου του σώματος και του τρόπου ζωής και να εγγυάται στα άτομα με αναπηρία τα δικαίωμα για μια αξιοπρεπή ζωή, πρέπει να τηρηθούν κάποιες αναγκαίες προϋποθέσεις όσο αφορά στα άτομα με αναπηρία:

· Ολιστική Προσέγγιση: 

Η αποτελεσματικότητα ενός συστήματος κοινωνικής υποστήριξης εξαρτάται από τη συνέργεια με άλλες πολιτικές καθώς και από τη βελτίωση των συνθηκών πρόσβασης. Πραγματική κοινωνική ένταξη θα επιτευχθεί μόνο αν υιοθετηθεί μία ολοκληρωμένη και ενιαία προσέγγιση σε όλους τους τομείς πολιτικής όπως η εκπαίδευση, η απασχόληση, οι μεταφορές, η Κοινωνία της Πληροφορίας κλπ..

· Ενιαίος Σχεδιασμός σε όλα τα επίπεδα διοίκησης της χώρας: 

Είναι αδήριτη ανάγκη να υπάρξει ενιαίος σχεδιασμός σε όλα τα επίπεδα διοίκησης της χώρας (Κεντρικό, Περιφερειακό, Νομαρχιακό, Δημοτικό) και να θεσπιστεί εξειδικευμένη, επιστημονική παρακολούθηση και αξιολόγηση των υπηρεσιών με την συμμετοχή ειδικών επιστημόνων και εκπροσώπων των ίδιων των ατόμων με αναπηρία. Το σύστημα κοινωνικής υποστήριξης πρέπει να είναι ευέλικτο και να ανταποκρίνεται στις ανάγκες της τοπικής κοινωνίας. 

· Συμμετοχική βάση: 

Αν θέλουμε να δώσουμε στα άτομα με αναπηρία τη δυνατότητα της αυτοδιάθεσης και τη δυνατότητα της προσωπικής ανάπτυξης εκτός ιδρυμάτων, πρέπει να απαλλαγούμε από πατερναλιστικές αντιλήψεις που θέλουν τα άτομα με αναπηρία στο ρόλο των θυμάτων. Εκείνο που χρειάζεται είναι ο εποικοδομητικός διάλογος με τους άμεσα ενδιαφερομένους ή όταν αδυνατούν με αυτούς που τους εκπροσωπούν, μέσω των αντιπροσωπευτικών τους οργανώσεων, για το πως ορίζουν την ποιότητα ζωής τους.

· Τα άτομα με αναπηρία ως ανομοιογενή ομάδα πληθυσμού: 

Είναι επιτακτική η ανάγκη για όλα τα άτομα με αναπηρία να αντιμετωπισθούν ως μοναδικές προσωπικότητες σε όλες τις υπηρεσίες που σχεδιάζονται με σκοπό την ένταξη, την αυτονομία τους ή την αξιοπρεπή προστατευμένη διαβίωσή τους. Τα άτομα με αναπηρία αποτελούν μία ανομοιογενή ομάδα πληθυσμού, οι ανάγκες των οποίων διαφοροποιούνται ανάλογα με την κατηγορία και τη βαρύτητα της αναπηρίας. Συγκεκριμένα μπορούμε να διακρίνουμε: 

α) άτομα των οποίων η αναπηρία μπορεί να ειδωθεί περισσότερο ως απόκλιση από το «φυσιολογικό» παρά ως κατάσταση που απαιτεί υποστήριξη ή φροντίδα (π.χ. η απώλεια ενός δαχτύλου)

β) άτομα με αναπηρία, τα οποία μπορούν να λειτουργήσουν σχετικά αυτόνομα με ένα χαμηλό επίπεδο υποστήριξης 

γ) άτομα με βαριές αναπηρίες που απαιτούν υψηλό βαθμό υποστήριξης 

Όταν έχουμε την περίπτωση (γ) τότε αυξάνονται και οι πιθανότητες η «υποστήριξη» να μετασχηματιστεί σε πλήρη δια βίου «φροντίδα». Συνήθως οι λόγοι αυτού του μετασχηματισμού είναι: 1) Ο χρόνος που απαιτείται για την υποστήριξη του ατόμου, ο οποίος αυξάνει σε βάρος του ελεύθερου χρόνου αυτού που έχει αναλάβει την υποστήριξη του ατόμου με αναπηρία ή σε βάρος των άλλων μελών της οικογένειας, 2) Το οικονομικό κόστος: Η οικονομική κατάσταση  της οικογένειας είναι ένας ακόμη παράγοντας που επηρεάζει το μετασχηματισμό της «υποστήριξης» σε «φροντίδα». Άτομα με αναπηρία από υψηλά οικονομικά στρώματα έχουν τη δυνατότητα να δρουν με σχετική αυτονομία, δεδομένου ότι στην αγορά υπάρχει μια πληθώρα τεχνικών βοηθημάτων, οι νέες τεχνολογίες έχουν σημειώσει σημαντική πρόοδο και ο ζωτικός χώρος μπορεί με κατάλληλες παρεμβάσεις να γίνει απόλυτα προσβάσιμος, παρεμβάσεις που έχουν όμως μεγάλο οικονομικό κόστος. Από την άλλη, θα πρέπει να αναφερθούμε στην προτίμηση, ακόμη και ευκατάστατες οικογένειες, να καταφεύγουν στη λύση του βοηθού παρά στην εξασφάλιση του απαραίτητου εξοπλισμού που θα συμβάλει στην αυτονομία και στην προστασία της αξιοπρέπειας του ατόμου με αναπηρία. 3) Συμπεριφορές: Ο / Η βοηθός είναι αυτός / η που αποφασίζει για το πότε και πως θα γίνουν οι καθημερινές ανάγκες του ατόμου με αναπηρία (φαγητό, υγιεινή σώματος κλπ.), στερώντας από το άτομο το δικαίωμα της επιλογής και της αυτοδιάθεσης.

· Αρχή του Mainstreaming:

Σε όλες τις κοινωνικές υπηρεσίες που αφορούν στο γενικό πληθυσμό πρέπει να διαχέεται η διάσταση της αναπηρίας. Οι ειδικές υπηρεσίες πρέπει να λειτουργούν συμπληρωματικά προς την ένταξη των ατόμων με αναπηρία. 

2. ΜΕΤΡΑ ΔΡΑΣΗΣ

2.1. ΑΝΑΠΤΥΞΗ ΕΝΟΣ ΣΥΣΤΗΜΑΤΟΣ ΚΟΙΝΩΝΙΚΗΣ ΥΠΟΣΤΗΡΙΞΗΣ ΓΙΑ ΕΝΤΑΞΗ ΚΑΙ ΑΥΤΟΝΟΜΙΑ

Το δικαίωμα τα άτομα με αναπηρία να αποφασίζουν για τον τρόπο ζωής τους σε μια ανοιχτή κοινωνία συνεπάγεται ουσιαστικά ότι το κάθε άτομο πρέπει να έχει τη δυνατότητα να αξιοποιεί στο έπακρο τις ικανότητες του και ότι πρέπει να προσδιοριστούν υπηρεσίες που, μέσω ενός ευρύτερου συστήματος κοινωνικής υποστήριξης, να μπορούν να αντισταθμίσουν τους λειτουργικούς περιορισμούς, εξασφαλίζοντας στα άτομα με αναπηρία μια πραγματική ισότητα ευκαιριών.

Η ανάπτυξη ενός συστήματος κοινωνικής υποστήριξης διαφέρει ουσιαστικά από την παραδοσιακή φιλοσοφία της θεραπευτικής προσέγγισης και της επιδίωξης προσαρμογής των ατόμων με αναπηρία στις υφιστάμενες δομές. Μια προσέγγιση, η οποία κατεύθυνε τα άτομα με αναπηρία, που δεν ήταν εφικτό να ενταχθούν στο υφιστάμενο κοινωνικό σύστημα, προς τις μορφές κλειστής περίθαλψης.

Το σύστημα κοινωνικής υποστήριξης πρέπει να αποσκοπεί στην απόδοση στα άτομα με αναπηρία του ελέγχου του σώματος και του τρόπου ζωής τους και να εγγυάται στο άτομα το δικαίωμα της αξιοπρέπειας. Αυτό συνεπάγεται ότι οφείλει να λαμβάνει υπόψη του την ανομοιογένεια που χαρακτηρίζει τα άτομα με αναπηρία ως ομάδα πληθυσμού. Οι σχεδιαζόμενες υπηρεσίες πρέπει να λαμβάνουν υπόψη τους τις διαφορετικές ανάγκες ανάλογα με την κατηγορία και τη βαρύτητα της αναπηρίας καθώς και το γεγονός ότι κάποιες ομάδες ατόμων με αναπηρία αντιμετωπίζουν επιπρόσθετες διακρίσεις (μετανάστες με αναπηρία, γυναίκες με αναπηρία κ.ά.).

Ο σχεδιασμός και η εφαρμογή του συστήματος κοινωνικής υποστήριξης για την ένταξη, την αυτονομία και την προστατευμένη διαβίωση  πρέπει να επιτρέπει στα άτομα με αναπηρία ή στους γονείς τους, όταν αυτά αδυνατούν να εκπροσωπήσουν τον εαυτό τους, να λειτουργήσουν ως υποκείμενα δικαιωμάτων και να τα απεγκλωβίζει από το ρόλο των παθητικών αποδεκτών βοήθειας και φροντίδας. Οι υποστηρικτικές υπηρεσίες προς τα άτομα με αναπηρία επιβάλλεται να σχετίζονται περισσότερο με τις προσδοκίες των άμεσα ενδιαφερομένων και τον τρόπο με τον οποίο ορίζουν οι ίδιοι ή οι γονείς τους τις αναγκαίες συνθήκες που θα επιτρέψουν σ’ αυτούς να δημιουργήσουν μια ποιότητα ζωής για τον εαυτό τους και λιγότερο με τον τρόπο που οι σχετικοί επιστήμονες ορίζουν την αναπηρία και το ρόλο της υποστήριξης.

2.1.1. Μέτρα για την προώθηση της ανεξάρτητης διαβίωσης 

Ο ρόλος των Προγραμμάτων Προώθησης της Ανεξάρτητης Διαβίωσης απαιτείται να είναι πολλαπλός, με στόχο την προώθηση της μέγιστης αυτονομίας του ατόμου, την παραμονή στο οικείο περιβάλλον του, την αποφυγή της ιδρυματικής περίθαλψης και την εξασφάλιση ποιότητας ζωής για τον ίδιο και την οικογένειά του, μέσω της παροχής μεθοδολογίας και εργαλείων δουλειάς, εκπαίδευσης και επιμόρφωσης, προγραμμάτων ενημέρωσης και ευαισθητοποίησης.

Τα προγράμματα προώθησης της ανεξάρτητης διαβίωσης μπορούν να υλοποιούνται με συνεργασία της τοπικής αυτοδιοίκησης και των τοπικών οργανώσεων των ατόμων με αναπηρία.

· Λειτουργία Στεγών Αυτόνομης, Ημιαυτόνομης και Προστατευμένης Διαβίωσης Ατόμων με αναπηρία 

Στη χώρα μας για την ίδρυση και λειτουργία των στεγών αυτόνομης, ημιαυτόνομης και προστατευμένης διαβίωσης υπάρχει θεσμικό πλαίσιο (Υ.Α. Αριθ. Π4β/οικ.4681 ΦΕΚ825/Β/1996), το οποίο δυστυχώς όμως έχει λειτουργήσει πλημμελώς.

Το υφιστάμενο θεσμικό πλαίσιο πρέπει να επανεξεταστεί, να αξιολογηθεί η μέχρι σήμερα λειτουργία του, να εναρμονιστεί με τη νέα προσέγγιση για την αναπηρία και με τις νέες πολιτικές και να μελετηθεί η βιωσιμότητα αυτών των μονάδων σε συνεργασία και σε συνέργια με τους φορείς αυτοδιοίκησης α΄ και β΄ βαθμού, τις υπηρεσίες και δομές του εθνικού συστήματος κοινωνικής φροντίδας και τους φορείς του μη κερδοσκοπικού φορέα καθώς επίσης και με τις οργανώσεις των ατόμων με αναπηρία και των οικογενειών τους.

Η Προστατευμένη Διαβίωση, πρέπει να συνοδεύεται από συνεχόμενη εκπαίδευση και παρέχεται σε δομές που έχουν διαστάσεις και χαρακτηριστικά  οικογενειακής εστίας 6 - 10 ατόμων και υποστηρίζεται από εξειδικευμένο, στην αναπηρία των ατόμων που διαβιώνουν σε αυτές, προσωπικό σε 24ωρη βάση.

Η Ημιαυτόνομη Διαβίωση πρέπει να παρέχεται σε άτομα που έχουν τη δυνατότητα να αυτενεργούν για ορισμένες ανάγκες τους, που μπορούν, έχοντας κατάλληλα εκπαιδευτεί, να κάνουν κάποια εργασία σε κατάλληλα διαμορφωμένες συνθήκες, και δεν έχουν ανάγκη συνεχούς ατομικής φροντίδας σε 24ωρη βάση. Σ’ αυτά  απασχολείται λιγότερο προσωπικό και οι κτιριολογικές δομές δεν χρειάζεται να έχουν την υψηλά κριτήρια προστασίας  που πρέπει να έχουν οι δομές προστατευμένης διαβίωσης.

Η Αυτόνομη Διαβίωση πρέπει να παρέχεται σε άτομα που έχουν μεγαλύτερη δυνατότητα αυτενέργειας, που μπορούν να εργαστούν σε συνθήκες κατάλληλες γι’ αυτά, και μπορούν να ζουν βασισμένα σε μεγάλο βαθμό στον εαυτό τους, σε σπίτια ή σε διαμερίσματα, με την καθοδήγηση, εποπτεία και φροντίδα ενός φορέα που έχει αναλάβει  την   ευθύνη αυτής  της υποστήριξης, και διαθέτει το κατάλληλο για το σκοπό αυτό προσωπικό.

Επίσης, πρέπει να σημειώσουμε ότι τα άτομα με βαριές αναπηρίες, (αυτισμό, νοητική υστέρηση, πολλαπλές αναπηρίες), που βρίσκονται συνήθως σε Δομές Προστατευμένης Διαβίωσης, παρουσιάζουν συχνά σοβαρές κρίσεις υγείας, ιδιαίτερα κρίσεις ψυχικών διαταραχών, με εκδηλώσεις επιθετικότητας, αυτοτραυματισμού, καταστροφικότητας, κ.α., που χρειάζονται ειδική αντιμετώπιση από ειδικά εκπαιδευμένο ιατρικό, νοσηλευτικό, εκπαιδευτικό και βοηθητικό προσωπικό που δεν μπορεί να γίνει στις Δομές Προστατευμένης Διαβίωσης. Σε αυτές τις περιπτώσεις πρέπει, μέχρι να περάσει η κρίση, να υπάρχουν και να μεταφέρονται σε Δομές Αντιμετώπισης Κρίσης για όσο διάστημα χρειαστεί. Τέτοιες δομές είναι απαραίτητες προκειμένου να λειτουργήσει το σύστημα και πρέπει να λειτουργούν σε συνεργασία με τις υπηρεσίας υγείας.

· Λειτουργία Ξενώνων Βραχείας Φιλοξενίας για άτομα με αναπηρία
Σκοπός της ίδρυσης και της λειτουργίας των Κέντρων Βραχείας Φιλοξενίας είναι η εξυπηρέτηση τόσο του ίδιου του ατόμου με αναπηρία όσο και της οικογένειάς του, στην περίπτωση που για κάποιο χρονικό διάστημα επιβάλλεται η μετακίνηση του   ατόμου σε αυτά. Σήμερα υπάρχουν ορισμένα Κέντρα Βραχείας Φιλοξενίας, τα οποία ιδρύθηκαν με πρωτοβουλία των γονιών των ατόμων με αναπηρία.  

Η ίδρυση και η λειτουργία των Κέντρων Βραχείας Φιλοξενίας πρέπει να θεσπιστεί δια νόμου προκειμένου: α) να προβλέπονται οι φορείς που έχουν τη δυνατότητα να ιδρύσουν και να λειτουργήσουν Κέντρα Βραχείας Φιλοξενίας π.χ. Ν.Π.Δ.Δ., Ν.Π.Ι.Δ. μη κερδοσκοπικού χαρακτήρα, φορείς ατόμων με αναπηρία και των οικογενειών τους, φορείς τοπικής αυτοδιοίκησης, οι οποίοι μπορεί να συνεργάζονται μεταξύ τους, και β) να καθορίζονται οι πόροι χρηματοδότησης των Κέντρων και κριτήρια χρηματοδότησης τους.

· Πρόγραμμα «Βοήθεια στο Σπίτι»

Τα υπάρχοντα προγράμματα «Βοήθεια στο Σπίτι» πρέπει να επεκταθούν έτσι ώστε:

1) Η παρεχόμενη υποστήριξη να καλύπτει τις προσωπικές ανάγκες του ατόμου με αναπηρία που διαφοροποιούνται με βάση την ηλικία, το είδος και το βαθμό αναπηρίας, τις δραστηριότητες, τον χώρο διαμονής, την ύπαρξη υποστηρικτικού περιβάλλοντος κ.λ.π. 

2) Να παρέχει επιπρόσθετες παρεχόμενες υπηρεσίες όπως φυσικοθεραπεία, λογοθεραπεία, εκπαίδευση κινητικότητας, προσανατολισμού και δεξιοτήτων καθημερινής αυτόνομης διαβίωσης, όπως εκπαίδευση για απόκτηση δεξιοτήτων αυτοεξυπηρέτησης,  μετακίνησης εντός και εκτός κατοικίας, χρήση οικιακών συσκευών, χρήση χρημάτων, χρήση μέσων μαζικής μεταφοράς, κλπ., για άτομα με κινητικά προβλήματα, νοητική υστέρηση, αυτισμό, βαριές κινητικές και πολλαπλές αναπηρίες, άτομα με αισθητηριακές αναπηρίες.

3) Η συνεχής παρακολούθηση των αναγκών των εξυπηρετουμένων, αλλά και της ποιότητας των προσφερομένων υπηρεσιών είναι απαραίτητη. Η σε τακτά χρονικά διαστήματα αξιολόγηση των αναγκών, των υπηρεσιών και των αποτελεσμάτων τους είναι αναπόσπαστο μέρος της λειτουργίας των προγραμμάτων. 

4) Μελλοντικά και μετά τη λήξη της κοινοτικής συγχρηματοδότησης, κρίνεται σκόπιμο για το σύνολο των προγραμμάτων της κατηγορίας αυτής,  να υπάρξει σύνδεση - οικονομική κάλυψη μέσω των ασφαλιστικών ταμείων, με τις ανάλογες συμβάσεις, προκειμένου να επιτευχθεί και η βιωσιμότητά τους. 

5) Το προσωπικό που στελεχώνει αυτά τα προγράμματα πρέπει να παρακολουθεί επιμορφωτικά σεμινάρια σχετικά με θέματα ατόμων με αναπηρία.
· Πρόγραμμα «ΝΟΣΗΛΕΙΑ ΚΑΤ’ ΟΙΚΟΝ»

Τα τελευταία χρόνια αναπτύσσεται σε διεθνές επίπεδο ένας εντονότατος προβληματισμός γύρω από τη σημαντική αύξηση των δαπανών  δευτεροβάθμιας και τριτοβάθμιας περίθαλψης και ιδιαίτερα της νοσοκομειακής. Η αύξηση του προσδόκιμου επιβίωσης και η σημαντική αύξηση των ατόμων τέταρτης ηλικίας επιβαρύνουν τα συστήματα υγείας και απαιτούν συνεχώς πρόσθετους πόρους και εξειδικευμένο ανθρώπινο δυναμικό. Τα υγειονομικά συστήματα των ανεπτυγμένων χωρών φαίνεται να οδηγούνται σε κρίση. Παράλληλα, αναζητούνται τρόποι περικοπής των δαπανών και η ορθολογική χρήση της υπάρχουσας νοσοκομειακής υποδομής. 
Πολλοί ασθενείς θα μπορούσαν να αντιμετωπίσουν τα προβλήματα υγείας τους στο οικογενειακό τους περιβάλλον, υποστηριζόμενοι από υπηρεσίες νοσηλείας στο σπίτι. Η ιδέα αυτή προωθείται τόσο στην Αμερική όσο και στην Ευρώπη, σε συνδυασμό με τη λειτουργία μονάδων ημερήσιας νοσηλείας ή μονάδων βραχείας νοσηλείας. Από την άλλη μεριά, στον Καναδά εφαρμόζεται ενοποιημένο σύστημα κατ’ οίκον κοινωνικής και νοσηλευτικής φροντίδας .

Η ανάπτυξη προγραμμάτων νοσηλείας στο σπίτι θα μεγιστοποιήσει το επίπεδο ανεξαρτησίας του ασθενή / χρήστη και θα ελαχιστοποιήσει τον κίνδυνο ιδρυματισμού τους. Μέσω των προγραμμάτων «νοσηλεία στο σπίτι», θα επιτευχθεί  η αποσυμφόρηση των νοσοκομειακών κρεβατιών, μειώνεται το κόστος νοσηλείας, ενώ παράλληλα θα εκπαιδευτεί το οικογενειακό περιβάλλον για τη συναισθηματική και ψυχολογική υποστήριξη του ασθενούς. 

· Ο θεσμός του Προσωπικού Βοηθού

Με την καθιέρωση του θεσμού  των προσωπικών βοηθών, άτομα με παραπληγία, τετραπληγία και άλλες βαριές ή και πολλαπλές αναπηρίες, κατηγορίες δηλαδή ατόμων με αναπηρία που χρειάζονται ένα υψηλό επίπεδο υποστήριξης στην καθημερινή τους ζωή, μπορούν να αποκτήσουν το δικαίωμα επιλογής στην εκπαίδευση, την απασχόληση, τον πολιτισμό, τη ψυχαγωγία και γενικότερα του τρόπου ζωής.

Εξάλλου, μέσα από την εμπειρία άλλων χωρών της Ευρώπης που εφαρμόζουν το πρόγραμμα έχουν αποδειχθεί τα θετικά και πολλαπλασιαστικά αποτελέσματα αυτού.

Η ελληνική Πολιτεία πρέπει να προβλέψει επιδοτούμενες θέσεις απασχόλησης μέσω ΟΑΕΔ για προσωπικούς βοηθούς ατόμων με βαριές αναπηρίες, θέσεις που να  εντάσσονται στην κοινωνική οικονομία, δίνοντας όμως  τη δυνατότητα επιλογής του προσωπικού βοηθού στο ίδιο το άτομο με αναπηρία  

· Τα Κ.Ε.Κ.Υ.Κ.Α.μεΑ. 

Τα Κ.Ε.Κ.Υ.Κ.Α.μεΑ. πρέπει να αναπτύξουν Προγράμματα Προώθησης της Ανεξάρτητης Διαβίωσης, με κατάλληλες οργανωτικές προσαρμογές, με την ενίσχυσή τους σε εξειδικευμένο ανθρώπινο δυναμικό και βεβαίως διασυνδεόμενα με αντίστοιχες δομές και προγράμματα που υλοποιούνται στην κοινότητα.
2.1.2 Μέτρα για τη στήριξη των οικογενειών με παιδιά / άτομα με αναπηρία
Το έργο του γονέα θεωρείται το δυσκολότερο και πλέον απαιτητικό έργο, για το οποίο όμως δεν παρέχεται καμία εκπαίδευση. Συνήθως η συμπεριφορά των γονέων προς τα παιδιά τους είναι ακριβώς ίδια με αυτήν που είχαν οι δικοί τους γονείς προς αυτούς ή ακριβώς η αντίθετη. Οι γονείς βιώνουν ανησυχίες και αγωνίες για το ρόλο τους, τις οποίες – όπως θα γίνει κατανοητό στη συνέχεια - οι γονείς με παιδιά / άτομα με αναπηρία τις βιώνουν σε πολλαπλάσιο βαθμό.

Οι οικογένειες που έχουν παιδιά / άτομα με αναπηρία βιώνουν μια σειρά από έντονες συναισθηματικές εκδηλώσεις όπως συναισθηματική ματαίωση και θυμό, με αποτέλεσμα τη χρόνια κόπωση και θλίψη σε σχέση με αλλαγές και περιορισμούς στον τρόπο ζωής τους.

Στη χώρα μας, αποτελεί κοινό τόπο ότι οι οικογένειες έχουν την υποχρέωση να παρέχουν υποστήριξη / φροντίδα στα μέλη τους με αναπηρία. Στην πραγματικότητα όμως υπάρχουν αυξημένες δυσκολίες όσον αφορά στη γνώση, την ικανότητα και τη δύναμη που έχουν οι οικογένειες με παιδιά / άτομα με αναπηρία στην παροχή της ολοκληρωμένης υποστήριξης / φροντίδας. 

Συγκεκριμένα, οι μακροχρόνιες επιπτώσεις εντοπίζονται:

α) Στη διάρκεια της υποστήριξης / φροντίδας: Η φροντίδα αυτή, η οποία συχνά είναι εξαιρετικά παρατεταμένη και χωρίς την ανταμοιβή της σταδιακής ανεξαρτοποίησης του παιδιού, αναπόφευκτα οδηγεί σε χρόνια κόπωση επηρεάζοντας τις σχέσεις των μελών της οικογένειας. 

β) Στη βαρύτητα της αναπηρίας: Η βαρύτητα της αναπηρίας (άτομα με βαριές αναπηρίες  και πολλαπλές ανάγκες εξάρτησης) συνεπάγεται την ανάγκη παροχής μιας συνεχούς σωματικής περιποίησης, η οποία μπορεί να αποβεί εξαντλητική για το μέλος της οικογένειας που την έχει αναλάβει.     

γ) Στο οικονομικό κόστος / βάρος: Οι δαπάνες της καθημερινής υποστήριξης / φροντίδας των παιδιών / ατόμων με αναπηρία δεν καλύπτονται ή καλύπτονται μερικώς από τα ασφαλιστικά ταμεία. Ελάχιστοι γονείς έχουν την οικονομική δυνατότητα να δώσουν επιθυμητές λύσεις όπως η εργονομική διευθέτηση του χώρου, η υποστηρικτική τεχνολογία, η απασχόληση προσωπικού βοηθού.

δ) Στην αποστολή άλλων υποχρεώσεων των γονέων: Η καθημερινή παροχή υποστήριξης / φροντίδας δρα περιοριστικά όσον αφορά στην ικανοποίηση των άλλων υποχρεώσεων, εργασιακών, οικογενειακών, προσωπικών, που έχουν οι γονείς.

ε) Σε αρνητικές οικογενειακές / κοινωνικές συμπεριφορές: Η έλλειψη μόνιμων υποστηρικτικών δομών για τις οικογένειες με παιδιά / άτομα με αναπηρία και κυρίως με βαριές αναπηρίες και πολλαπλές ανάγκες εξάρτησης κάνουν αβάσταχτο το βάρος και συχνά παρατηρούνται ακραίες καταστάσεις όπως η απόρριψη, η χρήση βίας, η διάλυση της οικογένειας, ψυχονευρωτικές καταστάσεις, ακόμα και  αυτοκτονίες γονιών. 

Οι οικογένειες, είναι πολύ σημαντικό, να λαμβάνουν υποστήριξη που να τις καθιστά δυνατές έτσι ώστε α) να στηρίζονται στις δικές τους δυνάμεις, β) Να στοχεύουν στη βελτίωση και εξέλιξη του παιδιού / ατόμου με αναπηρία, γ) να λειτουργούν ως διεκδικητές των δικαιωμάτων του παιδιού / ατόμου με αναπηρία, δ) να στοχεύουν στο μέγιστο βαθμό αυτοδυναμίας του παιδιού / ατόμου με αναπηρία 

Ιδιαίτερη στήριξη πρέπει να δοθεί σε: α) οικογένειες που βρίσκονται σε κρίση, β) μονογονεϊκές οικογένειες με παιδί / άτομο με αναπηρία, γ) πολύτεκνες οικογένειες με παιδί / άτομο με αναπηρία, δ) οικογένειες με περισσότερα από ένα παιδιά / άτομα με αναπηρία, ε) οικογένειες που οι ίδιοι οι γονείς έχουν αναπηρία, στ) οικογένειες μεταναστών με παιδί / άτομο με αναπηρία.  

Η στήριξη των οικογενειών παιδιών / ατόμων με αναπηρία αποτελεί συνάρτηση των πολιτικών που λαμβάνονται σε άλλους τομείς (π.χ. εκπαίδευση, απασχόληση) για τα άτομα με αναπηρία. Η συμμετοχή των παιδιών με αναπηρία στη γενική ή ειδική εκπαίδευση, η συμμετοχή σε προγράμματα επαγγελματικής κατάρτισης, η προώθηση των ατόμων με αναπηρία στην αγορά εργασίας, η ύπαρξη δομών για τη διευκόλυνση της πρόσβασης των μητέρων με παιδιά με αναπηρίες στην αγορά εργασίας, η ισότιμη πρόσβαση των ατόμων με αναπηρία στις νέες τεχνολογίες, η ισότιμη συμμετοχή σε προγράμματα αθλητισμού, η προσβασιμότητα του φυσικού και δομημένου περιβάλλοντος, αποτελούν σημαντικούς παράγοντες στη στήριξη της οικογένειας.  
Τηρώντας τη βασική αρχή του mainstreaming, δηλαδή της διάχυσης της διάστασης της αναπηρίας σε όλες τις πολιτικές,  πρέπει το σύνολο των δομών και υπηρεσιών που απευθύνονται στη στήριξη της οικογένειας στη χώρα μας να είναι σε θέση να δεχθούν παιδιά / άτομα με αναπηρία, έχοντας τις απαραίτητες προϋποθέσεις όπως προσβασιμότητα, κατάλληλα εκπαιδευμένο στελεχιακό δυναμικό, χρήση υποστηρικτικής τεχνολογίας κλπ.

Η επίτευξη αυτού του στόχου μπορεί να γίνει πραγματικότητα μόνο όταν κατά το σχεδιασμό της πολιτικής της χώρας για την οικογένεια λαμβάνεται υπόψη η διάσταση της αναπηρίας και συνεπώς όλες οι δομές και υπηρεσίες στήριξης έχουν από την ίδρυσή τους τη δυνατότητα υποδοχής παιδιών / ατόμων με αναπηρία. Ταυτόχρονα πρέπει να ληφθεί μέριμνα και για τις υφιστάμενες δομές και υπηρεσίες προκειμένου αυτές να εναρμονιστούν με τις νέες δομές κάνοντας και τις αναγκαίες προσαρμογές στην υποδομή τους και στο στελεχιακό τους δυναμικό.  

Για τις οικογένειες που έχουν παιδιά / άτομα με αναπηρία πρέπει να αναπτυχθεί ένα δίκτυο δια – βίου υποστήριξης τους:

Οικογένειες με νεογέννητο παιδί με αναπηρία:

Ο τρόπος με τον οποίο οι γονείς ενημερώνονται για την αναπηρία του νεογέννητου παιδιού τους αμέσως μετά τη γέννηση, έχει μεγάλη σημασία και αποτελεί ένα ιδιαίτερα λεπτό θέμα: συχνά η διάγνωση δεν είναι σαφής και πολλές φορές αφορά στις πιο εμφανείς αναπηρίες. Ο γιατρός μπορεί να έχει συναντήσει σπάνια τέτοιες δύσκολες περιπτώσεις όπου ένα παιδί γεννιέται με κάποια βαριά αναπηρία και συνήθως οι γνώσεις τους για τις υπηρεσίες και την υποστήριξη που υπάρχουν είναι περιορισμένες.

Όλοι οι γιατροί πρέπει να εκπαιδεύονται ώστε να μπορούν να ενημερώνουν τους γονείς για την αναπηρία του παιδιού τους με ειλικρίνεια και με τον καταλληλότερο τρόπο, σεβόμενοι το δικαίωμα των γονέων να μαθαίνουν την αλήθεια. Η ενημέρωση των γονιών πρέπει να γίνεται με προσοχή και με τρόπο που να ενισχύεται ο ρόλος των γονιών στην ανατροφή του παιδιού τους. Σε αυτό το στάδιο, πρέπει σε όλη την οικογένεια του παιδιού που γεννιέται με την αναπηρία (γονείς, αδέλφια, παππού, γιαγιά) να παρέχεται η κατάλληλη υποστήριξη. 

Αυτό απαιτεί ευρεία ενημέρωση και κατάρτιση όλων των επαγγελματιών στο χώρο της υγείας. Επίσης, οι γονείς πρέπει να ενημερώνονται για τις κοινωνικές και συναισθηματικές προεκτάσεις μιας αναπηρίας  και αυτό μπορεί να γίνει με τον καλύτερο δυνατό τρόπο από καλά ενημερωμένους γονείς που έχουν παιδί με παρόμοια αναπηρία. Σημαντική επίσης, εκτός από την ενημέρωση είναι και η παροχή συμβουλών και υποστήριξης ενός γονέα που έχει παιδί με αναπηρία από άλλο γονέα που βιώνει παρόμοια κατάσταση. 

Οικογένειες με παιδί με αναπηρία στην προσχολική ηλικία:

Αμέσως μετά τη γέννηση, η οικογένεια και το παιδί με αναπηρία πρέπει να έχουν πρόσβαση σε μια ομάδα επαγγελματιών που θα καλύπτει μια ευρεία περιοχή και θα έχει τη δυνατότητα να αξιολογήσει πλήρως την αναπηρία ή τις αναπηρίες ενός παιδιού, διαμορφώνοντας ένα εξατομικευμένο πρόγραμμα φροντίδας στο οποίο θα συμμετέχουν οι επαγγελματίες, η οικογένεια και το παιδί.

Σε αυτό το στάδιο οι υποστηρικτικές υπηρεσίες που παρέχονται θα μπορούσαν να αφορούν στη υλοποίηση σεμιναρίων συμβουλευτικής γονέων και προγραμμάτων κοινωνικής υποστήριξης, λειτουργία βρεφονηπιακών σταθμών. 

Οικογένειες με παιδί με αναπηρία στη σχολική ηλικία:

Σε αυτό το στάδιο οι υποστηρικτικές υπηρεσίες που παρέχονται θα μπορούσαν να αφορούν στη υλοποίηση σεμιναρίων συμβουλευτικής γονέων, λειτουργία Κέντρων Εκπαίδευσης, Κοινωνικής Υποστήριξης και Κατάρτισης, λειτουργία Κέντρων Δημιουργικής Απασχόλησης, λειτουργία Κέντρων Ημερήσιας Φροντίδας, λειτουργία  Κέντρων Βραχείας Φιλοξενίας, προγράμματα διακοπών. 

Πρέπει να σημειώσουμε ότι για τις υπηρεσίες του Υπουργείου Υγείας και Πρόνοιας, που λειτουργούν υποστηρικτικά στην εκπαίδευση των παιδιών, πρέπει να υπάρχει διασύνδεση με το Υπουργείο Εθνικής Παιδείας και Θρησκευμάτων.

Οικογένειες με παιδί με αναπηρία στην εφηβεία:

Αυτό το στάδιο ζωής είναι ιδιαίτερα ευαίσθητο. Η εκδήλωση υπερπροστασίας από την οικογένεια μπορεί να καταστείλει την προσωπική ανάπτυξη του ατόμου με αναπηρία.

Ειδικά για κάποιες κατηγορίες αναπηρίας (αυτισμός κ.ά.), οι γονείς και οι επαγγελματίες πρέπει να συνεργαστούν για να υιοθετηθεί ένας ενιαίος τρόπος προσέγγισης του εφήβου, όσον αφορά στη συναισθηματική, σεξουαλική και πνευματική του ζωή.  

Σε αυτό το στάδιο οι υποστηρικτικές υπηρεσίες που παρέχονται θα μπορούσαν να αφορούν στη υλοποίηση σεμιναρίων συμβουλευτικής γονέων, λειτουργία Κέντρων Εκπαίδευσης, Κοινωνικής Υποστήριξης και Κατάρτισης, λειτουργία Κέντρων Δημιουργικής Απασχόλησης, λειτουργία Κέντρων Ημερήσιας Φροντίδας, λειτουργία  Κέντρων Βραχείας Φιλοξενίας, προγράμματα διακοπών. 

Πρέπει να σημειώσουμε ότι για τις υπηρεσίες του Υπουργείου Υγείας και Κοινωνικής Αλληλεγγύης, που λειτουργούν υποστηρικτικά στην εκπαίδευση των εφήβων, πρέπει να υπάρχει διασύνδεση με το Υπουργείο Εθνικής Παιδείας και Θρησκευμάτων.

Οικογένειες που έχουν μέλος ενήλικα με αναπηρία: 

Ένα μεγάλο ποσοστό ατόμων κυρίως με βαριές και πολλαπλές αναπηρίες εξακολουθούν να ζουν με τις οικογένειές τους και μετά την ενηλικίωσή τους. 

Σε αυτό το στάδιο οι υποστηρικτικές υπηρεσίες που παρέχονται θα μπορούσαν να αφορούν στη λειτουργία Κέντρων Ημερήσιας Φροντίδας, λειτουργία δομών αυτόνομης, ημιαυτόνομης και προστατευμένης διαβίωσης, λειτουργία  Κέντρων Βραχείας Φιλοξενίας. 

Οικογένειες που έχουν μέλος ηλικιωμένο με αναπηρία: 

Στη χώρα μας ένα μεγάλο ποσοστό ατόμων με αναπηρία τρίτης ηλικίας, κυρίως ατόμων με βαριές και πολλαπλές αναπηρίες, εξακολουθούν να ζουν με τις οικογένειες τους. 

Τα άτομα με βαριές αναπηρίες και πολλαπλές ανάγκες εξάρτησης έχουν προσδόκιμο ζωής που υπερβαίνει τα 50 χρόνια στην πλειονότητα των κρατών – μελών της Ευρωπαϊκής Ένωσης. Παρόλα αυτά, τα περισσότερα από αυτά τα άτομα είναι επιρρεπή στην πρόωρη γήρανση. Προβλήματα υγείας όπως κατάθλιψη και οι ψυχικές παθήσεις είναι δύσκολο να διαγνωστούν σε άτομα ηλικιωμένα που έχουν βαριές αναπηρίες. Μάλιστα, σε αυτό το στάδιο ζωής διακρίνονται με δυσκολία οι πολλαπλές ανάγκες εξάρτησης που οφείλονται στην αναπηρία, από εκείνες τις ανάγκες που είναι συνέπεια του γήρατος. Αυτό το στοιχείο πρέπει να λαμβάνεται υπόψη κατά το σχεδιασμό κοινωνικής πολιτικής, διαχωρίζοντας τις δύο προαναφερόμενες κατηγορίες αναγκών.

Προσδοκία όλων των οικογενειών, που τους απασχολεί το μέλλον των παιδιών τους με αναπηρία όταν αυτοί γεράσουν ή πεθάνουν, είναι όταν τα παιδιά τους φτάσουν στην τρίτη ηλικία οι ανάγκες τους να καλύπτονται με τον απαιτούμενο σεβασμό στην προσωπικότητα των ατόμων.

Σε κεντρικό  και τοπικό επίπεδο πρέπει να αναπτυχθούν μηχανισμοί ενημέρωσης των οικογενειών και δημοσιότητας των παρεχόμενων υποστηρικτικών υπηρεσιών για όλα ηλικιακά στάδια. Μπορούν να διοργανώνονται σεμινάρια εκπαίδευσης γονέων: α) σε επίπεδο Α΄ βάθμιας και Β΄ βάθμιας εκπαίδευσης, β) σε επίπεδο τοπικής αυτοδιοίκησης και σε συνεργασία με τους φορείς γονέων και κηδεμόνων παιδιών / ατόμων με αναπηρία.

Η εκπαίδευση γονέων έχει ως στόχο τη(ν):

· Αλλαγή της στάσης της οικογένειας απέναντι στην αναπηρία

· Ανταλλαγή απόψεων, εμπειριών και πληροφόρησης με άλλους γονείς ή /και επαγγελματίες

· Βελτίωση της αυτό – εκτίμησης των γονιών

· Αύξηση της γνώσης και της κατανόησης

· Βελτίωση των δεξιοτήτων των γονιών 

· Βελτίωση της ικανότητας διαχείρισης των οικογενειακών σχέσεων

· Ενδυνάμωση του γονεϊκού ρόλου

· Οικοδόμηση οικογενειακών δεσμών και ενδυνάμωση της οικογενειακής αλληλεγγύης

Επιπλέον, μπορούν να δημιουργούνται ομάδες γονέων, οι οποίες μπορούν να:

· Ενισχύσουν τις κοινωνικά απομονωμένες οικογένειες 

· Διαμορφώσουν αίσθηση συνοχής στα μέλη τους

· Ενθαρρύνουν τους γονείς να ακούσουν και να ανταποκριθούν στις ανάγκες και τις ανησυχίες των άλλων γονέων

· Δώσουν τη δυνατότητα δικτύωσης  

2.2. ΑΝΑΠΤΥΞΗ ΠΡΟΓΡΑΜΜΑΤΩΝ ΣΤΗΝ ΚΟΙΝΟΤΗΤΑ
Στο πλαίσιο της κοινότητας μπορούν να αναπτυχθούν προγράμματα που αξιοποιούν τις κοινωνικές δυνάμεις και πόρους, ώστε να επιτευχθεί ενημέρωση της κοινής γνώμης, καταπολέμηση των προκαταλήψεων, άρση του κοινωνικού αποκλεισμού και υποστήριξη των ατόμων με αναπηρία.

Ενδεικτικά, τέτοια προγράμματα στην κοινότητα μπορεί να είναι:

2.2.1. Προγράμματα Πρόληψης της Αναπηρίας

Η πληροφόρηση των πολιτών σε θέματα υγείας αποτελεί βασική πολιτική για την προώθηση της υγείας και την πρόληψη ασθενειών και αναπηριών. Τέτοια προγράμματα πρόληψης μπορεί να είναι:

· Πρόληψη των κληρονομικών νοσημάτων, με ανάπτυξη των διαδικασιών του προγεννητικού ελέγχου και της γενετικής συμβουλευτικής.

· Πρόληψη των ατυχημάτων στο δρόμο, στο σπίτι, στην εργασία.

· Πρόληψη των επικίνδυνων για την υγεία συμπεριφορών π.χ. κάπνισμα, χρήση αλκοόλ, πολυφαρμακία, χρήση τοξικών ουσιών.

· Πρόληψη προβλημάτων δημόσιας υγείας, με την εφαρμογή κανόνων και μέτρων υγιεινής.

· Πρωτογενή και δευτερογενή πρόληψη των χρονίων νοσημάτων όπως καρδιαγγειακές αναπνευστικές παθήσεις, σακχαρώδη διαβήτη κ.ά.

· Πληροφόρηση ατόμων με αναπηρία από χρόνια πάθηση και των οικογενειών τους Έρευνες έχουν δείξει ότι οι καλά ενημερωμένοι πολίτες με χρόνια πάθηση διαχειρίζονται με καλύτερο τρόπο την πάθησή τους και αναπτύσσουν τη δυνατότητα επιλογής θεραπείας και τρόπου ζωής βάσει ατομικών αναγκών και όχι βάσει οικονομικών περιορισμών στις παροχές από το ασφαλιστικό σύστημα. Για το λόγο αυτό είναι απαραίτητη η ανάπτυξη και εφαρμογή προγραμμάτων εκπαίδευσης των ίδιων των ατόμων με χρόνια πάθηση και των οικογενειών τους όσον αφορά στην καλύτερη κατανόηση της κατάστασής τους.
· Πρόληψη προβλημάτων ψυχικής υγείας.

Η πληροφόρηση πρέπει να είναι σε γλώσσα και σε μορφή προσβάσιμη σε όλους τους πολίτες και να απευθύνεται στο γενικό πληθυσμό και όχι μόνο σε επιμέρους ομάδες – στόχο όπως εργαζόμενοι ή άτομα με υψηλό εκπαιδευτικό επίπεδο, αποκλείοντας με αυτόν τον τρόπο άλλες κατηγορίες πληθυσμού από τη δυνατότητα λήψης πληροφοριών.     

Η πληροφόρηση που δίνεται στους πολίτες πρέπει να έγκυρη, κατανοητή και σαφής, δεδομένου ότι η δυσνόητη και συγκεχυμένη πληροφορία μπορεί να οδηγήσει σε λανθασμένες συμπεριφορές υγείας.   

Η πληροφόρηση δεν θα πρέπει να υποτιμά τους κοινωνικούς και οικονομικούς παράγοντες που οδηγούν σε βασικές συμπεριφορές που επηρεάζουν την υγεία, τους οποίους θα πρέπει να αναδεικνύει και να εστιάζει στις αρνητικές συνέπειες που έχουν για την υγεία. Χαρακτηριστικό παράδειγμα αποτελεί η καταναλωτική συμπεριφορά  της σύγχρονης κοινωνίας που οδηγεί σε αύξηση της χρήσης διατροφικών προϊόντων επιβαρυντικών για την υγεία.  

2.2.2. Προγράμματα ανάπτυξης  κοινωνικής συμμετοχής

Τα προγράμματα ανάπτυξης κοινωνικής συμμετοχής πρέπει να έχουν ένα διττό χαρακτήρα: α) να ενεργοποιούν τα άτομα με αναπηρία να συμμετέχουν στις γενικές δραστηριότητες της κοινότητας π.χ. συμμετοχή σε συλλογικές οργανώσεις, σε πολιτιστικές / αθλητικές εκδηλώσεις,  στα κέντρα λήψης αποφάσεων και β) να ενεργοποιούν όλους τους πολίτες προς την κατεύθυνση της συμμετοχής σε προγράμματα που αφορούν την υποστήριξη των ατόμων με αναπηρία και των οικογενειών τους.

Τέτοια προγράμματα μπορεί να είναι:

· η εθελοντική προσφορά μέσα από ομάδες και οργανώσεις υποστήριξης των ΑμεΑ π.χ. μεταφορά,  συνοδεία, υποστήριξη στο σπίτι (ετοιμασία φαγητού, καθαριότητα, φύλαξη).

· η οργάνωση ομάδων αυτοβοήθειας με σκοπό την υποστήριξη των ΑμεΑ κυρίως ψυχοσυναισθηματικά για την αντιμετώπιση των προβλημάτων που απορρέουν από την αναπηρία τους.

· η συγκρότηση συλλογικών οργανώσεων ατόμων με αναπηρία και των οικογενειών τους για διεκδίκηση ισότιμης συμμετοχής και ένταξης.

· η προώθηση της συμμετοχής των ατόμων με αναπηρία σε θεσμούς και δομές διοίκησης και οργάνωσης της τοπικής κοινωνίας, ώστε να αναλαμβάνουν την ευθύνη συναπόφασης για θέματα που αφορούν την τοπική κοινωνία που διαβιούν.

· η προώθηση της εθελοντικής αιμοδοσίας, της δωρεάς οργάνων και ιστών σώματος.

Εδώ θα πρέπει να τονισθεί ότι τα προγράμματα εθελοντικής στήριξης θα πρέπει να δομούνται πάνω στην ενεργητική συμμετοχή - εμπλοκή των ιδίων των ενδιαφερομένων στην οργάνωση και εκτέλεση υπηρεσιών, διατηρώντας το δικαίωμα της επιλογής και της συναπόφασης.

Τα προγράμματα στήριξης των ατόμων με αναπηρία στην κοινότητα μπορούν να σχεδιασθούν και να εκτελεσθούν από δίκτυα τοπικών φορέων σε πρωτοβάθμιο ή δευτεροβάθμιο επίπεδο. Τα δίκτυα των τοπικών φορέων μπορεί να έχουν άτυπη μορφή δηλαδή να αναπτύσσονται συνεργασίες μεταξύ των εμπλεκομένων δυνάμεων με ευθύνη συντονισμού μιας οργανωμένης δομής, όπως μια κοινωνική υπηρεσία ενός Δήμου ή ενός εξειδικευμένου στο χώρο των ατόμων με αναπηρία μη Κυβερνητικού Οργανισμού. 

Επίσης,  τα δίκτυα των τοπικών φορέων μπορούν να συγκροτήσουν μια νέα δομή που θα έχει την ευθύνη αναδιοργάνωσης, συντονισμού, εποπτείας και αξιολόγησης των παρεχόμενων υπηρεσιών και φροντίδων προς τα άτομα με αναπηρία. Σε αυτό το νέο σχήμα, που μπορεί να λειτουργήσει σε νομαρχιακό και περιφερειακό επίπεδο, είναι δυνατόν να συμμετάσχουν φορείς υπηρεσιών υγείας, φορείς παροχής κοινωνικής φροντίδας, Οργανισμοί Τοπικής Αυτοδιοίκησης, κέντρα της Εκκλησίας που παρέχουν υποστήριξη στα άτομα με αναπηρία, οργανώσεις επαγγελματιών και επιχειρηματιών, καθώς και οργανώσεις των ατόμων με αναπηρία.

2.3. ΠΡΩΙΜΗ ΔΙΑΓΝΩΣΗ ΚΑΙ ΕΓΚΑΙΡΗ ΠΑΡΕΜΒΑΣΗ ΣΕ ΠΑΙΔΙΑ ΚΑΙ ΑΤΟΜΑ ΜΕ ΑΝΑΠΗΡΙΕΣ

Δεδομένου ότι η αναπηρία ως μια σύνθετη και πολύπλοκη κατάσταση μπορεί να προκύψει οποιαδήποτε στιγμή της ζωής του ανθρώπου, είτε ξαφνικά (λόγω ατυχήματος ή νόσου) είτε μέσα από προβλέψιμες διαδικασίες (εξέλιξη ασθενειών, κληρονομικότητα κ.α.), απαραίτητη είναι η έγκαιρη διάγνωση των προβλημάτων υγείας σε  κάθε ηλικία και ιδιαίτερα σε παιδιά (από την περίοδο της εγκυμοσύνης ή της γέννησής τους), αλλά και η οργάνωση διαδικασιών έγκαιρης παρέμβασης για την αντιμετώπισή τους. 

Είναι γενικά παραδεκτό ότι όσο πιο νωρίς και με τον καταλληλότερο τρόπο, παρέμβουμε για να αντιμετωπίσουμε ένα πρόβλημα υγείας, ή μια κατάσταση αναπηρίας, τόσο πιο σύντομα θα προλάβουμε την εξέλιξη αυτής σε σοβαρότερη μορφή, αλλά και θα συμβάλλουμε στην αποτελεσματικότερη και ουσιαστικότερη αποκατάσταση και ένταξη του ατόμου σε κάθε επίπεδο. 
Η πρώιμη διάγνωση απαιτεί τον συνδυασμό της χρήσης της σύγχρονης τεχνολογίας (βιοτεχνολογίας) και της αξιοποίησης του κατάλληλα εκπαιδευμένου ανθρώπινου δυναμικού κάθε ειδικότητας που έχει σχέση με την συγκεκριμένη αναπηρία (όχι στενά  ιατροβιολογικές ειδικότητες αλλά και κοινωνικών επιστημών).
Η στάθμιση, η βελτιστοποίηση, και η συνδυασμένη αξιοποίηση των κατάλληλων τεχνικών και μεθόδων, θα επιτρέψει να αναπτυχθούν μηχανισμοί αξιόλογης και αξιόπιστης πρώιμης διάγνωσης για κάθε ηλικία αλλά και για κάθε μορφή αναπηρίας.
Έχοντας εξασφαλίσει την αποτελεσματική πρώιμη διάγνωση, απαραίτητο είναι να δομήσουμε τις στρατηγικές και πολιτικές εκείνες που θα οδηγήσουν στην έγκαιρη παρέμβαση. 
Η έγκαιρη παρέμβαση πέρα από το γενικό χαρακτήρα που μπορεί να έχει ως προς την μορφολογία και τις διαδικασίες παρεμβάσεως σε διάφορους τομείς και καταστάσεις αναπηρίας, απαραίτητο είναι να έχει και εξατομικευμένο χαρακτήρα, δηλαδή να οργανώνεται σύμφωνα με τις προσωπικές ανάγκες και ιδιαιτερότητες του ατόμου με αναπηρία, αλλά και τα χαρακτηριστικά του περιβάλλοντος που ζει (φυσικού, οικογενειακού, κοινωνικού, επαγγελματικού, εκπαιδευτικού).
Για την επιτυχία της έγκαιρης παρέμβασης απαιτείται ανάλυση των υφισταμένων καταστάσεων, σχεδιασμός παρεμβάσεων, οργάνωση προγραμμάτων, αξιοποίηση ανθρώπινων και υλικών πόρων, συστηματοποίηση, συνεργασίας φορέων (συλλόγων ιδρυμάτων κ.α.) ειδικών επιστημόνων και ατόμων με αναπηρία και των οικογενειών τους. 
Το δίπολο πρώιμη διάγνωση-έγκαιρη παρέμβαση αποτελεί έναν κρίσιμο άξονα στρατηγικής για την  ουσιαστική και ποιοτικά αναβαθμισμένη ανάπτυξη πολιτικής για την  φροντίδα και υποστήριξη των ατόμων με αναπηρία δίνοντας την δυνατότητα ανάπτυξης πολλών  σχετικών προγραμμάτων.
Ο άξονας πρώιμη διάγνωση – έγκαιρη παρέμβαση απαιτεί:

· Την οργάνωση υπηρεσιών και μονάδων πρώιμης διάγνωσης και έγκαιρης παρέμβασης σε παιδιά και ενήλικες.  

· Την ανάπτυξη ειδικών μεθοδολογιών (διαγνωστικά τεστ) για την πρώιμη διάγνωση προβλημάτων υγείας που μπορούν να προκαλέσουν αναπηρίες σε παιδιά και ενήλικες,

· Τη δημιουργία μονάδων προγεννητικού ελέγχου σε όλη τη χώρα και ανάπτυξη νέων προγεννητικών δοκιμασιών (τεστ) μεγαλύτερης αξιοπιστίας,

· Την ανάπτυξη υπηρεσιών ψυχο-κοινωνικής στήριξης της οικογένειας για την αποτελεσματικότητα της έγκαιρης παρέμβασης,

· Την ανάπτυξη μηχανισμών δευτερογενούς πρόληψης των επιπλοκών που μπορούν να προκύψουν από μία πάθηση.

2.4. ΑΝΑΔΟΧΗ ΑΤΟΜΩΝ ΜΕ ΑΝΑΠΗΡΙΕΣ

Με τον όρο «αναδοχή» ή «ανάδοχη φροντίδα» για ΑμεΑ εννοούμε την ανάληψη της φροντίδας ενός παιδιού ή ενήλικα με αναπηρία από μια οικογένεια για λίγες μέρες, εβδομάδες, μήνες ή χρόνια, έναντι αμοιβής.

Στόχος της αναδοχής για άτομα με αναπηρία είναι η προσωρινή ή μονιμότερη παροχή φροντίδας, στις περιπτώσεις εκείνες  όπου το οικογενειακό περιβάλλον αδυνατεί να αναλάβει τη φροντίδα του μέλους της με αναπηρία, καθώς και η ενδυνάμωση των ατόμων μέσω της αξιοποίησης των δυνατοτήτων τους. Απώτερος στόχος είναι η δημιουργία ευνοϊκών  προϋποθέσεων, οι οποίες θα συμβάλλουν στην κοινωνικοποίηση και αυτόνομη διαβίωση των ατόμων με αναπηρία. 

Προκειμένου να ανταποκριθεί στις ανάγκες και προσδοκίες των άμεσα και έμμεσα επωφελούμενων, ο θεσμός παρέχει τη δυνατότητα επιλογής κατάλληλης φροντίδας μέσα από συγκεκριμένα είδη αναδοχής:

· Βραχυπρόθεσμη αναδοχή: Διαρκεί από λίγες εβδομάδες μέχρι μερικούς μήνες, για άτομα με αναπηρία που το οικογενειακό περιβάλλον αδυνατεί προσωρινά να τους φροντίσει

· Μεσοπρόθεσμη αναδοχή: Διαρκεί μέχρι δύο χρόνια, όταν το οικογενειακό περιβάλλον χρειάζεται μεγαλύτερο διάστημα για να αντιμετωπίσει κάποια κρίση. 

· Μακροπρόθεσμη αναδοχή: Διαρκεί πάνω από δύο χρόνια και χρησιμοποιείται για τα παιδιά με αναπηρίες που δεν μπορούν να υιοθετηθούν για διάφορους λόγους, καθώς και για παιδιά που δεν είναι δυνατόν να  επιστρέψουν σύντομα στις οικογένειές τους. 

· Συγγενική αναδοχή : Συγγενείς αναλαμβάνουν, για μικρό ή μεγαλύτερο χρονικό διάστημα, τη φροντίδα του ατόμου με αναπηρίες.

· Αναδοχή φιλοξενίας: Παρέχεται σε  άτομα με αναπηρία που ζουν σε ίδρυμα, αποτελώντας ένα «διάλειμμα» για Σαββατοκύριακα, γιορτές, διακοπές κ.λ.π. 

· Αναδοχή ανακούφισης :Ο στόχος είναι η προσφορά ξεκούρασης και ανακούφισης σε φυσικές οικογένειες, οι οποίες είναι υπερβολικά κουρασμένες από τη φροντίδα ενός ατόμου με αναπηρίες. Μπορεί να παρέχεται περιοδικά, τα Σαββατοκύριακα, ή συνεχώς για μια εβδομάδα.

· Εγκλείουσα αναδοχή: Ο όρος χρησιμοποιείται για να περιγράψει την ανάδοχη οικογένεια, η οποία διατηρεί επικοινωνία με την φυσική οικογένεια του ατόμου με αναπηρίες. 
· Αποκλείουσα αναδοχή: Αφορά τις περιπτώσεις εκείνες, κατά τις οποίες η ανάδοχη οικογένεια δεν έχει επικοινωνία με την φυσική οικογένεια του ατόμου με αναπηρία , του οποίου έχει αναλάβει τη φροντίδα.   
Ο Ν.2447/96 για το θεσμό της Υιοθεσίας, αλλά και ο Ν.2646/98 για το Εθνικό Σύστημα Κοινωνικής Φροντίδας, θέτουν τις βάσεις για τη λειτουργία του θεσμού της αναδοχής στην Ελλάδα. Επιπλέον,  η  ΚΥΑ ΓΠ/οικ 19353/2001 (ΦΕΚ 1433/Β΄/ 2001) καθορίζει τις   αρχές και τις προϋποθέσεις οργάνωσης και λειτουργίας των προγραμμάτων φιλοξενουσών οικογενειών που προβλέπονται στο Ν.2716/99 (Νόμος για την Ψυχική Υγεία),  για τις κατηγορίες παιδιών-εφήβων και ενηλίκων με  ψυχικές διαταραχές και σοβαρά ψυχοκοινωνικά προβλήματα ή νοητική στέρηση και δευτερογενείς ψυχικές διαταραχές ή αυτισμό.

Άμεσα επωφελούμενοι του θεσμού της αναδοχής για ΑμεΑ είναι τα άτομα με κινητικές, αισθητηριακές, νοητικές, ψυχικές, αναπτυξιακές διαταραχές αυτιστικού τύπου και πολλαπλές αναπηρίες. Έμμεσα επωφελείται το οικογενειακό και ευρύτερο συγγενικό περιβάλλον, για το οποίο ο θεσμός λειτουργεί σαν «διάλειμμα» ανακούφισης από τα χρόνια προβλήματα που συνεπάγεται η αναπηρία ενός μέλους του. Έμμεσα επωφελούμενες είναι και οι ανάδοχες οικογένειες, οι οποίες αφενός εντάσσονται σε ένα σύστημα υποστήριξης που ωφελεί και τις ίδιες και αφετέρου βελτιώνουν την οικονομική τους θέση με την αμοιβή που λαμβάνουν. Ταυτόχρονα, επωφελείται το ίδιο το Σύστημα Κοινωνικής Φροντίδας, με την περιστολή της Ιδρυματικής περίθαλψης και όλων των αρνητικών επακόλουθων που αυτή επιφέρει.

Τόσο στην Ελλάδα όσο και στις υπόλοιπες Ευρωπαϊκές χώρες , έχει διαπιστωθεί αυξημένη απροθυμίας μεταξύ των οικογενειών να γίνουν ανάδοχες. Οι αλλαγές στο ρόλο της γυναίκας και ο σύγχρονος τρόπος ζωής έχουν συμβάλλει στη μείωση του αριθμού των προσφερόμενων για αναδοχή οικογενειών. Στις τεχνικές αναζήτησης και προσέλκυσης υποψήφιων αναδόχων μπορούμε να παραθέσουμε:

· Δημοσιεύσεις άρθρων στον έντυπο τύπο 

· Προβολή του θεσμού μέσω ραδιοτηλεοπτικών μέσων.

· Ενημερωτικά spots.

· Ομιλίες – συζητήσεις - εκδηλώσεις. 

· Ενημέρωση φορέων δημόσιων, ιδιωτικών, ΜΚΟ, Ο.Τ.Α, συλλόγων κλπ.

· Έκδοση ενημερωτικού και εκπαιδευτικού υλικού κ.ά.

Τη σημαντικότερη επιρροή όμως ασκεί η διεύρυνση της επαγγελματικής αναδοχής, με την παροχή μισθού, κοινωνικής ασφάλισης, εκπαίδευσης, καθώς και η δημιουργία τοπικών συλλόγων ανάδοχων οικογενειών, οι οποίοι δραστηριοποιούνται στην κατεύθυνση προσέλκυσης νέων αναδόχων.

Προϋπόθεση στην επιτυχία του θεσμού αποτελεί η συνεχής συμβουλευτική υποστήριξη που θα παρέχεται με οργανωμένο τρόπο από διεπιστημονική ομάδα. Η αναδοχή συνολικά, αλλά και ειδικότερα η αναδοχή παιδιών ή ενηλίκων με αναπηρία  δεν μπορεί να προχωρήσει εάν δεν υπάρχει ευρείας κλίμακας εξωτερική στήριξη. Η σταθερότητα της τοποθέτησης και η αποφυγή της ρήξης, μπορεί να εξαρτώνται από τη διαθεσιμότητα υποστηρικτικών υπηρεσιών. Η στήριξη μπορεί να προσφέρεται είτε σε πρακτικά θέματα, όπως διευκολύνσεις για ημερήσια φροντίδα του ατόμου με αναπηρία, ξεκούραση των γονέων που μεγαλώνουν παιδιά σωματικά ή νοητικά ανάπηρα ή με επιδότηση , είτε με τη μορφή ατομικής ή ομαδικής συμβουλευτικής εργασίας. Για το λόγο αυτό, είναι αναγκαία η σύνδεση του θεσμού με συγγενή προγράμματα παροχής κοινωνικής υποστήριξης, όπως Βοήθεια στο Σπίτι, Κέντρα Δημιουργικής Απασχόλησης Παιδιών με Αναπηρία, Παιδικοί Σταθμοί Ολοκληρωμένης Φροντίδας κλπ..

Η συνεχιζόμενη εποπτεία και στήριξη της ανάδοχης οικογένειας αποτελούν θεσμοθετημένη υποχρέωση της πολιτείας στις περισσότερες χώρες. Η στήριξη στην ανάδοχη οικογένεια προσφέρεται με ποικιλία παρεμβάσεων είτε σε ατομική βάση(συνεργασία με την ανάδοχη οικογένεια ανά 15νθήμερο ή κάθε μήνα) είτε με παροχή συμβουλευτικών και υποστηρικτικών υπηρεσιών σε ομάδες αναδόχων οικογενειών. Στις ομαδικές συνεδρίες οι ανάδοχοι γονείς μοιράζονται συναισθήματα, ανταλλάσσουν απόψεις, ανακαλύπτουν δεξιότητες, αισθάνονται λιγότερο απομονωμένοι και αναπτύσσουν μία συλλογική ταυτότητα. Η ομάδα, επίσης, μπορεί να χρησιμοποιηθεί ως χώρος για τη συνεχή επιμόρφωση των αναδόχων. Τα μέλη της ομάδας μπορούν ακόμα να συμβάλλουν στην προετοιμασία, επιλογή και εκπαίδευση νέων αναδόχων. Η αναδοχή ενέχει μία ευθύνη, την οποία μοιράζονται οι επαγγελματίες  κοινωνικής φροντίδας και οι ανάδοχοι γονείς. Τα δύο μέρη  είναι αναγκαίο να συνεργάζονται αρμονικά για την προώθηση του θεσμού της αναδοχής.

2.5. ΑΠΟΪΔΡΥΜΑΤΟΠΟΙΗΣΗ

Η κατάρτιση ενός εθνικού σχεδίου αποϊδρυματοποίησης πρέπει να περιλαμβάνει δράσεις, οι οποίες να στηρίζονται σε δύο πυλώνες:

1) στην αναδιοργάνωση και τον επαναπροσδιορισμό των δομών κλειστής περίθαλψης που υπάρχουν και φιλοξενούν άτομα με αναπηρία και συγκεκριμένα: 

· Αναμόρφωση του νομικού πλαισίου που ισχύει σήμερα για τα Ιδρύματα ώστε να μπορούν να λειτουργούν με περισσότερη ευελιξία και να προσαρμόζονται στις ανάγκες των φιλοξενούμενών τους

· Κατάργηση του «ιατροκεντρικού» χαρακτήρα του Μοντέλου Φροντίδας που παρέχεται μέσα στα Ιδρύματα

· Διαχωρισμός των Ατόμων με βάση τις Ανάγκες και τις Δυνατότητες που έχουν και Ανάπτυξη Εναλλακτικών Δομών Φροντίδας και Δια-βίου Φιλοξενίας

· Δημιουργία Ολιγάριθμων Δομών Φροντίδας και Δια-βίου Φιλοξενίας

· Στελέχωση των πλαισίων που παρέχουν κλειστή περίθαλψη με την απαραίτητη Υλικοτεχνική Υποδομή και το Ανθρώπινο Δυναμικό

· Αναθεώρηση της Διαδικασίας Προσλήψεων Προσωπικού σε Ιδρύματα για άτομα με αναπηρία και θέσπιση διαδικασιών αξιολόγησής τους

· Ανάπτυξη Προγραμμάτων Επιμόρφωσης και Συνεχιζόμενης Κατάρτισης του Προσωπικού 

· Ανάπτυξη Προγραμμάτων Ψυχολογικής Στήριξης και Αντιμετώπισης της Επαγγελματικής Εξουθένωσης του Προσωπικού

· Καθιέρωση της Διεπιστημονικής Ομάδας και αναγνώριση της αναγκαιότητάς της για τον ολοκληρωμένο σχεδιασμό και την αποτελεσματική εφαρμογή προγραμμάτων κοινωνικής φροντίδας 

· Ανάπτυξη ενός Ενιαίου αλλά Αποκεντρωμένου Μηχανισμού Παρακολούθησης, Ελέγχου και Αξιολόγησης της Δράσης και των Παρεχόμενων Υπηρεσιών στα Ιδρύματα

· Σύνδεση των Ιδρυμάτων με την Τοπική Κοινωνία

· Ανάπτυξη Δομών Προστατευμένης, Ημιαυτόνομης και Αυτόνομης Διαβίωσης για Άτομα με αναπηρία

· Αύξηση των δαπανών για την φροντίδα ατόμων με αναπηρία και παράλληλα ανάπτυξη μηχανισμών ορθολογικής κατανομής και αποτελεσματικής διαχείρισης των πόρων

2ο) στην ανάπτυξη υποστηρικτικού πλαισίου, το οποίο θα διασφαλίζει την παραμονή των ατόμων με βαριές αναπηρίες και πολλαπλές ανάγκες εξάρτησης στην κοινότητα

Όσο αφορά στο 2ο πυλώνα, η ελληνική Πολιτεία πρέπει να επεξεργαστεί μέτρα για τη διασφάλιση της συμμετοχής των ατόμων με βαριές αναπηρίες και πολλαπλές ανάγκες εξάρτησης στις υπάρχουσες υπηρεσίες υποστήριξης και φροντίδας. Τα μέτρα αυτά πρέπει να αφορούν:

· Υψηλές προδιαγραφές ποιότητας όσον αφορά στην εκπαίδευση και υποστήριξη / φροντίδα των ατόμων με βαριές αναπηρίες και πολλαπλές ανάγκες εξάρτησης.

· Προγράμματα κατάρτισης για τους επαγγελματίες σε θέματα ατόμων με βαριές αναπηρίες και πολλαπλές ανάγκες εξάρτησης. 
· Υποστήριξη των οικογενειών των ατόμων με βαριές αναπηρίες και πολλαπλές ανάγκες εξάρτησης. 

2.6. ΑΠΟΚΑΤΑΣΤΑΣΗ

Η αποκατάσταση ορίζεται ως το σύνολο των ενεργειών εκείνων που επιφέρουν στον υψηλότερο βαθμό την άρση των απωλειών, τόσο σε σωματικό, ψυχικό και κοινωνικό επίπεδο, είτε λόγω της έλευσης κάποιας μακροχρόνιας αρρώστιας είτε λόγω της έλευσης οποιασδήποτε μορφής αναπηρίας. 

Στο φάσμα της αποκατάστασης περιλαμβάνονται η πρώιμη διάγνωση και παρέμβαση, το σύνολο των υπηρεσιών υποστήριξης και υγείας, κοινωνική και ψυχολογική υποστήριξη, επανεκπαίδευση στην φροντίδα και υγιεινή του σώματος, προμήθεια και πληροφόρηση σε ότι αφορά τα τεχνικά βοηθήματα, παρακολούθηση από πλευράς πολιτείας της ενσωμάτωσης και της επάρκειας στην πρόσβαση στις προσφερόμενες υπηρεσίες υγείας και αποκατάστασης. 

Ο προσδιορισμός του βαθμού επιτυχίας της όποιας διαδικασίας αποκατάστασης είναι άρρηκτα συνδεδεμένος με την διασφάλιση υψηλής ποιότητας παροχής ιατρικών υπηρεσιών κατά το πρώιμο στάδιο της εκδήλωσης της αναπηρίας, με σκοπό την ελαχιστοποίηση των τελικών συμπτωμάτων της. 

Δεν υστερεί σε σπουδαιότητα από το παραπάνω ότι οι παρεχόμενες υπηρεσίες υγείας πολλές φορές αγνοούν την ιδιαιτερότητα του ατόμου με αναπηρία ως ασθενή ή γενικότερα ως εν δυνάμει χρήστη των υπηρεσιών Υγείας. 

Από τα περιεχόμενα του ορισμού της αποκατάστασης προκύπτει ότι πρέπει να αποτελεί βασική επιδίωξη η όσο των δυνατόν μεγαλύτερη ανάπτυξη των δεξιοτήτων των ατόμων με αναπηρία  και η προβολή των ικανοτήτων τους.  

Το κράτος οφείλει σε εθνικό επίπεδο να λειτουργεί ως ο φορέας ο οποίος  φροντίζει για την πλήρη ένταξη και προωθεί δράσεις πέρα από τα αυστηρά ιατρικά και προνοιακά πρότυπα με σκοπό να διαχέεται η εικόνα των ατόμων με αναπηρία ως ενεργών πολιτών και να εξασφαλίζεται η συμμετοχή και η ολοκληρωμένη πληροφόρηση. Είναι επιτακτική η ανάγκη:
· Αναβάθμισης των παρεχόμενων υπηρεσιών υγείας στο πλαίσιο της αποκατάστασης, από τους υπάρχοντες εξειδικευμένους κρατικούς φορείς και την κάλυψη κάθε σχετικού ελλείμματος σε σύγκριση με τον μέσο όρο των κρατών μελών της Ε.Ε., με σκοπό την παροχή ποιοτικής αποκατάστασης. Προς το σκοπό αυτό πρέπει να αναζητηθεί κάθε εφικτή λύση και πρέπει να μεγιστοποιηθεί η αλληλοκάλυψη σε θέματα υποδομών και ανθρώπινων πόρων είτε στο πλαίσια των ΠεΣΥ είτε στα πλαίσια δημιουργίας όποιων αναγκαίων δικτύων εθνικής εμβέλειας. 

· Προώθησης της διατομεακότητας. Πλήθος θεμάτων που άπτονται της αποκατάστασης αποτελούν αρμοδιότητα πολλών Υπουργείων και Φορέων. Οι εφαρμογές των τεχνολογιών αιχμής, η προσβασιμότητα στο φυσικό και ανθρωπογενές περιβάλλον, οι μεταφορές και η επιχειρηματικότητα είναι βασικοί παράμετροι για ολοκληρωμένη αποκατάσταση. Είναι αναγκαίο σε κεντρικό επίπεδο να υπάρξει μηχανισμός προώθησης των αιτημάτων των αναπήρων υπό το πρίσμα του Κρατικού Μηχανισμού και της διασφάλισης της εποπτείας και της συνέχειας όλων των μέχρι τώρα δράσεων. 

· Ενίσχυσης της συμμετοχής των ίδιων των φορέων των ατόμων με αναπηρία τόσο στην εκπροσώπηση της διοίκησης αλλά και της διαχείρισης των κρατικών μονάδων αποκατάστασης. Προς την κατεύθυνση αυτή πρέπει να μεγιστοποιηθεί, σε περιφερειακό και εθνικό επίπεδο, ο αριθμός των ατόμων με αναπηρία δικαιούχων προγραμμάτων και λοιπών σχετικών δράσεων που θα απασχολούνται ενεργά κατά το στάδιο του σχεδιασμού και της υλοποίησής τους. 

· Προώθησης της δημιουργίας ευέλικτων και μικρής κλίμακας μονάδων παροχής αποκατάστασης, ως το νέο πρότυπο. Οι νέες δημιουργούμενες μονάδες πρέπει να απευθύνονται σε όσο το δυνατό πιο προσδιορισμένη ομάδα στόχο του πληθυσμού και να διαθέτουν την αναγκαία οργανωτική ευελιξία ώστε να ανταποκρίνονται στις απαιτήσεις των χρηστών τους. Η δημιουργία χωρικών υποδομών δεν πρέπει να είναι απαραίτητος όρος σε σημείο που να λειτουργεί μόνο ανασταλτικά. Η συμπληρωματικότητα στις υπάρχουσες υποδομές αλλά και η αγορά υπηρεσιών σε εθνικό και κοινοτικό επίπεδο είναι οι έννοιες που θα μπορούν να υποστηρίξουν εναλλακτικά κάθε αντίστοιχη προσπάθεια. 

2.7. ΑΝΑΒΑΘΜΙΣΗ ΤΩΝ ΠΑΡΕΧΟΜΕΝΩΝ ΥΠΗΡΕΣΙΩΝ ΥΓΕΙΑΣ ΠΡΟΣ ΤΑ ΑΤΟΜΑ ΜΕ ΑΝΑΠΗΡΙΑ ΑΠΟ ΧΡΟΝΙΕΣ ΠΑΘΗΣΕΙΣ 

Η υγεία είναι ένας τομέας που έχει κοινωνικές και οικονομικές παραμέτρους, οι οποίες δεν πρέπει να αγνοούνται εάν θέλουμε την επανόρθωση των τάσεων από το ιατρικό στο κοινωνικό μοντέλο αναπηρίας. Η υγεία συνδέεται με τομείς όπως η εκπαίδευση, η απασχόληση και γενικά με τη συμμετοχή στην κοινωνία και για το λόγο αυτό η υγεία πρέπει να αποτελεί οριζόντιο θέμα σε όλους τους τομείς πολιτικής.  

Σήμερα ο τομέας της υγείας χαρακτηρίζεται από την έλλειψη εξειδικευμένου  δικτύου συντονισμού των μονάδων ή των ιατρείων παρακολούθησης των χρονίων παθήσεων σε όλη τη χώρα, από την έλλειψη τήρησης ιατρικού φακέλου και συστήματος ελέγχου καθώς και από την έλλειψη πρόληψης των επιπλοκών και των δευτεροβάθμιων αναπηριών που προκύπτουν από την κύρια πάθηση. Σε γενικές γραμμές έχουμε ένα κατακερματισμένο, νοσοκομειοκεντρικό, μη ενιαίο σύστημα με πεπαλαιωμένες και ασύνδετες δομές με κύριο χαρακτηριστικό του την αποσπασματική προσέγγιση του ατόμου με αναπηρία από χρόνια πάθηση που κάνει συχνή χρήση των υπηρεσιών υγείας.  

Με τον όρο «άτομα με αναπηρία από χρόνια πάθηση» εννοούμε:

· Άτομα με νεφροπάθεια τελικού σταδίου, δηλαδή άτομα η νεφρική λειτουργία των οποίων έχει μειωθεί σε βαθμό που να χρειάζεται τεχνητή υποστήριξη ή μεταμόσχευση νεφρού για να κρατηθούν στη ζωή.

· Άτομα με θαλασσαιμία (Μεσογειακή Αναιμία), δηλαδή άτομα με αδυναμία σύνθεσης αιμοσφαιρίνης που έχει ως συνέπεια τακτικές μεταγγίσεις αίματος και επακόλουθες διαταραχές σε ζωτικά όργανα. Συγγενικές νόσοι προς την θαλασσαιμία είναι η Δρεπανοκυτταρική & Μικρο-δρεπανοκυτταρική αναιμία. 

· Άτομα με αιμορροφιλία, δηλαδή άτομα με συγγενή αιμορραγική διάθεση που  χαρακτηρίζεται από μετατραυματικές ή αυτόματες αιμορραγίες που οφείλονται σε έλλειψη ενός παράγοντα της αιμόστασης και της πήξης του αίματος.

· Άτομα με Σακχαρώδη Διαβήτη Τύπου 1 ή ινσουλινοεξαρτώμενα, δηλαδή άτομα που παρουσιάζουν ολοκληρωτική έλλειψη ινσουλίνης λόγω της καταστροφής των Β κυττάρων του παγκρέατος. 

· Άτομα με νόσο του Χάνσεν (λέπρα), μη μεταδοτική χρόνια πάθηση που προσβάλλει το δέρμα και τα νεύρα. Σήμερα τα συμπτώματα της νόσου τείνουν να εξαλειφθούν. Όμως η προκατάληψη που υπήρχε για τη μεταδοτικότητα της νόσου  οδήγησε στον εγκλεισμό των πασχόντων σε ιδρύματα - γκέτο. 

· Άτομα με επιληψία, δηλαδή άτομα με διαταραχή της εγκεφαλικής λειτουργίας που εκδηλώνεται με απώλεια των αισθήσεων.

· Άτομα με σπάνιες ασθένειες και γενικά άτομα που η χρονιότητα της πάθησης τους και οι επιπλοκές της τα καθιστά άτομα με αναπηρία.
Το άτομα με αναπηρία από χρόνιες παθήσεις δεν πρέπει να είναι αποδέκτες παθητικής φροντίδας αλλά να έχουν το δικαίωμα της επιλογής της θεραπείας και του τρόπου ζωής τους και να μην αντιμετωπίζονται ως ασθενείς αλλά ως πολίτες με δικαιώματα.

Για τα άτομα με αναπηρία από χρόνια πάθηση η υγεία αποτελεί παράγοντα – κλειδί για την ποιότητα ζωής τους. Όμως η πρόσβαση στην υγεία δεν είναι ισότιμη για όλους τους πολίτες. Οι ανισότητες στην πρόσβαση για την υγεία αυξάνονται ανάλογα με την οικονομική κατάσταση , το μορφωτικό επίπεδο, την καταγωγή, αλλά και την κατάσταση υγείας του ατόμου. Ο τρόπος σχεδιασμού του συστήματος υγείας είναι τέτοιος που αντιμετωπίζει με ενιαίο τρόπο τις ανάγκες διαφορετικών ομάδων πληθυσμού ή εξατομικευμένων καταστάσεων, δημιουργώντας επιπλέον ανισότητες. Για παράδειγμα τα πρόσθετα κόστη που αντιμετωπίζουν τα άτομα με χρόνιες παθήσεις συνήθως καλύπτονται μερικώς, οδηγώντας σε φτώχεια και κοινωνικό αποκλεισμό.

Στον τομέα της ιατρικής περίθαλψης απαιτείται η αναβάθμιση των παρεχόμενων υπηρεσιών υγείας προς τα άτομα με χρόνιες παθήσεις με την ίδρυση νέων εξειδικευμένων μονάδων και τον εκσυγχρονισμό των ήδη υπαρχόντων (διαβητολογικά κέντρα, μονάδες θαλασσαιμίας, μονάδες αιμοκάθαρσης, μεταμοσχευτικά κέντρα, κέντρα για την αιμορροφιλία).   

Η ελληνική κοινωνία πρέπει να επενδύσει στην υγεία ενθαρρύνοντας τη σύναψη συνεργασιών και συμμαχιών με σκοπό την ανταλλαγή γνώσεων μέσω, μεταξύ άλλων, της ανάπτυξης πρότυπων κέντρων. Συχνά η επιτυχία θεραπειών για ευρέως διαδεδομένες παθήσεις μπορεί να επιτευχθεί μόνο μέσω εταιρικών σχέσεων.

Το σύστημα κοινωνικής ασφάλισης καλείτε να αμβλύνει τις ανισότητες που παράγει καλύπτοντας τα πρόσθετα κόστη που αντιμετωπίζουν τα άτομα με χρόνιες παθήσεις και δίνοντας το δικαίωμα επιλογής της θεραπείας στους ίδιους τους χρήστες των υπηρεσιών υγείας βάσει ατομικών αναγκών και όχι βάσει οικονομικών περιορισμών στις παροχές. 

Αναμφίβολα η υγεία συνδέεται με την ποιότητα ζωής καθώς και με την οικονομική πρόοδο και ανάπτυξη μιας κοινωνίας.  Συχνά όμως η σύνδεση μεταξύ υγείας και παραγωγικότητας μπορεί να λειτουργήσει παραπλανητικά. Ένα άτομο με αναπηρία από χρόνια πάθηση μπορεί να είναι εξίσου παραγωγικό με ένα άτομο χωρίς αναπηρία, με την προϋπόθεση όμως η Πολιτεία να έχει διασφαλίσει ίσες ευκαιρίες πρόσβασης στην απασχόληση μέσω θετικών μέτρων πολιτικής όπως π.χ. πολιτική διατήρησης της εργασίας. 

Το ιατρικό και παραϊατρικό προσωπικό πέρα από το ιατρικό μέρος της θεραπείας και της συνεργασίας με το ίδιο το άτομο με χρόνια πάθηση  πρέπει να γνωρίζει την κοινωνική διάσταση της αναπηρίας δηλ. ότι το άτομο με χρόνια πάθηση συχνά βιώνει μορφές κοινωνικού αποκλεισμού λόγω διακριτικών συμπεριφορών, προκαταλήψεων και άγνοιας.

2.8. ΤΕΧΝΟΛΟΓΙΑ ΚΑΙ ΑΤΟΜΑ ΜΕ ΑΝΑΠΗΡΙΑ

Σήμερα η τεχνολογία επηρεάζει σε σημαντικό βαθμό και μεταβάλλει τη φύση και την εικόνα της κοινωνίας, της οικονομίας και της καθημερινής ζωής. Στην περίπτωση των ατόμων με αναπηρία η τεχνολογία μπορεί να χρησιμοποιηθεί για να αντισταθμίσει τους λειτουργικούς περιορισμούς και να μεγιστοποιήσει τις φυσικές, κοινωνικές, επαγγελματικές και οικονομικές δυνατότητες του ατόμου.

Την τεχνολογία, ανάλογα με το επίπεδο εφαρμογής, μπορούμε να τη διακρίνουμε σε:

· Οικουμενική τεχνολογία, που απευθύνεται σε όλο τον πληθυσμό και οφείλει να είναι προσιτή στις επιμέρους ομάδες – πληθυσμού 

· Ειδική τεχνολογία, που προορίζεται για χρήση από άτομα με αναπηρία και μπορεί να πάρει την μορφή: α) πρόσθετων εξαρτημάτων, β) ανεξάρτητων συσκευών και γ) εφαρμογών υποδομών

Η πρόοδος που σημειώνεται τόσο στην οικουμενική όσο και στην ειδική τεχνολογία μπορεί να εξασφαλίσει μεγαλύτερη ανεξαρτησία, κινητικότητα και ποιότητα ζωής για τα άτομα με αναπηρία, ταυτόχρονα όμως μπορεί να οδηγήσει σε αποκλεισμό και απομόνωση. Ο αποκλεισμός, στον οποίο μπορεί να οδηγήσει η τεχνολογία, οφείλεται:

- στο υψηλό οικονομικό κόστος αυτής: Βάσει στατιστικών στοιχείων τα άτομα με αναπηρία αποτελούν μία ομάδα πληθυσμού που ζει σε συνθήκες πραγματικής φτώχειας. Συγκεκριμένα, σύμφωνα με στοιχεία της Eurostat ενώ το 62% του πληθυσμού σε ηλικία εργασίας διαθέτουν απασχόληση, μόνο το 24% των ατόμων με σοβαρές αναπηρίες έχουν μία θέση εργασίας. Επίσης, συχνά τα άτομα με αναπηρία απασχολούνται σε χαμηλά αμειβόμενες θέσεις εργασίας, ενώ ταυτόχρονα καλούνται να καλύψουν επιπρόσθετα υψηλά κόστη λόγω αναπηρίας.

- στην τεχνολογική περιπλοκότητα:
Το τεχνολογικό προϊόν σχεδιάζεται με τόση περιπλοκότητα  που συχνά απευθύνεται μόνο σε άτομα που έχουν την κατάλληλη εκπαίδευση και μπορούν να το χειριστούν με αποτελεσματικό τρόπο. 

- στην έλλειψη τεχνολογίας που θα βοηθούσε άτομα με νοητική αναπηρία και νευροψυχικές διαταραχές, λόγω υψηλού κόστους έρευνας για την παραγωγή τεχνολογίας και πιθανολογούμενη μικρή αγορά για τα προϊόντα τέτοιας τεχνολογίας.

Ο κίνδυνος αυτός μπορεί να περιοριστεί με την εφαρμογή δύο (2) βασικών αρχών:

Βασική αρχή 1: Ενημέρωση των κατασκευαστών όσο αφορά στις ανάγκες των ατόμων με αναπηρία, ως «νόμιμοι πελάτες» για τους οποίους δημιουργούνται τα τεχνολογικά προϊόντα.

Βασική αρχή 2: Οικουμενικός σχεδιασμός. Η σχεδίαση για όλους είναι η συνειδητή και συστηματική προσπάθεια να χρησιμοποιηθούν εξ’ αρχής κατάλληλες μέθοδοι και εργαλεία έτσι ώστε τα νέα προϊόντα και υπηρεσίες της τεχνολογίας, της πληροφορικής και των τηλεπικοινωνιών που θα αναπτυχθούν να είναι εύχρηστα και προσβάσιμα από όλους τους πολίτες, αποφεύγοντας έτσι την ανάγκη για προσαρμογές μετά την ανάπτυξη του προϊόντος ή για εξειδικευμένη σχεδίαση.   

Η αξιοποίηση των εξελίξεων στο χώρο της τεχνολογίας για την ανάπτυξη αναγκαίων εφαρμογών και πολιτικών στον τομέα της τεχνολογικής υποστήριξης θα επιτρέψουν και θα προάγουν την κοινωνική ένταξη των ατόμων με αναπηρία. Η τεχνολογική υποστήριξη μπορεί να συμβάλλει στην ανεξάρτητη διαβίωση, στη διαπροσωπική επικοινωνία, στην πρόσβαση σε υπηρεσίες πληροφόρησης, στην εκπαίδευση, στην επαγγελματική κατάρτιση, στην απασχόληση, στη ψυχαγωγία κ.λ.π.. Για το λόγο αυτό είναι επιτακτική η ανάγκη:

· Της χρήσης νέων τεχνολογιών σε όλες τις δομές και υπηρεσίες πρωτοβάθμιας και δευτεροβάθμιας υποστήριξης / φροντίδας.

· Της ανάπτυξης προγραμμάτων εκπαίδευσης στη χρήση νέων τεχνολογιών σε άτομα με αναπηρία.

· Στην περίπτωση ασφαλισμένων με αναπηρία, τα τεχνικά βοηθήματα που έχουν σχέση με τη διασφάλιση της αυτόνομης διαβίωσης να καλύπτονται από τα ασφαλιστικά ταμεία

· Στην περίπτωση των ανασφάλιστων με αναπηρία, τα τεχνικά βοηθήματα να καλύπτονται από ειδικό πρόγραμμα του Υπουργείου Υγείας και Πρόνοιας.

· Να επιβληθεί δια νόμου η υποχρέωση της καθολικής πρόσβασης μέσω της εφαρμογής των κριτηρίων προσβασιμότητας του W3C σε όλους τους δικτυακούς τόπους, κόμβους, πύλες που λειτουργούν από τους φορείς του τομέα της κοινωνικής φροντίδας δημοσίου και ιδιωτικού τομέα.

· Τα κέντρα αποκατάστασης να στελεχωθούν με ανθρώπινο δυναμικό που να μπορεί να χρησιμοποιήσει τεχνολογία αιχμής. 

· Ενίσχυση της έρευνας για τη δημιουργία και παραγωγή τεχνολογικών βοηθημάτων για άτομα με νοητική αναπηρία και νευροψυχικές διαταραχές. 
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