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Πρόλογος 

Τo διεθνές σύμβολο της αναπηρίας είναι η αναπηρική καρέκλα και το στερεότυπο ενός ατόμου
με αναπηρία είναι ένας νεαρός άνδρας με παραπληγία. Αν και αυτές οι εικόνες είναι πολύ οικείες, πα-
ράλληλα γνωρίζουμε ότι αυτό δεν αποτελεί  μια ακριβή εικόνα της πολυμορφίας της  αναπηρίας. Ενώ
το 15% του πληθυσμού συνοδεύεται από κάποια αναπηρία, λιγότεροι από το 0,1% του πληθυσμού
έχουν κάκωση νωτιαίου μυελού (ΚΝΜ). 

Ωστόσο, η βλάβη του νωτιαίου μυελού είναι ιδιαίτερα καταστροφική, για δύο λόγους. Πρώτον,
συχνά είναι μια αιφνίδια κατάσταση που συμβαίνει εν αιθρία. Ένας οδηγός είναι κουρασμένος και
μεθυσμένος αργά το βράδυ,  παρεκκλίνει από την πορεία του, με αποτέλεσμα την συντριβή και ανα-
τροπή του οχήματος με συνακόλουθη τετραπληγία. Μία έφηβη βουτάει σε μια πισίνα, με αποτέλεσμα
να σπάσει το λαιμό της. Ένας εργάτης πέφτει από μία σκαλωσιά, και γίνεται παραπληγικός. Κατά τη
διάρκεια ενός σεισμού κάποιος τραυματίζεται στην μέση από την πτώση ενός τοίχου. Μία μεσήλικη
γυναίκα παραλύει εξ αιτίας  πίεσης του νωτιαίου μυελού από έναν όγκο. Σε όλα αυτά τα παραδείγματα,
κάποιο άτομο στο άνθος της ηλικίας του, καθίσταται ανάπηρο σε μια στιγμή. Κανείς από εμάς δεν
είναι απόλυτα ασφαλής  από ένα τέτοιο κίνδυνο. 

Δεύτερον, οι συνέπειες της ΚΝΜ είναι συνήθως είτε πρόωρη θνησιμότητα ή στην καλύτερη πε-
ρίπτωση κοινωνικός αποκλεισμός. Τα συστήματα για την αντιμετώπιση τραύματος είναι συχνά ανε-
παρκή. Για πολλούς, η πρόσβαση σε υψηλής ποιότητας αποκατάσταση και συσκευές υποστηρικτικής
τεχνολογίας είναι μη διαθέσιμη. Η διαρκής  υγειονομική περίθαλψη απουσιάζει, με επακόλουθο ένα
άτομο με κάκωση του νωτιαίου μυελού να είναι πιθανό να πεθάνει μέσα σε λίγα χρόνια από ουρολοι-
μώξεις ή  κατακλίσεις . Ακόμα και όταν τα άτομα είναι αρκετά τυχερά ώστε  να λάβουν την περίθαλψη
και την αποκατάσταση που χρειάζονται, είναι πολύ πιθανό να στερηθούν την πρόσβαση στην εκπαί-
δευση και στην απασχόληση που θα μπορούσε να τους δώσει τη δυνατότητα να επανακτήσουν την
ανεξαρτησία τους και να συνεισφέρουν στις οικογένειές τους και στην κοινωνία. 

Καμία από αυτές τις καταστροφικές συνέπειες δεν είναι απαραίτητη. Το μήνυμα αυτής της ανα-
φοράς είναι ότι η κάκωση του νωτιαίου μυελού μπορεί να προληφθεί, οι ασθενείς με ΚΝΜ μπορεί να
επιβιώσουν και παρά την ΚΝΜ μπορεί να διασφαλιστεί μια καλή ποιότητα ζωής και η πλήρη συμμε-
τοχή στην κοινωνία. Η παρούσα αναφορά περιέχει την  καλύτερη διαθέσιμη επιστημονική μαρτυρία
σχετικά με τις στρατηγικές για τη μείωση της επίπτωσης της ΚΝΜ, ιδιαίτερα από τραυματικές αιτίες.
Στην αναφορά εξετάζεται ο τρόπος που τα συστήματα  υγείας μπορεί να ανταποκριθούν αποτελεσμα-
τικά σε ανθρώπους που έχουν τραυματιστεί. Τέλος, εξετάζονται ο τρόπος προσωπικής προσαρμογής
και οι σχέσεις του ατόμου με ΚΝΜ που θα πρέπει να υποστηριχθούν, το πως τα εμπόδια στο περι-
βάλλον μπορεί να εξαλειφθούν, και το πώς τα άτομα με κάκωση νωτιαίου μυελού μπορούν να απο-
κτήσουν πρόσβαση σε σχολεία, πανεπιστήμια και στους χώρους εργασίας.

Μπορούμε να μετατρέψουμε την κάκωση του νωτιαίου μυελού από απειλή σε ευκαιρία. Το γεγονός
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αυτό  έχει δύο διαστάσεις. Πρώτον, η κάκωση νωτιαίου μυελού αποτελεί δοκιμασία  σχεδόν
για κάθε πτυχή του συστήματος υγείας. Έτσι, χτίζοντας  τα συστήματα υγείας που αντιδρούν
αποτελεσματικά  στην πρόκληση της βλάβης του νωτιαίου μυελού, σημαίνει ότι θα  μπορούν
να ανταποκριθούν καλύτερα σε πολλούς άλλους τύπους ασθενειών και τραυματισμών. Δεύ-
τερον, ένας κόσμος που είναι φιλόξενος για ανθρώπους με κάκωση νωτιαίου μυελού, ανα-
πόφευκτα θα δείχνει μεγαλύτερη κατανόηση καθώς και για την αναπηρία γενικά. Βελτίωση
της προσβασιμότητας και μεγαλύτερη διαθεσιμότητα υποστηρικτικών συσκευών, θα βοη-
θήσει εκατομμύρια ατόμων με αναπηρία και ηλικιωμένων ανθρώπων ανά τον κόσμο. Και
τέλος, η έννοια  "ευκαιρία" φυσικά σηματοδοτεί καλύτερη ποιότητα ζωής αλλά και παραγω-
γική συμβολή την οποία τα άτομα με ΚΝΜ δικαίως επιδιώκουν, και την οποία μπορούμε να
τους βοηθήσουμε να επιτύχουν. Αν μη τι άλλο έχουμε την πολιτική βούληση αλλά και την
οργανωτική δέσμευση για να το πετύχουμε. Όπως προγενέστερα  με την παγκόσμια έκθεση
σχετικά με την αναπηρία (World report on disability), έτσι και τώρα με τις διεθνείς προοπτικές
για την κάκωση Νωτιαίου Μυελού (International Perspectives on Spinal Cord Injury), η ανα-
φορά  αυτή έχει τη δυνατότητα να αλλάξει τη ζωή και  να ανοίξει πόρτες. Καλώ τους φορείς
χάραξης πολιτικής στον κόσμο να δώσουν προσοχή στα ευρήματα της.

Dr Margaret Chan
Γενική Διευθύντρια
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Ο Παγκόσμιος Οργανισμός Υγείας (ΠΟΥ) και Διεθνής Εταιρεία Νωτιαίου Μυελού  (International
Spinal Cord Society, ISCoS) θα ήθελαν να ευχαριστήσουν  τους περισσότερους από 200 συνεργάτες
(εκδότες, περιφερικούς συμβούλους, επιστημονικοί κριτές) της παρούσας έκθεσης από 30 χώρες
από όλο το κόσμο. Ευχαριστίες θα πρέπει να αποδοθούν επίσης και  στους συμβούλους αυτής της
αναφοράς, το προσωπικό του ΠΟΥ, της  ISCoS και του Ελβετικού ερευνητικού ινστιτούτου παρα-
πληγικών (SPF)  για την  υποστήριξη και την καθοδήγηση τους.  Χωρίς την αφοσίωση και την εμ-
πειρία τους, η αναφορά  αυτή δεν θα ήταν εφικτή. 

Η αναφορά ευεργετήθηκε επίσης από τη συμβολή πολλών άλλων ανθρώπων : ιδιαίτερα του
David Bramley και Philip Jenkins, οι οποίοι επιμελήθηκαν το τελικό κείμενο της αναφοράς και της
Angela Burton, η οποία ανέπτυξε το εναλλακτικό κείμενο που χρησιμοποιείται από οθόνες που
απεικονίζουν εικόνες προσβάσιμες για τα άτομα με προβλήματα όρασης. 

Eυχαριστίες θα πρέπει να δωθούν επίσης στις Νatalie Jessup, Sue Lukersmith και Margie Peden
για την τεχνική υποστήριξη στην ανάπτυξη της αναφοράς.  Σχετικά με την ανάλυση και ερμηνεία
των δεδομένων, ευχαριστίες θα πρέπει να δωθούν στον Martin Brinkhof, Somnath Chatterji και τον
Colin Mathers, ενώ και για τη μετάφραση μελετών από μη αγγλική γλώσσα στην Nicole Andres,
Carolina Ballert, Pavel Ptyushkin και στον Hua Wen Cong. Η αναφορά  ευεργετήθηκε  από το έργο
του James Rainbird στην διορθωση τυπογραφικών λαθών, την Cristine Boylan για την δημιουργία
ευρετηρίου, και την Susan Hobbs και Adele Jackson για τον γραφικό σχεδιασμό. Τέλος, ευχαρι-
στούμε τη Rachel McLeod-Mackenzie για τη διοικητική υποστήριξη και την παραγωγή της αναφο-
ράς  σε προσβάσιμες μορφές,  με την υποστήριξη στο έργο αυτό της  Melanie Lauckner.

Ο ΠΟΥ και η ISCoS θα ήθελαν ιδιαίτερα να ευχαριστήσουν την  SPF για την υποστήριξη της
στο συντονισμό της   ανάπτυξη αυτής της αναφοράς  και τον Ελβετικό Σύλλογο Παραπληγικών
(SPV), τον  SPF και το Ίδρυμα Παραπληγικών Ελβετίας (SPS) για την οικονομική  υποστήριξή
τους στην ανάπτυξη, τη μετάφραση και τη δημοσίευση αυτής της έκθεσης.

Σχεδιασμός εξώφυλλου από τον Brian Kellett
Το 2003, ο Brian Kellett υπέστη Θ4 πλήρη παραπληγία μετά από ατύχημα με ποδηλασία βουνου.
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Κεφάλαιο 1

Κατανοώντας την Κάκωση 

του Νωτιαίου Μυελού



2

"Πριν την  ΚΝΜ , ήμουν ένα πολύ ανεξάρτητο άτομο, με πολύ έντονη κοινωνική ζωή και πολλούς 
φίλους, δούλευα πολύ σκληρά, ταξίδευα πολύ, τελειώνοντας τις σπουδές μου στη νομική, έβγαινα 
ραντεβού… Η ζωή μου ήταν όμοια με οποιασδήποτε άλλης νεαρής κοπέλας, με πολλές  επιθυμίες 
να ζήσει. Μετά την ΚΝΜ, τα πάντα άλλαξαν και πολλά όνειρα διακόπηκαν - να ζήσω μόνη μου, 
να τελειώσω τις σπουδές μου, να κάνω οικογένεια".

(Claudia, Βραζιλία)

"Καθώς ο πατέρας μου έκανε ποδήλατο με το τρίκυκλο και η μητέρα μου καθισμένη με κρατούσε 
στην αγκαλιά της, ένα αμάξι έπεσε πάνω στο τρίκυκλο. Σκοτώθηκαν και οι δύο. Εγώ επέζησα αλλά 
με παραπληγία από την ηλικία των 2 χρονών. Με μεγάλωσε ο παππούς μου που ζούσε σε μια 
φτωχογειτονιά στην Μπανγκόκ. Αργότερα, με έστειλαν σε ένα σχολείο για παιδιά με ειδικές 
ανάγκες. Τώρα είμαι 11 χρονών και έχω παρατήσει το σχολείο. Ο εγκέφαλός μου δε λειτουργεί καλά. 
Έχω άσχημη μνήμη αλλά μπορώ να  χειρίζομαι το αναπηρικό αμαξίδιο χωρίς δυσκολία. Ευτυχώς, 
ο κος Β, ένας τετραπληγικός επιχειρηματίας, και η σύζυγός του με συνάντησαν και αποφάσισαν 
να με φροντίζουν. Τώρα ζω μαζί τους. Μου έδωσαν ένα αθλητικό αμαξίδιο και σχεδιάζουν για μένα 
να γίνω εθνικός αθλητής με παραπληγία  στο μέλλον, και νομίζω ότι θα τα καταφέρω".

(Anonymous, Ταϊλάνδη)

"Η επιστροφή μου στην κοινότητα μετά το προγ́ραμμα αποκατάστασης ξεκίνησε με την υποδοχή μου 
στο αεροδρομ́ιο. Έκτοτε μπήκα σε μια άλλη φάση της ζωής, αυτής σε αναπηρικό αμαξιδ́ιο. Σκεφτόμουν
ότι δε θα μπορούσα να ζήσω τη ζωή μου όπως ήταν πριν. Ντρεπόμουν και δεν ήθελα να δω τους 
φίλους μου - ήμουν διαφορετικός τώρα - είχα αλλάξει. Δεν μπορούσα να παίξω ποδόσφαιρο, 
να τρέξω, να πάω κάμπινγκ, να πάω με το ποδήλατό μου στον κοντινό ποταμό. Αυτό που ήθελα 
μόνο ήταν να μένω μέσα και να κρύβομαι. Χρειάστηκαν περίπου 6 μήνες μέχρι να με πείσει 
η πρώτη μου κοινωνική λειτουργός να βγώ από το σπίτι. Πριν να επιστρέψω στην κοινότητα, 
είχε ήδη κανονίσει να τοποθετηθούν ειδικές ράμπες στο σχολείο και να υπάρχουν προσβάσιμες 
τουαλέτες. Σταδιακά άρχισε να χτίζεται  η εμπιστοσύνη μου. Το μπάσκετ ήταν το αγαπημένο μου άθλημα
στο παρελθόν, και όταν ήμουν στο τμήμα αποκατάστασης έμαθα να παίζω μπάσκετ με το αναπηρικό
αμάξιδιο. Έδειξα σε μερικούς φίλους μου μερικά κόλπα που μπορούσα να κάνω με το αμαξίδιό μου.  
Οι καθηγητές άρχισαν να με ενθαρρύνουν να συμμετέχω στο σχολείο και στην κοινωνία πηγαίνοντας
κοντινές εκδρομές για παρατήρηση  φυτών και ταξιδεύοντας στο Cairns σε σχολική εκδρομή. 
Η υποστήριξη από τους καθηγητές, τους φίλους και την οικογένεια ήταν ενθαρρυντική".

(Alfred, Αυστραλία)
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1
Κατανοώντας την Κάκωση του Νωτιαίου Μυελού

Η Κάκωση  Νωτιαίου Μυελού (ΚΝΜ) είναι μια ιατρικώς πολύπλοκη κατάσταση που διαταράσσει
την ζωή. Από ιστορικής πλευράς, έχει συσχετιστεί με πολύ υψηλά ποσοστά θνησιμότητας. Ωστόσο
σήμερα, σε χώρες με υψηλά εισοδήματα, η ΚΝΜ μπορεί να θεωρηθεί λιγότερο ως το τέλος μιας
αξιόλογης ή παραγωγικής ζωής και περισσότερο ως μια προσωπική και κοινωνική πρόκληση που
μπορεί να ξεπεραστεί  με επιτυχία. Αυτή η αλλαγή αντικατοπτρίζει μια καλύτερη πρόγνωση, που
σημαιν́ει οτ́ι όσοι καταφέρουν να ξεπεράσουν την κρίσιμη οξεία φάση, μπορούν να ζήσουν και να
προοδεύσουν. Για παράδειγμα, τα άτομα που θα υποστούν ΚΝΜ μπορούν πλέον να ωφεληθούν κυ-
ρίως από τη βελτιωμένη αντιμετώπιση στα τμήματα των επειγόντων περιστατικών, από τις αποτε-
λεσματικές παρεμβάσεις στην ιατρική και στην αποκατάσταση, και από τεχνολογικά μέσα, όπως
αναπνευστικά βοηθήματα, κατάλληλα αναπηρικά αμαξίδια, σε συνδυασμό με πιο εκτεταμένες κοι-
νωνικές υπηρεσίες και πιο προσβάσιμα περιβάλλοντα. Αυτό έχει σαν αποτέλεσμα, να σώζονται ζωές
και να μεγιστοποιείται η λειτουργικότητα. Πολλά άτομα με ΚΝΜ μπορούν πλέον να προσδοκούν
όχι απλά μεγαλύτερη διάρκεια ζωής, αλλά επίσης μια πιο πλήρη  και πιο παραγωγική ζωή, σε σχέση
με αυτή που θα είχαν οι παλαιότερες γενεές.

Σε χώρες με χαμηλά εισοδήματα η κατάσταση είναι διαφορετική. Η τραυματική κάκωση νωτι-
αίου μυελού συχνά παραμένει μια καταληκτική κατάσταση. Τα περισσότερα άτομα με ΚΝΜ σε μια
χώρα όπως η Σιέρρα Λεόνε πεθαίνουν μετά από λίγα χρόνια μετά την κάκωση (1). Σε χώρες με χα-
μηλά εισοδήματα, και σε αρκετές με μεσαία εισοδήματα, η διαθεσιμότητα ποιοτικών βοηθητικών
μέσων όπως αναπηρικά αμαξίδια  είναι πολύ περιορισμένη, οι υπηρεσίες ιατρικής και αποκατάστα-
σης  είναι ελάχιστες, και οι ευκαιρίες συμμετοχής σε όλους τους τομείς της προσωπικής και κοινω-
νικής ζωής είναι περιορισμένες (2). Η κατάσταση σε πολλές αναπτυσσόμενες χώρες σήμερα είναι
παρόμοια με αυτή που επικρατούσε  στην Ευρώπη και στη Βόρεια Αμερική στο 1940 (3). Η φτώχεια
κάνει τη ζωή ακόμη πιο δύσκολη για τα άτομα με ΚΝΜ (4). Ωστόσο, το γεγονός ότι μια τέτοια με-
γάλη πρόοδος στην επιβίωση και στη συμμετοχή  έχει παρατηρηθεί σε χώρες με υψηλά εισοδήματα,
σε σχετικά σύντομο χρονικό διάστημα, θα πρέπει να είναι ένας λόγος να είμαστε αισιόδοξοι για τα
άλλα μέρη του κόσμου. Με τις κατάλληλες πολιτικές παρεμβάσεις, θα πρέπει να είναι δυνατή η επι-
βίωση, η ευημερία και η συμμετοχή ατόμων με ΚΝΜ  οπουδήποτε στον κόσμο.

Επειδή κανείς δε ζει προστατευμένος σε μια γυάλινη σφαίρα, βασικό για την κατανόηση του
πώς ζουν τα άτομα με ΚΝΜ, είναι το συνολικό φυσικό, κοινωνικό και συμπεριφορικό περιβάλλον
στο οποίο βιώνουν την καθημερινότητά τους. Η ποιότητα ζωής των ατόμων με ΚΝΜ εξαρτάται ση-
μαντικά από το πόσο το περιβάλλον τους διευκολύνει ανάλογα με τις παροχές και τις υπηρεσίες
που τους διαθέτει, ή από το πόσο στέκεται εμπόδιο όταν τα άτομα αυτά έρχονται αντιμέτωπα με
ρατσιστικές συμπεριφορές ή άλλες δυσκολίες, όπως η αποτυχία παροχής υποστηρικτικών υπηρεσιών
και πόρων.
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Το συνολικό αντίκτυπο της ΚΝΜ στο άτομο
καθώς και στην κοινωνία στο σύνολό της, εξαρτάται
από πολλούς παράγοντες, στους οποίους περιλαμβά-
νονται:
■ η ηλικία που εμφανίζεται η κάκωση (νωρίς ή αργά

κατά την παραγωγική περίοδο της ζωής του ατό-
μου)

■ η έκταση της κάκωσης
■ η διαθεσιμότητα και τα χρονικά πλαίσια των πα-

ροχών και των υπηρεσιών
■ το περιβάλλον στο οποίο ζει το άτομο – όσον

αφορά φυσικούς παράγοντες, κοινωνικούς, οικο-
νομικούς και νοοτροπίες.

Οι αλλαγές στην πολιτική, που έχουν σκοπό να
διασφαλίσουν την έγκαιρη και αποτελεσματική ια-
τρική ανταπόκριση και συνεχιζόμενη αποκατάσταση
για πλήρη επανένταξη, είναι οικονομικά αποδοτικές
και κοινωνικά ευεργετικές. Το κόστος της παροχής
άμεσης επείγουσας ιατρικής περίθαλψης αντισταθμί-
ζεται από το γεγονός ότι σώζονται άμεσα ανθρώπινες
ζωές. Εφόσον η ΚΝΜ δυσανάλογα επηρεάζει τα νεό-
τερα άτομα με πολλά χρόνια παραγωγικής ζωής να
τους απομένουν, η αποτυχία διάθεσης  παροχών για
την αποκατάστασή τους καταλήγει σε ουσιαστική κοι-
νωνική σπατάλη που θα μπορούσε να αποφευχθεί
μέσα από αποδοτικά μέτρα. Οι δαπάνες για τις ιατρι-
κές υπηρεσίες αποκατάστασης σε άτομα με ΚΝΜ
είναι χρήματα που δαπανώνται ορθά. Πιο σημαντικά,
το να σώζονται ζωές, να προάγεται η ποιότητα της
ζωής και να διατηρείται η παραγωγικότητα είναι κοι-
νωνικές και ανθρωπιστικές προσταγές. Οι συστάσεις
αυτής της αναφοράς  τονίζουν τις αλλαγές στην πολι-
τική και στη πρακτική που, όπως αποδεικνύεται, μπο-
ρούν να επιφέρουν μεγάλη πρόοδο στην υγεία και
στην ποιότητα ζωής των ατόμων με ΚΝΜ.

Τα βήματα για τη βελτίωση της ζωής των ατόμων
με ΚΝΜ πρέπει να συνοδεύονται από μέτρα πρόλη-
ψης της ΚΝΜ. Αυτή η αναφορά  καταδεικνύει ότι
πολλά από τα  πιο συχνά αίτια της τραυματικής ΚΝΜ
- τροχαία ατυχήματα, πτώσεις, τραυματισμοί από
αθλητικές δραστηριότητες,  από δραστηριότητες ανα-
ψυχής, από εκδηλώσεις βίας - μπορούν να γίνουν κα-
τανοητά, να προβλεφθούν και σε μεγάλο ποσοστό να
προληφθούν.

Στόχος και σκοπός αυτής της

αναφοράς 

Ο στόχος των Διεθνών Προοπτικών για τα άτομα με
Κάκωση Νωτιαίου Μυελού είναι: 
■ να συγκεντρώσουν και να συνοψίσουν τις πληρο-

φορίες όσον αφορά στην ΚΝΜ, ιδίως την επιδη-
μιολογία, τις  υπηρεσίες, τις  παρεμβάσεις και τις
σχετικές πολιτικές, μαζί  με τις εμπειρίες που
έχουν βιώσει τα άτομα με ΚΝΜ  κατά τη διάρκεια
της ζωής τους σε όλο τον κόσμο.

■ να προβούν σε συστάσεις για δράσεις βασισμένες
σε αυτά τα στοιχεία  και σύμφωνα με τα ιδανικά
της ένταξης και συμμετοχής όπως εκφράζονται
στη Σύμβαση των Ηνωμένων Εθνών για τα Δι-
καιώματα των Ατόμων με Αναπηρία. (Convention
on the Rights of Persons with Disabilities - CRPD)
(5).

Η παρούσα αναφορά τεκμηριώνει το μέγεθος και
τις τάσεις της ΚΝΜ,  διερευνά στρατηγικές πρόλη-
ψης, αναλύει την  κατάσταση των ατόμων με ΚΝΜ
σε όλο τον κόσμο, και δίνει παραδείγματα για λύσεις
μέσα από μια σειρά οικονομικών ρυθμίσεων που μπο-
ρούν να ενισχύσουν την εμπειρία του να ζεις με ΚΝΜ.
Αυτές οι λύσεις κυμαίνονται από  την χωρίς περιορι-
σμό πρόσβαση σε υπηρεσίες αποκατάστασης μέχρι
στη βελτίωση  στην πρόσβαση στην εκπαίδευση και
στην εργασία, και στην ενίσχυση της υποστήριξης για
οικογενειακή και κοινωνική ζωή. Αυτό το εισαγωγικό
κεφάλαιο προσφέρει ένα γενικό προσανατολισμό
στην ΚΝΜ, περιλαμβάνοντας μια μικρή ανασκόπηση
της ιατρικής πλευράς της ΚΝΜ για μη ειδικούς και το
ιστορικό της ΚΝΜ. Επίσης περιλαμβάνει μια συζή-
τηση στο πώς η ΚΝΜ, και τα συστήματα και οι υπη-
ρεσίες που απαιτούνται για τη βελτίωση της εμπειρίας
του να ζεις με ΚΝΜ, μπορεί να βοηθήσει την πιο ευ-
ρεία εκτίμηση της ανεπάρκειας της κοινωνικής αντα-
πόκρισης στις ανάγκες των ατόμων με προβλήματα
υγείας και συνοδές αναπηρίες.
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Τι είναι η Κάκωση Νωτιαίου

Μυελού;

Η ιατρική διάσταση

Η κατανόηση της βασικής ανατομίας και φυσιολογίας
είναι σημαντική, αν και η εμπειρία του να ζεις με
ΚΝΜ ποικίλει αρκετά ανάλογα με τους περιβαλλον-
τικούς παράγοντες. Ο νωτιαίος μυελός εντοπίζεται
μέσα στο σπονδυλικό σωλήνα (βλ. Εικ. 1.1). Εκτείνε-
ται κάτω από τον εγκέφαλο μέχρι το ύψος του Ο1-Ο2

οσφυικού σπονδύλου. τελειώνοντας στο μυελικό
κώνο. Η συνέχεια από το τέλος του νωτιαίου μυελού,
στο σπονδυλικό σωλήνα, αποτελεί την ιππουρίδα (ή
ουρά αλόγου). Ο νωτιαίος μυελός αποτελείται από
τμήματα, νευρολογικά επίπεδα που αντιστοιχούν στις
νευρικές ρίζες που εξέρχονται ανάμεσα σε δύο σπον-
δύλους. Υπάρχουν 31 ζεύγη νωτιαίων νευρικών
ριζών: 8 αυχενικά, 12 θωρακικά, 5 οσφυικά, 5 ιερά
και 1 κοκκυγικό. Δεδομένης της διαφοράς σε μήκος
των νωτιαίου σωλήνα και του νωτιαίου μυελού, τα
νευρολογικά επίπεδα δεν είναι απαραίτητο να αντα-
ποκρίνονται στα σπονδυλικά επίπεδα. 

Σχήμα 1.1. Διαμήκης οργάνωση του νωτιαίου μυελού (με τα αυχενικά, θωρακικά, οσφυικά και ιερά μυελοτόμια σκιαγραφημένα),

των σπονδυλικών σωμάτων, των σπονδυλικών νεύρων και μια αδρή παρουσίαση των κύριων λειτουργιών του νωτιαίου 

μυελού

μυελικός κώνος

ιππουρίδα

κόκκυγας

σπόνδυλοι

βάση κρανίου

Κοκκυγικό νεύρο

νεύρα
Λειτουργίες

Αυχενικά νωτιαία νεύραΑυχενικά νωτιαία νεύρα

Θωρακικά νωτιαία νεύρα

Οσφυϊκά νωτιαία νεύρα

Ιερά νωτιαία νεύρα

C1-C4: 

Αναπνοή

Κίνηση κεφαλής και αυχένα

C4 – T1:

Έλεγχος καρδιακού ρυθμού

Κίνηση άνω άκρων

(αγκώνας-καρπός C5-C7, δάκτυλα C8-T1)

T2-T12:

Ισορροπία κορμού

Έλεγχος θερμοκρασίας

Κοιλιακοί μύες

L1-S1:

Κίνηση κάτω άκρων

(ισχίο, πόδι, άκρο πόδι)

S2-S4-5:

Λειτουργία ουροδόχου κύστεως, εντέρου 

και σεξουαλική λειτουργία
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Παρόλο που υπάρχει διαφωνία σχετικά με το τι τα-
ξινομείται ως  "Κάκωση Νωτιαίου Μυελού", όλες οι
βλάβες του νωτιαίου μυελού, του μυελικού κώνου και
της ιππουρίδας θεωρούνται στα πλαίσια του περιεχο-
μένου αυτού του συγγράμματος. Η βλάβη του νωτι-
αίου μυελού μπορεί να είναι τραυματική ή μη
τραυματική. Η τραυματική ΚΝΜ μπορεί να είναι το
αποτέλεσμα πολλών αιτιών - συμπεριλαμβανομένων
των πτώσεων, των τροχαίων ατυχημάτων, των εργα-
τικών και των αθλητικών τραυματισμών και της κα-
κοποίησης. Η μη τραυματική ΚΝΜ, από την άλλη
πλευρά, συνήθως οφείλεται σε υποκείμενη παθολογία
- όπως λοιμώδη νοσήματα, όγκοι, μυοσκελετικές πα-
θήσεις όπως οστεοαρθρίτιδα, και συγγενείς παθήσεις
όπως η δισχιδής ράχη, η οποία είναι έλειμμα του νευ-
ρικού σωλήνα που προκύπτει κατά τη διάρκεια της
ανάπτυξης του εμβρύου.

Τα συμπτώματα της βλάβης του νωτιαίου μυελού
εξαρτώνται από την έκταση της κάκωσης ή της μη
τραυματικής αιτίας, και μπορούν να περιλαμβάνουν
απώλεια της αισθητικότητας ή του κινητικού ελέγχου
των κάτω άκρων, του κορμού και των άνω άκρων,
καθώς επίσης την απώλεια της αυτόνομης (ακούσιας)
ρύθμισης του σώματος. Αυτό μπορεί να επηρεάσει
την αναπνοή, τον καρδιακό ρυθμό, την αρτηριακή
πίεση, τη ρύθμιση της θερμοκρασίας του σώματος,
τον έλεγχο της κύστης και του εντέρου και τη σεξουα-
λική λειτουργία. 

Γενικά, όσο υψηλότερο είναι το επίπεδο της βλά-
βης στο νωτιαίο μυελό τόσο πιο εκτεταμένο θα  είναι
το εύρος των διαταραχών. Η αυχενική ΚΝΜ κυρίως
προκαλεί αισθητική και κινητική απώλεια (παράλυση)
στα άνω άκρα, στον κορμό και στα κάτω άκρα, μια
κατάσταση που ονομάζεται τετραπληγία.  Ένα άτομο
με Α4 ή υψηλότερη βλάβη μπορεί να χρειάζεται ανα-
πνευστήρα για να αναπνέει επειδή η βλάβη επιδρά
άμεσα στον έλεγχο του αυτόνομου συστήματος. Η
θωρακική ΚΝΜ κυρίως προκαλεί αισθητική και/ή κι-
νητική απώλεια του κορμού και των κάτω άκρων, μια
κατάσταση που ονομάζεται παραπληγία. Η οσφυική
ΚΝΜ τυπικά προκαλεί αισθητική και κινητική απώ-
λεια στα κάτω άκρα. Όλοι οι τύποι ΚΝΜ μπορούν
επίσης να προκαλέσουν χρόνιο πόνο.

Η έκταση και η σοβαρότητα της απώλειας του αι-
σθητικού, κινητικού και αυτόνομου συστήματος από

την ΚΝΜ δεν εξαρτάται μόνο από το επίπεδο της βλά-
βης του νωτιαίου μυελού αλλά και από το αν η βλάβη
είναι "πλήρης" ή "ατελής". Σύμφωνα με τα Διεθνή
Πρότυπα Νευρολογικής Ταξινόμησης της ΚΝΜ [In-
ternational Standards for Neurological Classification
of SCI, (ISNCSCI)], με την Αμερικανική Εταιρεία
Κακώσεων Νωτιαίου Μυελού [American Spinal In-
jury Association (ASIA) Impairment scale (AIS)], η
ΚΝΜ θεωρείται πλήρης αν δεν υπάρχει αισθητική και
κινητική λειτουργία στα Ι4-Ι5 νευροτόμια. Μία ατε-
λής ΚΝΜ δεν είναι λιγότερη σοβαρή βλάβη και επί-
σης μπορεί να οδηγήσει σε σοβαρή αναπηρία, παρόλο
που μία μερική αισθητική και/ή κινητική λειτουργι-
κότητα διατηρείται κάτω από το επίπεδο της βλάβης
συμπεριλαμβανομένων των περιφερικότερων ιερών
μυελοτομίων Ι4-Ι5.

Η ιστορική διάσταση της κάκωσης

του νωτιαίου μυελού

Η έναρξη της αποτελεσματικής αντιμετώπισης της
ΚΝΜ χρονολογείται από το έργο του Αμερικανού
νευροχειρουργού Dr Donald Munro στο νοσοκομείο
Boston City στα 1930 (6).  Η προσέγγισή του ήταν
παράδειγμα προς μίμηση για τον Sir Ludwig
Guttmann που ίδρυσε τη μονάδα ΚΝΜ στο νοσοκο-
μείο Stoke Mandeville στη Μεγάλη Βρετανία το 1944
(έγινε το Εθνικό Κέντρο Κακώσεων Νωτιαίου Μυε-
λού το 1952). 

Το επικρατές ποσοστό θνησιμότητας της ΚΝΜ
ήταν 80% και άρχισε να μειώνεται, χάρη στη δίωρη
εναλλαγή θέσης και στην περιποίηση του δέρματος,
μαζί με την καλύτερη αντιμετώπιση της λειτουργίας
της ουροδόχου κύστεως. Τα βελτιωμένα λειτουργικά
αποτελέσματα ήταν αποτέλεσμα φυσικοθεραπείας και
εργοθεραπείας, και μιας πιο ολιστικής φροντίδας αν-
ταποκρινόμενης στις οικονομικο-κοινωνικές ανάγκες
των ασθενών (7, 8). Ο Guttmann έδωσε έμφαση στην
άθληση ως μέθοδο θεραπείας και ήταν ο ιδρυτής των
αγώνων Stoke Mandeville, που στη συνέχεια αποτέ-
λεσαν τους Παρολυμπιακούς  Αγώνες το 1960 (9).
Αυτά τα αρχικά κέντρα αποτέλεσαν  πρότυπα για τις
μονάδες ΚΝΜ  στη Μεγάλη Βρετανία, στις ΗΠΑ και
σε άλλες χώρες.

Η εξελισσόμενη εμπειρία για τις ΚΝΜ επίσης αν-
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τανακλά ευρύτερες εξελίξεις στην κατανόηση της
αναπηρίας γενικότερα. Η κοινωνική αντιμετώπιση της
αναπηρίας έχει προφανώς αλλάξει τις τελευταίες δε-
καετίες, κυρίως λόγω της αποδοχής της αναπηρίας
από τα ίδια τα άτομα. Οι οργανώσεις των ατόμων με
αναπηρία έχουν αγωνιστεί για την επίτευξη πλήρους
ένταξης και συμμετοχής σε όλους τους τομείς της κοι-
νωνίας. Εννοιολογικά, η εστίαση έχει μετατοπιστεί
από την αναπηρία ως μεμονωμένο έλλειμμα, στην
αναπηρία ως το αποτέλεσμα πολύπλοκων αλληλεπι-
δράσεων μεταξύ χαρακτηριστικών της υγείας και της
λειτουργικότητας του ατόμου με τις φυσικές, κοινω-
νικές και περιβαλλοντικές  δυνατότητές του. Παράλ-
ληλα με την εννοιολογική αλλαγή, η αναπηρία έχει
γίνει κατανοητή ως μια μέριμνα για τα ανθρώπινα δι-
καιώματα. Αυτή η καλά τεκμηριωμένη μετατροπή
(10-12) έχει καταλήξει στην CRPD (5). Τα άτομα με
ΚΝΜ έχουν παίξει κυρίαρχο ρόλο στα κινήματα ατό-
μων με αναπηρία σε πολλές χώρες, ξεκινώντας  με
τους πρωτοπόρους Independent Living in Berkeley,
στην Καλιφόρνια, στις ΗΠΑ, στα τέλη των 1960 και
1970 (10).

Η Κάκωση Νωτιαίου Μυελού ως

πρόκληση για τα συστήματα υγείας

και την κοινωνία

Η πολυπλοκότητα της βιωματικής εμπειρίας της
ΚΝΜ και των διακυμάνσεων αυτής της εμπειρίας ανά
τον κόσμο σημαίνει ότι, παρόλο που έχει συγκριτικά
χαμηλό επιπολασμό, η ΚΝΜ έχει ευρύτερη εμπλοκή
στην παρακολούθηση των υπηρεσιών υγείας. Αρχικά,
ένα άτομο με ΚΝΜ θα περάσει σχεδόν από όλες τις
δομές παροχής υπηρεσιών υγείας που η χώρα του του
παρέχει: τμήμα επειγόντων, μονάδα εντατικής θερα-
πείας, τμήμα αυξημένης φροντίδας, χειρουργικά τμή-
ματα, τμήματα αποκατάστασης, συμπεριλαμβα-
νομένων της κοινωνικής και επαγγελματικής επανέν-
ταξης και της συνεχιζόμενης παροχής υπηρεσιών
υγείας σε επίπεδο πρωτοβάθμιας περίθαλψης. Η ανα-
τιμετώπιση ατόμων με ΚΝΜ είναι αποδεικτική της
επάρκειας υπηρεσιών, συστημάτων και πολιτικών
μιας χώρας. Μπορούν επίσης να βοηθήσουν τους κλι-
νικούς, τους επαγγελματίες υγείας, τους ερευνητές και

τους αρμόδιους πολιτικούς φορείς να κατανοήσουν
τα δυνατά και αδύνατα σημεία του συστήματος υγείας
τους. Η ανατιμετώπιση ατόμων με ΚΝΜ είναι ένας
καλός δείκτης για το πως το γενικό σύστημα υγείας
λειτουργεί ή αποτυγχάνει να λειτουργεί. Πέρα από τον
τομέα της υγείας, το άτομο με ΚΝΜ χρειάζεται υπη-
ρεσίες, πηγές και πρόσβαση στους κοινωνικούς, εκ-
παιδευτικούς και οικονομικούς τομείς για να ζήσει μια
πλήρη και πλούσια ζωή. Όσον αφορά στην κοινωνία,
ομάδες αυτοβοήθειας, ομάδες ασθενών και άλλες
υποστηρικτικές ομάδες καθώς και οργανώσεις παί-
ζουν σημαντικό ρόλο στην προσφορά γνώσης, συμ-
βουλών και στην πίεση για πολιτικές αλλαγές.

Εάν οι κυβερνήσεις και οι κοινωνίες αποτύχουν με
τα άτομα με ΚΝΜ, είναι πολύ πιθανό να αποτύχουν
και με άτομα με άλλα προβλήματα υγείας. Η έρευνα
και τα στοιχεία σχετικά με την εμπειρία για τις ΚΝΜ
σχετιζονται γενικά με τη χρηστή πολιτική υγείας και
τις ευρύτερες προσπάθειες για την άρση των εμποδίων
στην παροχή υπηρεσιών υγείας.

Το αντίστροφο είναι επίσης σωστό: οι κλινικοί ια-
τροί και οι ερευνητές των ΚΝΜ μπορούν να επωφε-
ληθούν από έρευνες σε άλλες πιο συχνές καταστάσεις
που παρουσιάζουν ορισμένες ή πολλές από τις βλάβες
και τις καθημερινές προκλήσεις που αντιμετωπίζουν
τα άτομα με ΚΝΜ. Με βάση αυτό, η έρευνα παρα-
δείγματος χάρη, για προσβάσιμα δημόσια μέσα μετα-
φοράς ή για υπηρεσίες επιστροφής στην εργασία,
μπορεί να επικεντρωθεί σε πιο συχνές παθολογικές
παθήσεις και αναπηρίες, και τα καλύτερα αποδεικτικά
στοιχεία μπορούν να μην περιορίζονται σε άτομα με
ΚΝΜ αλλά σε άτομα με "κινητικά προβλήματα" ή
"χρήστες αναπηρικών αμαξιδίων". Το σύγγραμμα
αυτό εκμεταλλεύεται όλη τη σχετική υψηλής ποιότη-
τας έρευνα, είτε  απευθύνεται συγκεκριμένα στη
ΚΝΜ είτε σε ένα ευρύτερο πεδίο αναπηρίας.

Εργαλεία για την κατανόηση 

της εμπειρίας της κάκωσης 

νωτιαίου μυελού 

Δύο εργαλεία είναι απαραίτητα για την κατανόηση
της εμπειρίας της ΚΝΜ. Η CRPD που παρέχει μια
ηθική πυξίδα προωθώντας την αναπηρία σαν ένα αν-
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θρώπινο δικαίωμα και αναπτυξιακό ζήτημα, και το
WHO’s International Classification of Functioning,
Disability and Health (ICF), που παρέχει ένα μοντέλο
λειτουργικότητας και αναπηρίας για εννοιολογική σα-
φήνεια καθώς και μια επιδημιολογική ταξινόμηση για
τη συλλογή δεδομένων και την κλινική πράξη.

Η CRPD παρέχει τον προσανατολισμό όσον
αφορά στα ανθρώπινα δικαιώματα σε αυτό το σύγ-
γραμμα. Προσδιορίζει τα αστικά, πολιτιστικά, πολι-
τικά, κοινωνικά δικαιώματα των ατόμων με
αναπηρίες, συμπεριλαμβανομένων των ατόμων με
ΚΝΜ. Η CRPD προέκυψε μετά από πολύχρονη  λε-

πτομερή καταγραφή και διαρκή συμμετοχή των ορ-
γανώσεων ατόμων με αναπηρία και άλλες κοινωνικές
ομάδες πολιτών. Η Σύμβαση περιγράφει όχι μόνο γε-
νικές φιλοδοξίες - "...την προώθηση, την προστασία,
και τη διασφάλιση της πλήρους και ισότιμης επικαρ-
πίας όλων των ανθρωπίνων δικαιωμάτων και τις θε-
μελιώδεις ελευθερίες των ατόμων με αναπηρία και
την προώθηση του σεβασμού και της αξιοπρέπειάς
τους"- αλλά επίσης αναλυτικά και συγκεκριμένα αν-
θρώπινα δικαιώματα στον τομέα της υγείας, της ερ-
γασίας και της οικογενειακής ζωής.

Πίνακας 1.1. Διεθνής Ταξινόμηση της Λειτουργικότητας, της Ανικανότητας και της Υγείας

International Classification of Functioning, Disability and Health (ICF)

Η ICF αναπτύχθηκε μετά από μια μακρά διαδικασία που απασχόλησε ακαδημαϊκούς, κλινικούς ιατρούς και  άτομα με αναπηρίες

(13). Η ICF  αναγνωρίζει ως καθοριστικούς παράγοντες αναπηρίας όχι μόνο τις καταστάσεις  υγείας αλλά και τους περιβαλ-

λοντικούς  παράγοντες (προϊόντα και τεχνολογία, το φυσικό και δομημένο περιβάλλον, την υποστήριξη και τις σχέσεις, τις στάσεις

και τις υπηρεσίες, τα συστήματα και τις πολιτικές). Η ICF αναγνωρίζει επίσης προσωπικούς παράγοντες, όπως τα κίνητρα και

την αυτοεκτίμηση, που μπορεί να επηρεάσουν τη συμμετοχή ενός ατόμου στην κοινωνία. Επίπλέον, διακρίνει την ικανότητα ενός

ατόμου να εκτελεί ενέργειες, από την πραγματική επίδοση του ατόμου στις συγκεκριμένες ενέργειες - μια διάκριση που τονίζει

τον ουσιώδη ρόλο του περιβάλλοντος του ατόμου. Στην ICF, τα προβλήματα της ανθρώπινης λειτουργικότητας κατηγοριοποι-

ούνται σε τρεις αλληλένδετους τομείς: (impairments)  βλάβες που είναι προβλήματα στις λειτουργίες του σώματος ή αλλαγές

στη δομή του σώματος (πχ. παράλυση ή απώλεια του ελέγχου της κύστης και του εντέρου), περιορισμοί στη λειτουργικότητα

που δυσκολεύουν την εκτέλεση δραστηριοτήτων (πχ. βάδιση ή λήψη τροφής), και περιορισμοί συμμετοχής που είναι  προβλή-

ματα σε κάθε τομέα της ζωής (πχ. διακρίσεις στην επαγγελματική απασχόληση και στα μέσα μαζικής μετακίνησης). 

Οι καταστάσεις υγείας κατανοούνται ως παθήσεις, τραύματα και διαταραχές, ενώ οι βλάβες είναι συγκεκριμένα ελλείμματα στις

λειτουργίες του σώματος, όπως η παράλυση που σχετίζεται με καταστάσεις υγείας. Περιβαλλοντικοί παράγοντες μπορούν να

σταθούν εμπόδιο που χειροτερεύει την εμπειρία της ΚΝΜ (πχ. Μεταφορικά μέσα που δεν είναι προσβάσιμα σε αναπηρικά αμα-

ξίδια), ή διευκολύνσεις που βελτιώνουν αυτή την εμπειρία (πχ. αναπηρικά αμαξίδια και υπηρεσίες αποκατάστασης). Η αναπηρία

(disability) χρησιμοποιείται  στην ICF για να αναφερθεί στις δυσκολίες που παρουσιάζονται στον καθένα ή και στους τρεις τομείς

τις λειτουργικότητας. Προκύπτει από την αλληλεπίδραση των καταστάσεων υγείας με παράγοντες τόσο περιβαλλοντικούς όσο

και προσωπικούς, όπως παρουσιάζονται στην παρακάτω εικόνα.

Παρουσίαση της Διεθνούς Ταξινόμησης Λειτουργικότητας, Αναπηρίας και Υγείας

Κατάσταση Υγείας 

(διαταραχή ή νόσος)

Δραστηριότητες

Συναφείς παράγοντες

Συμμετοχή
Λειτουργίες 

και όργανα

Περιβαλλοντικοί 

παράγοντες
Προσωπικοί 

παράγοντες

Πηγές (14).



9

Κεφάλαιο 1    Κατανοώντας την Κάκωση Νωτιαίου Μυελού

Όπως θα αναλυθεί στα επόμενα κεφάλαια, η CRPD
καθορίζει λεπτομερώς τα ακριβή σημεία στα οποία
απαιτούνται τροποποιήσεις στα ανθρώπινα δικαιώ-
ματα όπως ορίζει η Σύμβαση. Τα κεντρικά θέματα
αυτού του συγγράμματος - οι επιπτώσεις του στίγμα-
τος και των συμπεριφορών, ο βαθμός στον οποίο το
περιβάλλον είναι προσβάσιμο, η διαθεσιμότητα κοι-
νωνικών και υγειονομικών υπηρεσιών και το εύρος
συμμετοχής των ατόμων με ΚΝΜ στην εκπαίδευση,
στην εργασία, και στην οικογενειακή και κοινωνική
ζωή - είναι επίσης θέματα που επικεντρώνεται η
CRPD. Επιπρόσθετα, και μοναδικά σε αυτή τη συν-
θήκη των Ηνωμένων Εθνών για τα ανθρώπινα δικαιώ-
ματα, η CRPD καθορίζει ότι οι χώρες μέλη του θα
πρέπει να συλλέγουν στατιστικά δεδομένα (Άρθρο 31)
και θα πρέπει να καθιερώσουν ανεξάρτητους μηχανι-
σμούς παρακολούθησης των ανθρωπίνων δικαιωμά-
των (Άρθρο 33) για να διασφαλιστεί ότι η πρόοδος
στην εφαρμογή των υποχρεώσεων της CRPD μπορεί
να αποδειχτεί με στοιχεία. Οι χώρες είναι υποχρεωμέ-
νες όχι απλώς να μεταρρυθμίσουν τους νόμους και τις
πρακτικές σε σχέση με την αναπηρία, αλλά είναι υπο-
χρεωμένες να παρέχουν αποδείξεις ότι το πραγματο-
ποιούν. Το σύγγραμμα αυτό έχει σχεδιαστεί ώστε να
θέσει  στη διάθεση των χωρών και των υπηρεσιών τους
τα αποδεικτικά στοιχεία που αποτελούν τη βάση για
όλες τις υποχρεώσεις προς τα άτομα με ΚΝΜ, καθώς
και τις βέλτιστες πρακτικές για την εκπλήρωση αυτών
των υποχρεώσεων αυτών.

Ανασκόπηση

Το σύγγραμμα αυτό ακολουθεί τη δημοσίευση του
ΠΟΥ, WHO/ World Bank World report on disability το
2011, και μελετά μία σημαντική ιατρική κατάσταση με
περισσότερες λεπτομέρειες απ’ότι ήταν δυνατό να
γίνει στην προαναφερθείσα ευρείας κλίμακας μελέτη
(15). Το κοινό αυτής της έκθεσης είναι οι υπεύθυνοι
για τη  λήψη πολιτικών αποφάσεων, οι διαχειριστές
των υπηρεσιών υγείας, οι επαγγελματίες υγείας, οι εκ-
πρόσωποι μη κυβερνητικών οργανώσεων και των ορ-
γανώσεων ατόμων με αναπηρία, και όλοι αυτοί που
ασχολούνται με τη βελτίωση των υπηρεσιών υγείας για
τα άτομα με ΚΝΜ, κυρίως σε χώρες χαμηλού και με-
σαίου εισοδήματος.

Μετά από αυτό το εισαγωγικό κεφάλαιο, η έκθεση

εξετάζει στο Κεφάλαιο 2 τα καλύτερα διαθέσιμα επι-
δημιολογικά στοιχεία σχετικά με τον επιπολασμό και
την επίπτωση των ΚΝΜ στον κόσμο. Το Κεφάλαιο 3
εξετάζει τις κύριες αιτίες των ΚΝΜ και ερευνά τα προ-
γράμματα πρόληψης για αυτές τις αιτίες και τους πα-
ράγοντες κινδύνου. Στη συνέχεια ακολουθεί μια
ολοκληρωμένη ανασκόπηση της αποκατάστασης των
ΚΝΜ στο Κεφαλαιο 4.  Αυτό συνδέεται με μια συζή-
τηση για τα συστήματα υγείας στο Κεφάλαιο 5 που αν-
τιπαραβάλει τις βέλτιστες πρακτικές παρεμβάσεων και
θεραπευτικών στρατηγικών με τα απαραίτητα συστή-
ματα που αποδεδειγμένα απαιτούνται προκειμένου να
πραγματοποιηθούν. Το σύγγραμμα στη συνέχεια επι-
κεντρώνεται στις εμπειρίες των ατόμων με ΚΝΜ, ξε-
κινώντας από  τις σχέσεις και τις συμπεριφορές στο
κεφάλαιο 6, και προχωρώντας στα γενικά χαρακτηρι-
στικά των ΚΝΜ - και στην προσαρμογή των περιβαλ-
λοντικών παραγόντων στο  Κεφάλαιο 7, και μετά μία
σε βάθος ματιά στους  δύο πιο σημαντικούς τομείς της
συμμετοχής - την εκπαίδευση και την εργασία - στο
Κεφάλαιο 8. Η έκθεση καταλήγει σε καινοτόμες συ-
στάσεις στο Κεφάλαιο 9.

Οι Διεθνείς Προοπτικές στην Κάκωση Νωτιαίου
Μυελού προσφέρουν ένα πρακτικό οδηγό για τη βελ-
τίωση της ζωής των ατόμων με ΚΝΜ σε όλο τον
κόσμο. Συνοψίζουν τα αποδεικτικά στοιχεία σχετικά
με τις ανάγκες και τις ανεκπλήρωτες επιθυμίες, επιση-
μαίνουν πρακτικές σε υπηρεσίες και χώρες που έχουν
επιτύχει να ξεπεράσουν τα εμπόδια και αντιμετωπίζουν
τα ελλείμματα των υπηρεσιών.

Τα μηνύματα κλειδιά σε αυτή την  έκθεση είναι τα
ακόλουθα:
■ Η ΚΝΜ είναι μία όχι τόσο συχνή αλλά υψηλού κό-

στους κατάσταση της υγείας.
■ Η συχνότητα των τραυματικών ΚΝΜ μπορεί να

μειωθεί μέσω μια σειράς προληπτικών στρατηγι-
κών.

■ Τα ποσοστά θνησιμότητας λόγω ΚΝΜ μπορούν να
μειωθούν μέσω μιας κατάλληλης και έγκαιρης
υγειονομικής περίθαλψης, η οποία επίσης θα μει-
ώσει και την ανάγκη επαναεισαγωγών λόγων δευ-
τερογενών επιπλοκών.

■ Η μειωμένη ανεξαρτησία ως συνέπεια της ΚΝΜ
θα πρέπει να αποφεύγεται με την παροχή υπηρε-
σιών αποκατάστασης και υποστηρικτικής τεχνολο-
γίας.
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Διεθνείς προοπτικές για την Κάκωση Νωτιαίου Μυελού

■ Η φτώχεια και ο κοινωνικός αποκλεισμός που συν-
δέονται με την ΚΝΜ μπορεί να ελαχιστοποιηθούν
με την άρση των εμποδίων και την παροχή επαρ-
κούς υποστήριξης.
Ενώ η ΚΝΜ θα έχει πάντα αντίκτυπο σε αλλαγές

στη ζωή του ατόμου, δεν χρειάζεται να οδηγήσει στο
τέλος της ζωής, ούτε να επιβάλει αδικαιολόγητο κό-
στος στις οικογένειες και τις κοινωνίες, εφόσον επέλ-
θουν οι κατάλληλες αλλαγές στα συστήματα υγείας
και την κοινωνία. 
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"Μια μέρα ξύπνησα και κοίταξα το ταβάνι. Ήθελα να γυρίσω το κεφάλι μου αλλά δεν μπορούσα. 
Ήθελα να σηκώσω το χέρι μου αλλά δεν μπορούσα. Τίποτα δεν κινούταν. Άκουγα αρκετή φασαρία αλλά 
δεν μπορούσα να δω τίποτα. Ξαφνικά εμφανίστηκε δίπλα μου μια νοσοκόμα. Ήθελα να πω κάτι αλλά 
δεν μπορούσε να με ακούσει. Ήθελα να ουρλιάξω αλλά δεν μπορούσα να βγάλω άχνα. Έκλεισα τα μάτια
μου. Τα άνοιξα και πάλι όταν άκουσα να φωνάζουν το όνομα μου, κοίταξα επάνω και είδα τους γονείς
μου. Παρόλο που μου φαινόταν ότι είχε περάσει μόλις ένα δευτερόλεπτο από την στιγμή που έκλεισα 
τα μάτια μου έως την στιγμή που τα άνοιξα και πάλι, είχε περάσει μια ολόκληρη μέρα. Οι γονείς μου, 
μου είπαν ότι έπασχα από τετραπληγία ότι βρισκόμουν σε ένα νοσοκομείο στις Βρυξέλες και ότι είχα
τραυματιστεί σε εργατικό ατύχημα. Είχα σπάσει τον λαιμό μου, είχα υποστεί πλήρη παράλυση και δεν
μπορούσα να αναπνεύσω μόνος μου. Διψούσα και ζήτησα λίγο νερό. Δεν μπορούσα να πιω από την
κούπα με το καλαμάκι που μου έδωσαν γιατί δεν μπορούσα να καταπιώ. Δούλευα σε ένα σπίτι. Έπεσα
από μια σκάλα ή έχασα την ισορροπία μου, δεν είμαι σίγουρος πλέον. Έπεσα από ύψος έξι μέτρων και
προσγειώθηκα στο τσιμέντο".

(Gunther, Βέλγιο)

"Τραυματίστηκα (Α5-Α6) σε αυτοκινητιστικό ατύχημα όταν ήμουν 19 ετών και βρίσκομαι σε αναπηρικό
αμαξίδιο τα τελευταία 30 χρόνια. Ζω στη βορειότερη πόλη στον κόσμο, στο Χάμερφεστ. Η διαβίωση
στον Βορρά συνεπάγεται ορισμένες σημαντικές σωματικές προκλήσεις, με δρόμους καλυμμένους από 
το χιόνι έως και πέντε μήνες τον χρόνο και χαμηλές θερμοκρασίες που καθιστούν δύσκολη την εξωτερική
μετακίνηση με αναπηρικό αμαξίδιο. Ήμουν ανάμεσα σε εκείνους με την μεγαλύτερη ανάγκη για βοήθεια
όταν τραυματίστηκα, σε μια εποχή που η κοινότητα είχε μόλις πραγματικά ξεκινήσει να αναπτύσσει 
τις κατ’ οίκον υπηρεσίες της. Έκτοτε είχα το προνόμιο να συμμετέχω και να διαμορφώνω τις υπηρεσίες
που συνδέονταν με τις ανάγκες μου, και τις απαιτήσεις μου για μια ζωή όσο το δυνατόν πιο φυσιολογική,
ως πολίτης".

(Kjell, Νορβηγία)

"Τραυματίστηκα κατά την διάρκεια του σεισμού στο Σεκουάν πριν από τέσσερα χρόνια όταν ήμουν 30
ετών. Σήμερα χρησιμοποιώ αναπηρικό αμαξίδιο για την καθημερινή μου κίνηση".

(Chen, China)

"Είμαι 51 ετών και πάσχω από Θ6 πλήρη παραπληγία που προκλήθηκε από θρόμβωση. Όταν αρχικά 
παρέλυσα σοκαρίστηκα καθώς είχα λάβει λανθασμένη διάγνωση από κάποιον γιατρό το 1984. 
Δεν νομίζω ότι είναι εύκολο να επανέλθει κανείς σε μια φυσιολογική ανεξάρτητη διαβίωση μετά 
από μια αναπηρία. Στα χρόνια που ακολούθησαν μετά την διάγνωση μου, πολλά ήταν εκείνα 
που με βοήθησαν να αντιμετωπίσω την αναπηρία μου".

(Nipapan, Ταϋλάνδη)

"Στις αρχές Νοεμβρίου του 2002 έπεσα από το άλογο ενός φίλου ενώ συμμετείχα σε ιππικούς αγώνες.
Πάσχω από ατελή Α6-7 με καλό έλεγχο των χεριών. Παρόλο που δεν έχω ικανότητα σύλληψης, 
τα χέρια μου είναι αρκετά λειτουργικά ώστε να εκτελούν μια σειρά από δεξιότητες, όπως το κράτημα
ενός ποτηριού κρασιού (πολύ σημαντικό!) και να βάζω την υπογραφή μου".

(Anonymous, Νέα Ζηλανδία)
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2
Μια σφαιρική εικόνα για την Κάκωση Νωτιαίου Μυελού

Το άρθρο 31 της Σύμβασης για τα Δικαιώματα των Ατόμων με Αναπηρία (Convention on the Rights
of Persons with Disabilities, CRPD) απαιτεί από τα Συμβαλλόμενα Κράτη να συλλέγουν στατι-
στικά  δεδομένα που τους δίνουν την δυνατότητα διαμόρφωσης και εφαρμογής πολιτικών που θέ-
τουν σε ισχύ τα δικαιώματα που απορρέουν από την Σύμβαση, έτσι ώστε τα άτομα με Κάκωση
Νωτιαίου Μυελού (ΚΝΜ) και άλλες αναπηρίες, να μπορούν να συμμετέχουν πλήρως σε όλους
τους τομείς της κοινωνίας, από την οικογενειακή ζωή, τη μόρφωση και την εργασία στην κοινότητα
και τη χώρα. Τα έγκυρα και αξιόπιστα δεδομένα για την ΚΝΜ διαδραματίζουν σημαντικό ρόλο
στη λήψη ενημερωμένων αποφάσεων για προγράμματα και πολιτικές σχεδιασμένα έτσι ώστε να
προλαμβάνουν την εμφάνιση ΚΝΜ, να βελτιώνουν την ζωή των ατόμων με ΚΝΜ και να προνοούν
για μελλοντικές ανάγκες υπηρεσιών για ΚΝΜ.

Για να εκτιμήσει κανείς την κοινωνική και οικονομική επίδραση της ΚΝΜ, απαιτείται μια πλή-
ρης επιδημιολογική εικόνα της ΚΝΜ, τόσο με όρους δεδομένων σε σχέση με τον συνολικό αριθμό
των ανθρώπων που ζουν με ΚΝΜ (επιπολασμός), τον αριθμό νέων περιπτώσεων που εμφανίζονται
(επίπτωση), και τις αιτίες της ΚΝΜ (βλέπε Πίνακα 2.1 για τους ορισμούς των δεικτών). Οι πλη-
ροφορίες αυτές πρέπει να συλλέγονται σε κανονικά διαστήματα για την διαμόρφωση προβλέψεων
σχετικά με τις μελλοντικές τάσεις. Η χάραξη πολιτικής βάσει αποδεδειγμένων στοιχείων και ο
προγραμματισμός σε εθνικό επίπεδο απαιτούν επίσης πληροφορίες σχετικά με τους περιβαλλον-
τικούς παράγοντες που επηρεάζουν την εμπειρία διαβίωσης με ΚΝΜ, την κοινωνική και οικονο-
μική κατάσταση των ατόμων με ΚΝΜ, τις ικανοποιημένες και ικανοποιημένες ή μη ανάγκες τους,
και το κόστος της ΚΝΜ.

Το κεφάλαιο αυτό παρουσιάζει τις βασικές επιδημιολογικές πληροφορίες χρησιμοποιώντας
δείκτες (βλέπε Πίνακα 2.1.) επιπολασμού, επίπτωσης, θνησιμότητας, αιτίων και κόστους τόσο για
τραυματικές όσο και για μη τραυματικές ΚΝΜ (ΤΚΝΜ και ΜΤΚΝΜ αντίστοιχα) και συζητά τα
δεδομένα της ΚΝΜ και τα αποδεικτικά στοιχεία καθώς και πως μπορούν αυτά να βελτιωθούν. Οι
πληροφορίες που παρουσιάζονται αντλήθηκαν από άρθρα επιστημονικών περιοδικών που έχουν
εξεταστεί από επιτροπές κρίσεως, κρατικές εκδόσεις, και από αναφορές προοπτικών και αναδρο-
μικών μελετών με χρήση δεδομένων από μητρώα ΚΝΜ, μητρώα πληθυσμού, δεδομένα εισαγωγής
και εξιτηρίου από το νοσοκομείο και  δεδομένα από τις σχετικές με την υγεία έρευνες. Συγκεκρι-
μένα για αυτή την αναφορά, διενεργήθηκαν συστηματικές ανασκοπήσεις σε εκδόσεις για την επι-
δημιολογία της ΚΝΜ που δημοσιεύτηκαν μεταξύ Ιανουαρίου 2000 και Αυγούστου 2012. Επίσης
διενεργήθηκε μετα-ανάλυση όπου κρίθηκε αναγκαίο. Μια πληρέστερη εξήγηση σχετικά με τη με-
θοδολογία που χρησιμοποιήθηκε για την εκτίμηση των  δεδομένων και τους περιορισμούς αυτής,
μπορεί να ανευρεθεί στα Τεχνικά Παραρτήματα A και B.
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Τι γνωρίζουμε για την Κάκωση

Νωτιαίου Μυελού;

Τα δεδομένα σχετικά με την έκταση και το κόστος της
ΚΝΜ είναι περιορισμένα. Μόνο ορισμένες υψηλού ει-
σοδήματος χώρες που μπορούν να μετρηθούν στα δά-
χτυλα του ενός χεριού, έχουν την δυνατότητα να
παράσχουν εθνικά στατιστικά στοιχεία. Άλλες πηγές
δεδομένων είναι τόσο λίγες και ποικίλουν τόσο πολύ
μεθοδολογικά που δεν είναι δυνατόν να καταρτίσει κα-
νείς αξιόπιστες εκτιμήσεις για τον επιπολασμό ή την
επίπτωση παγκοσμίως. Τα καλύτερα διαθέσιμα δεδο-
μένα ΚΝΜ είναι εκείνα που παρέχουν μια γενική ει-
κόνα η οποία συνοψίζεται πιο κάτω και διερευνάται σε
βάθος στο υπόλοιπο αυτού του κεφαλαίου.

Η ΚΝΜ είναι μια σχετικά σπάνια αλλά πολυδά-
πανη πάθηση που αλλάζει τη ζωή των ασθενών, με τον
κίνδυνο θνησιμότητας να ποικίλει κατά πολύ ανάλογα
με την εισοδηματική κατάσταση της χώρας και να
εξαρτάται σε μεγάλο βαθμό από την διαθεσιμότητα
των υπηρεσιών ποιοτικής κλινικής περίθαλψης και
αποκατάστασης. Είναι αδιευκρίνιστος ο αριθμός των
ανθρώπων που ζουν σήμερα με ΚΝΜ, αλλά τα διεθνή
στοιχεία για την επίπτωση υποδεικνύουν ότι κάθε
χρόνο περίπου 250000 με 500000 άνθρωποι υφίσταν-
ται ΚΝΜ. Στην πλειοψηφία τους οι περιπτώσεις αυτές
αφορούν σε τραυματική ΚΝΜ, με κυριότερες αιτίες
τα τροχαία ατυχήματα, τις πτώσεις και τη βία. Πρό-
σφατες έρευνες έδειξαν αύξηση στην ηλικία έναρξης
της ΚΝΜ και σταδιακή αύξηση  στην αναλογία περι-
πτώσεων μη τραυματικής ΚΝΜ – που μπορούν να
αποδοθούν εν μέρει στην παγκόσμια δημογραφική γή-
ρανση.

Σύγχρονα δεδομένα επίσης δείχνουν ότι η ΚΝΜ
συνδέεται με αυξημένο κίνδυνο θανάτου. Τα άτομα
που πάσχουν από ΚΝΜ διατρέχουν το μεγαλύτερο
κίνδυνο θανάτου μέσα στον πρώτο χρόνο από την
έναρξη της ΚΝΜ, αλλά ακόμα και σε υψηλού εισοδή-
ματος χώρες όπου οι εξελίξεις στην περίθαλψη έχουν
συμβάλει στην βελτίωση της επιβίωσης, εξακολου-

θούν να αντιμετωπίζουν υψηλό κίνδυνο θνησιμότητας
και είναι πιθανότερο να πεθάνουν νωρίτερα από το γε-
νικό πληθυσμό. Οι άνθρωποι με ΚΝΜ σε χαμηλού ει-
σοδήματος χώρες συνεχίζουν να πεθαίνουν από
δευτερογενείς καταστάσεις που μπορούν να προλη-
φθούν και δεν συνιστούν πλέον πρωταρχικές αιτίες θα-
νάτου σε υψηλού εισοδήματος χώρες.

Το κόστος της ΚΝΜ ποικίλει σε μεγάλο βαθμό
ανάλογα με το γενικότερο πλαίσιο και είναι διαθέσιμα
λίγα συγκρίσιμα δεδομένα. Από υφιστάμενα δεδομένα
γίνεται σαφές ότι η ΚΝΜ συνεπάγεται σημαντικά
άμεσα και έμμεσα έξοδα, και ότι πολλά από τα έξοδα
αυτά καλύπτονται από τους ασθενείς με ΚΝΜ. Το επί-
πεδο και η σοβαρότητα της ΚΝΜ επηρεάζουν σημαν-
τικά το κόστος. Το άμεσο κόστος εμφανίζεται να είναι
υψηλότερο κατά τον πρώτο χρόνο μετά την έναρξη της
ΚΝΜ, και καθ’ όλη την διάρκεια του βίου, το έμμεσο
κόστος είναι πιθανόν να υπερβεί το άμεσο κόστος.

Υπάρχει επείγουσα ανάγκη βελτίωσης της ποιότη-
τας και της ποσότητας της συλλογής δεδομένων για
την ΚΝΜ. Τα θέματα με τα δεδομένα για τις ΚΝΜ και
οι προτάσεις για τη βελτίωση των στοιχείων συζητούν-
ται στο τέλος αυτού του κεφαλαίου.

Επιπολασμός της Κάκωσης Νωτιαίου

Μυελού

Τα δεδομένα για τις ΚΝΜ είναι σημαντικά για την κα-
ταμέτρηση της ζήτησης των υπηρεσιών υγειονομικής
περίθαλψης και  κοινωνικής υποστήριξης, και την εκτί-
μηση της επίδρασης των δευτερευόντων μέτρων πρό-
ληψης, αλλά δυστυχώς, τα δεδομένα του επιπολασμού
των ΚΝΜ είναι σποραδικά. Επί του παρόντος δεν
υπάρχουν αξιόπιστες διεθνείς ή τοπικές εκτιμήσεις για
την πρόληψη κάθε αιτίας ΚΝΜ. Οι εκτιμήσεις από έξι
χώρες παρουσιάζονται εδώ (βλέπε Πίνακες 2.2 και
2.3). Ορισμένες εκτιμήσεις που ανευρίσκονται στη βι-
βλιογραφία δεν συμπεριλαμβάνονται καθώς είτε πά-
σχουν από μεθοδολογικά προβλήματα ή είναι
σημαντικά παλαιότερες και μπορεί να μην αντικατο-
πτρίζουν την τρέχουσα κατάσταση.



Πίνακας 2.1. Παραδείγματα συνήθως χρησιμοποιούμενων εθνικών, επιδημιολογικών δεικτών για την κάκωση νωτιαίου

μυελού

Δείκτης Περιγραφή Χρήση και Περιορισμών

Επίπτωση ΚΝΜ

Επιπολασμός

Αιτιολογία

Τυποποιημένη

Αναλογία 

Θνησιμότητας

(Standardized

Mortality Ratio,

SMR)

Ποσοστά

Περιστατικών

Θνησιμότητας

Τα δεδομένα της επίπτωσης αντικατοπτρίζουν τον αριθμό

των ανθρώπων που έχουν υποστεί Κάκωση Νωτιαίου

Μυελού (ΚΝΜ) σε ένα δεδομένο πληθυσμό μέσα σε

ένα συγκεκριμένο χρονικό διάστημα. Γενικά αναφέρεται

ως νέες περιπτώσεις ΚΝΜ ανά εκατομμύριο πληθυσμού

κάθε χρόνο. Η επίπτωση συνιστά απευθείας μέτρηση του

κινδύνου ΚΝΜ. Οι διαστρωματοποιημένες εκτιμήσεις των

ποσοστών επίπτωσης ανά αιτιολογία, και περαιτέρω με

βάση δημογραφικές  (φύλο, ηλικία), επαγγελματικές  ή

γεωγραφικές  (αστικές, αγροτικές) μεταβλητές μπορεί να

διαφοροποιούν /αναγνωρίζουν τις ομάδες κινδύνου, ενη-

μερώνοντας με τον τρόπο αυτό αποτελεσματικές πολιτι-

κές και προγράμματα πρόληψης.

Το πλήθος των ανθρώπων σε έναν πληθυσμό που πά-

σχουν από ΚΝΜ σε δεδομένη χρονική στιγμή. Υπολογί-

ζεται ως αριθμός ανά εκατομμύριο πληθυσμού. Ο

επιπολασμός επηρεάζεται από τον κίνδυνο και την διάρ-

κεια μιας πάθησης και η τελευταία προσδιορίζεται από

την ανάρρωση ή τον θάνατο. Η συχνή συλλογή δεδομέ-

νων, αναλυτικά σχετικά με την ηλικία, το φύλο και τις κοι-

νωνικές-οικονομικές κατηγορίες, όπως η επαγγελματική

και η περιουσιακή κατάσταση, μπορεί να αποκαλύψει ση-

μαντικά πρότυπα και τάσεις βιωμένης εμπειρίας ΚΝΜ. 

Απόλυτα νούμερα υποδηλώνουν τον αριθμό των ανθρώ-

πων που πάσχουν από κάκωση νωτιαίου μυελού ανά-

λογα τον μηχανισμό, πρόθεση, τόπο και δραστηριότητα.

Η SMR δίνει μια τυποποιημένη εκτίμηση της θνησιμότη-

τας σε ανθρώπους με ΚΝΜ αναφορικά με τον γενικό

πληθυσμό. Όταν η SMR ισούται με 1.0, τότε δεν υπάρχει

αυξημένος κίνδυνος θανάτου για άτομα με ΚΝΜ, αν ξε-

περνά το 1.0 τότε υπάρχει.

Προϋποθέσεις υπολογισμού της SMR σε μια ομάδα

είναι:

- Ο αριθμός των ατόμων με ΚΝΜ βάσει ηλικιακής ομά-

δας και φύλου,

- Καταγεγραμμένη θάνατοι σε άτομα με ΚΝΜ

- Τα ποσοστά θνησιμότητας σε συγκεκριμένες ηλικιακές

ομάδες και φύλα στο γενικό πληθυσμό.

Τα απόλυτα νούμερα του αριθμού των ανθρώπων που

πέθαναν μετά από ΚΝΜ.

Σε περίπτωση καταγραφής ανά αιτιολογία, αντίστοιχες

απαντήσεις  μπορούν να αναγνωριστούν και να εφαρμο-

στούν.

Διακυμάνσεις εμφανίζονται σε σχέση με: 

- το σωστό ορισμό του πληθυσμού υψηλού κινδύνου

(π.χ. πληθυσμός-πηγή για περιστατικά ΚΝΜ)

- τον ορισμό των περιπτώσεων ΚΝΜ

- την ολοκλήρωση της εξακρίβωσης των περιστατικών,

δηλαδή ο βαθμός στον οποίο συμπεριλαμβάνονται όλα

τα περιστατικά ΚΝΜ όπως προσδιορίζεται από τον ορι-

σμό των περιστατικών. Για παράδειγμα, η επίπτωση

ΤΚΝΜ μπορεί να μην περιλαμβάνει τα άτομα με ΚΝΜ

που έχασαν την ζωή τους στον τόπο του ατυχήματος, η

ΜΤΚΝΜ μπορεί να μη συμπεριλαμβάνει  άτομα που πά-

σχουν από ΚΝΜ σε τελικού σταδίου νόσους (π.χ. μετά-

σταση στο νωτιαίο μυελό).

Ο επιπολασμός συνιστά δείκτη της αποτελεσματικότητας

της δευτερογενούς πρόληψης και της ανάγκης για φρον-

τίδα και κοινωνική υποστήριξη

Χρήσιμη για τον σχεδιασμό της πρωτογενούς πρόληψης

σε τοπικό επίπεδο, την περίθαλψη τραυματιών και τις

υπηρεσίες αποκατάστασης. Χρήσιμη για τον υπολογισμό

του  κόστους της υγειονομικής περίθαλψης. 

Προσδιορίζει την υψηλότερη  ή χαμηλότερη θνησιμότητα

των ατόμων με ΚΝΜ σε σχέση με το γενικό πληθυσμό.

Περιορισμός: Η διακύμανση στις εκτιμήσεις SMR ανά-

μεσα στους πληθυσμούς μπορεί εν μέρει  να αντικατο-

πτρίζει τη διακύμανση στη  θνησιμότητα του γενικού

πληθυσμού και την ολοκληρωμένη εξακρίβωση της θνη-

σιμότητας.

Απεικονίζει τη σχέση ανάμεσα στην ΚΝΜ και τη θνητό-

τητα. Για λόγους σύγκρισης, οι πληροφορίες πρέπει να

τυποποιούνται στις ακόλουθες ομάδες: αριθμός ατόμων

με ΚΝΜ, συμπεριλαμβανομένων εκείνων με ΤΚΝΜ  που

πεθαίνουν στον τόπο του τραυματισμού, τους θανάτους

στα νοσοκομεία, και τους θανάτους μετά την έξοδο από

το νοσοκομείο: 30 ημέρες, 1 χρόνος, 5 χρόνια, κλπ.
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Τα δεδομένα του Καναδά δίνουν συνολικό ποσο-
στό επιπολασμού ΚΝΜ (σε συνδυασμό τραυματικής
και μη τραυματικής) 2525 ανά εκατομμύριο πληθυ-
σμού, ή 85.000 ανθρώπους, το 2010. Οι εκτιμήσεις για
τον επιπολασμό της ΚΝΜ σε συγκεκριμένες ηλικιακές
ομάδες στον Καναδά δείχνουν ότι η ΤΚΝΜ παρουσιά-

ζει συγκέντρωση σε νεαρότερες πληθυσμιακές ομάδες
ενώ η ΜΤΚΝΜ σε μεγαλύτερες ηλικιακές ομάδες
(βλέπε Σχήμα 2).

Τα νούμερα που αφορούν στον επιπολασμό ΤΚΝΜ
(βλέπε Πίνακα 2.2) κυμαίνονται από 280 ανά εκατομ-
μύριο πληθυσμού στη Φινλανδία (5) έως 1298 ανά

16
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Πίνακας 2.2. Επιπολασμός ΤΚΝΜ

Χώρα Τοποθεσία Έτος Σχεδιασμός μελέτης Παιδιατρική/ Επιπολασμός  

Εκτίμησης & πληθυσμός Ενήλικη ΚΝΜ ανά εκατομμύριο

αναφοράς πληθυσμού

Ι.Δ. Ιράν 

Δημοκρατία

Δημοκρατία 

του Ιράν

Φινλανδία

Νορβηγία

Ισλανδία

Καναδάς

Αυστραλία

Τεχεράνη

Κέντρο Αποκατάστασης

Käpylä, Ελσίνκι, Κεντρικό

Πανεπιστημιακό 

Νοσοκομείο Ελσίνκι, 

Ελσίνκι

Κοινοπολιτείες 

Hordaland και 

SognoogFjordane

Πανεπιστημιακό 

Νοσοκομείο Landspitali,

Reykjavik

Πανεθνικά

Πανεθνικά

2008

1999

2002

2009

2010

1997

440

280

365

526

1298

681

προοπτική, διατομεακή, 

εθνικό μητρώο

Αναδρομική, μητρώο 

νοσοκομειακών δεδομένων

Αναδρομική, διαχρονική/γενεαλογική,

διαγενεακή ανάλυση με χρήση 

νοσοκομειακών δεδομένων

Αναδρομική, διαχρονική/γενεαλογική,

διαγενεακή ανάλυση με χρήση 

νοσοκομειακών δεδομένων

Αναδρομική, διεπιστημονική, εθνικό

μητρώο, μελέτη μοντελοποίησης

Αναδρομική, εθνικό μητρώο, μελέτη

μοντελοποίησης

Ενηλίκων, 

Παιδιατρική

Ενηλίκων, 

Παιδιατρική

Ενηλίκων, 

Παιδιατρική

Ενηλίκων, 

Παιδιατρική

Ενηλίκων, 

Παιδιατρική

Ενηλίκων

Πηγές (1-6).

Πίνακας 2.3. Επιπολασμός ΜΤΚΝΜ

Χώρα Τοποθεσία Έτος Σχεδιασμός μελέτης Παιδιατρική/ Επιπολασμός  

& πληθυσμός Ενήλικη ΚΝΜ ανά εκατομμύριο

πληθυσμού

Καναδάς

Αυστραλία

Πανεθνικά

Πολιτεία της Βικτώρια

2010

2010 

1227

367 

(455 

για ενήλικες

από 16 ετών

και  άνω)

Αναδρομική, διεπιστημονική, εθνικό

μητρώο

Αναδρομική, διεπιστημονική, εθνικό

μητρώο

Ενηλίκων,

παιδιατρική

Ενηλίκων,

παιδιατρική

Πηγές (1, 7).
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εκατομμύριο πληθυσμού στον Καναδά (1), παρόλο
που η διακύμανση αυτή οφείλεται πιθανότατα σε δια-
φορές στην μεθοδολογία παρά σε πραγματική πεντα-
πλάσια διαφορά στον επιπολασμό. Οι εκτιμήσεις για
τον επιπολασμό στην Αυστραλία και στον Καναδά
αντλήθηκαν από μια τεχνική μοντελοποίησης που εν-
σωματώνει τα δεδομένα της επίπτωσης και πληροφο-
ρίες για την διάρκεια της ασθένειας. Τα υψηλότερα
ποσοστά στον Καναδά μπορεί να είναι ενδεικτικά μιας
Βόρειο-Αμερικανικής τάσης ή μπορεί να οφείλονται
στο γεγονός ότι οι τρέχουσες παραδοχές καλύτερων
αποδεικτικών στοιχείων που χρησιμοποιήθηκαν στον

Καναδά οδηγούν σε υπερεκτίμηση της επίπτωσης ενώ
εκείνες που χρησιμοποιήθηκαν στην Αυστραλία υπο-
τιμούν τα ποσοστά επίπτωσης. Οι άλλες χώρες παρου-
σιάζουν διαθέσιμα δεδομένα από νοσοκομειακά και
εθνικά μητρώα και διατομεακές μελέτες σε βάθος χρό-
νου. Για να κατανοήσουμε καλύτερα τις εκτιμήσεις
επιπολασμού μεταξύ αυτών των χωρών, απαιτούνται
περισσότερα δεδομένα αναφορικά με τις δημογραφι-
κές διαφορές, καθώς και τόσο τα ποσοστά επίπτωσης
από συγκεκριμένες αιτίες ανά ηλικία και φύλο όσο και
τα συνδεόμενα με αυτά προσδόκιμα ζωής, πληροφο-
ρίες που δεν είναι επί του παρόντος διαθέσιμες. 

Διαθέσιμα δεδομένα για τον επιπολασμό της
ΜΤΚΝΜ (βλέπε Πίνακα 2.3) υπάρχουν μόνο για την
Αυστραλία (367 ανά εκατομμύριο πληθυσμού) και για
τον Καναδά (1227 ανά εκατομμύριο πληθυσμού) (1,

7). Τα δεδομένα για την Αυστραλία αντλήθηκαν από
μελέτη στην πολιτεία της Βικτώρια, βάσει του προσ-
δόκιμου ζωής και δεδομένων για τα αποτελέσματα της
αποκατάστασης σε εθνικό επίπεδο, και συμπεραίνον-
ται για την υπόλοιπη χώρα (7). 

Τα αποτελέσματα δείχνουν μέγεθος επιπολασμού
455 ανά εκατομμύριο πληθυσμού για ενήλικες 16 ετών
και πάνω, υποδηλώνοντας ότι η γήρανση του πληθυ-
σμού μπορεί να αποτελεί τον πρωταρχικό παράγοντα
αύξησης του επιπολασμού της ΜΤΚΝΜ. Οι υψηλό-
τερες εκτιμήσεις σχετικά με τον επιπολασμό στον Κα-
ναδά μπορεί να συνιστούν αποτέλεσμα των
παραδοχών που έγιναν στην μελέτη εν αντιθέσει με

την πραγματική διαφορά στον επιπολασμό.

Συχνότητα (συχνότητα εμφάνισης) 

της Κάκωσης Νωτιαίου Μυελού

Η εκτίμηση της παγκόσμιας επίπτωσης της ΚΝΜ
κυμαίνεται ανάμεσα σε 40 με 80 νέες περιπτώσεις ανά
εκατομμύριο πληθυσμού κάθε χρόνο, βάσει ποιοτικών
ερευνών για την επίπτωση της ΚΝΜ από κάθε αιτία
σε επίπεδο χώρας. Αυτό σημαίνει, ότι κάθε χρόνο
250000 με 500000 άνθρωποι παρουσιάζουν κάκωση
νωτιαίου μυελού.

Οι μελέτες που αναφέρουν τα δεδομένα της επί-
πτωσης των αιτιών τραυματικής και μη τραυματικής
ΚΝΜ παρέχουν πληροφορίες σχετικά με την συνολική
σύνθεση των πληθυσμών με  ΚΝΜ. Η συλλογή των

Σχήμα 2.1. Εκτιμήσεις επιπολασμού ΚΝΜ ανάλογα με την ηλικία για το 2010 στον Καναδά 



πληροφοριών αυτών είναι σημαντική καθώς οι ανάγ-
κες για πόρους και τα χαρακτηριστικά των πληθυσμών
τραυματικής και μη-τραυματικής ΚΝΜ είναι διαφο-
ρετικά. Η αναλογία τραυματικής ΚΝΜ παρουσιάζει
μεγάλο εύρος διακυμάνσεων και μοιάζει να διαφορο-
ποιείται τοπικά (8-11). Ιστορικά, έως και το 90% των
ΚΝΜ είναι τραυματικής προέλευσης, αλλά δεδομένα
από πιο πρόσφατες έρευνες δείχνουν μια ελαφρά αυ-
ξητική τάση των ΜΤΚΝΜ τα τελευταία χρόνια (12).
Ο πληθυσμός με ΜΤΚΝΜ είναι γενικότερα μεγαλύ-
τερος σε ηλικία, με χρονιότερες ασθένειες που απαι-
τούν πιο δαπανηρή περίθαλψη, αν και για μικρότερο
χρονικό διάστημα.

Οι περισσότερες έρευνες για την επίπτωση της
ΚΝΜ καλύπτουν είτε την ΤΚΝΜ ή τη ΜΤΚΝΜ, ίσως
εξαιτίας των διαφορών στις πηγές δεδομένων και στις
μεθόδους συλλογής δεδομένων. Η επίπτωση και η αι-
τιολογία της ΤΚΝΜ και της ΜΤΚΝΜ εξετάζονται ως
εκ τούτου ξεχωριστά παρακάτω. Τα δεδομένα για τη
ΜΤΚΝΜ είναι περιορισμένα σε σύγκριση με εκείνα
για την ΤΚΝΜ.

Τραυματική Κάκωση Νωτιαίου Μυελού 

Επίπτωση (συχνότητα εμφάνισης)
Λαμβάνοντας υπόψη τα διαθέσιμα δεδομένα, δεν

είναι δυνατόν να συναχθούν ουσιαστικές περιφερει-
ακές εκτιμήσεις για την επίπτωση των ΤΚΝΜ. Η στα-
τιστική μοντελοποίηση αποκλείεται λόγω έλλειψης
αξιόπιστων προγνωστικών δεικτών. 

Τα ποσοστά επίπτωσης των ΤΚΝΜ σε επίπεδο
χώρας παρουσιάζουν ευρεία διακύμανση ανά τον
κόσμο - από 13 έως 53 περιπτώσεις ανά εκατομμύριο
πληθυσμού, όπως φαίνεται στην Σχήμα 2.2. Τα ποσο-
στά επίπτωσης της ΤΚΝΜ τείνουν να είναι υψηλότερα
στη Βόρεια Αμερική από ότι στην Ευρώπη, πιθανό-
τατα λόγω των υψηλότερων ποσοστών βίας στις ΗΠΑ.
Δεδομένα για την επίπτωση από άλλες περιοχές είτε
δεν υπάρχουν είτε παρουσιάζουν υπερβολικά μεγάλη
διακύμανση ανάμεσα και εντός των χωρών που είναι
δύσκολο να παράσχουν αξιόπιστα συνοπτικά στατι-
στικά στοιχεία. Για παράδειγμα, τα δεδομένα από την
περιοχή του Πεκίνου στην Κίνα δείχνουν ύψος επίπτω-
σης 60.6 ανά εκατομμύριο (21), ενώ στην περιοχή της
Tianjin αναφέρεται επίπτωση ύψους 23.7 ανά εκατομ-
μύριο (22).

Οι σημαντικές διαφοροποιήσεις στην επίπτωση της
ΤΚΝΜ σε επίπεδο χώρας οφείλονται σε διάφορους
παράγοντες:
■ Αυθεντικές διαφορές στην επίπτωση σε επίπεδο

χώρας που συνδέονται με διαφοροποιήσεις στον
κίνδυνο.

■ Διαφορές που μπορούν να αποδοθούν σε μεθοδο-
λογικές προσεγγίσεις.

■ Πληθυσμός (ενήλικες, παιδιά ή και τα δύο) υπό
έρευνα. Η ΤΚΝΜ στα παιδιά είναι χαμηλή. Οι με-
λέτες που αφορούν μόνο στην επίπτωση στον ενή-
λικο πληθυσμό υπερεκτιμούν το συνολικό ποσοστό
του πληθυσμού και καθιστούν δύσκολη την σύγ-
κριση με τις μελέτες να αναφέρουν συγχωνευμένα
δεδομένα για την επίπτωση σε ενήλικες και παιδιά.

■ Αντιπροσωπευτικότητα των δεδομένων. Με εξαί-
ρεση ορισμένες χώρες που διαθέτουν σύστημα μη-
τρώου ΚΝΜ σε όλη τη χώρα, όπως η Φινλανδία, οι
εκτιμήσεις για την επίπτωση εξάγονται από τα δε-
δομένα για μια πόλη ή από τοπικά δεδομένα, που
μπορεί να μην είναι αντιπροσωπευτικά για ολό-
κληρη τη χώρα.
Παρά τις διακυμάνσεις αυτές, εμφανίζονται ορι-

σμένες τάσεις από τα δεδομένα για την επίπτωση της
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Σχήμα 2.2 Παγκόσμια διαφοροποίηση στην εκτίμηση 

της ετήσιας συχνότητας εμφάνισης 

(επίπτωσης) των ΤΚΝΜ σε επίπεδο χώρας

Eτήσια συχνότητα εμφάνισης (crude annual incidence)

ανά εκατομμύριο πληθυσμού
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ΤΚΝΜ σε επίπεδο χώρας:
1. Η επίπτωση της ΤΚΝΜ παρουσιάζει ύφεση σε

ορισμένες χώρες, αλλά παραμένει σταθερή ή εμφα-

νίζει ανοδική πορεία σε άλλες. Σε έρευνες στις ΗΠΑ,
τη Φινλανδία και την Αυστραλία επισημαίνεται η μεί-
ωση της επίπτωσης της ΤΚΝΜ που οφείλεται σε τρο-
χαία ατυχήματα. Το αποτέλεσμα αυτό, ωστόσο, δεν
είναι ενδεικτικό σε όλες τις αναπτυγμένες χώρες. Τα
δεδομένα από δυο Νορβηγικές κομητείες έδειξαν στα-
θερή αύξηση της επίπτωσης της TSCI ανά δεκαετία
ανάμεσα στο 1952 και στο 2001, από 9.9 σε 34.5 ανά
εκατομμύριο στους άνδρες και από 1.9 σε 8.2 ανά εκα-
τομμύριο στις γυναίκες (3). Παρόλο που η Γαλλία πα-
ρουσιάζει αξιοσημείωτη μείωση στην επίπτωση των
θανατηφόρων τροχαίων ατυχημάτων, η επίπτωση της
ΚΝΜ έχει παραμείνει σταθερή (23). Αυτό αντικατο-
πτρίζει μια αλλαγή οπτικής, με την επίπτωση της
ΚΝΜ για τους οδηγούς αυτοκινήτων να σημειώνει
πτώση αλλά την επίπτωση της ΚΝΜ για τους μοτοσι-
κλετιστές, τους πεζούς και τους ποδηλάτες να αυξάνε-
ται.

2. Σημειώνονται σημαντικά υψηλότερα ποσοστά

επίπτωσης στην ΤΚΝΜ των ενηλίκων στους άνδρες.

Ενώ οι παιδιατρικές έρευνες αναφέρουν συνήθως ίση
αναλογία ανάμεσα σε άνδρες και γυναίκες (24, 25), οι
έρευνες στους ενήλικες δείχνουν μια κατ’ελάχιστον
αναλογία ανδρών προς τις γυναίκες 2:1, και με ορισμέ-
νες να αναφέρουν ακόμα υψηλότερα ποσοστά. Για πα-
ράδειγμα, υπερβολικά υψηλές αναλογίες ανδρών προς
γυναίκες έχουν καταγραφεί στη Θεσσαλονίκη, περιοχή
της Ελλάδας (7.3:1) (26), στην Ιρλανδία (6.7:1) (18),
στο Κατάρ (8.3:1) (19), και στη Στοκχόλμη, στη Σουη-
δία (3.3:1) (26). Τα δεδομένα για την επίπτωση της
ΤΚΝΜ στις ΗΠΑ δείχνουν ότι οι άνδρες παρουσιά-
ζουν υψηλότερα ποσοστά ΤΚΝΜ σε όλες τις ηλικια-
κές ομάδες, με αποκορύφωμα τις ηλικίες από 16 έως
21, με 82% των περιπτώσεων ΤΚΝΜ σε αυτή την ηλι-
κιακή ομάδα να εμφανίζεται στους άνδρες (βλέπε
Σχήμα 2.3). Τα αποτελέσματα αυτά υποστηρίζουν την
άποψη ότι η επίπτωση της ΚΝΜ συνιστά εν μέρει μια
λειτουργία του ρόλου των δυο φύλων – κατανάλωση
αλκοόλ, οδική συμπεριφορά και συμμετοχή σε αθλή-
ματα υψηλού κινδύνου – που εκδηλώνεται μετά την
παιδική ηλικία (13, 29-31).

3. Η ΤΚΝΜ είναι πιθανόν να εμφανιστεί σε ενή-

λικες νεαρής ηλικίας και σε ηλικιωμένους. Τα ποσο-

στά επίπτωσης της ΤΚΝΜ κορυφώνονται σε δυο ηλι-
κιακές ομάδες- στους ενήλικες νεαρής ηλικίας (άν-
δρες: 20-29 ετών, γυναίκες: 15-19 ετών) και
ανθρώπους μεγαλύτερης ηλικίας (άνδρες 70+, γυναί-
κες 60+), βλέπε τα παραδείγματα των ποσοστών επί-
πτωσης της ΤΚΝΜ σε συγκεκριμένες ηλικιακές
ομάδες και φύλα για τον Καναδά στην Σχήμα 2.4 (1).
Η αυξημένη επίπτωση μετά από την ηλικία των 65

Σχήμα 2.3. Κατανομή της ΚΝΜ ανάλογα με το φύλο 

και την ηλικιακή ομάδα

(Πηγές 27, 28)

Σχήμα 2.4. Ποσοστά επίπτωσης ΤΚΝΜ εξαρτώμενης 

από την ηλικία και το φύλο στον Καναδά

Πηγή (1)
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ετών αποτελεί ένα πρότυπο που παρατηρείται τελευ-
ταία. Έρευνα στον Καναδά έδειξε επίπτωση 51.4 ανά
εκατομμύριο για άτομα άνω των 60 (32), που υποστη-
ρίζεται από έρευνες στην Κίνα και την Αυστραλία (16,

33). Στην Αυστραλία τα τελευταία 25 χρόνια η αναλο-
γία της ΚΝΜ ανάμεσα σε ανθρώπους 65 ετών και με-
γαλύτερους. Έχει αυξηθεί από 4% έως 12% (34). Τα
ευρήματα αυτά αντικατοπτρίζουν την υψηλότερη επί-
πτωση των πτώσεων ανάμεσα στους ηλικιωμένους
(βλέπε Σχήμα 2.4 και Σχήμα 2.7). Τα ποσοστά επίπτω-
σης της παιδιατρικής ΤΚΝΜ είναι χαμηλά (π.χ. 4-8
ανά εκατομμύριο) στις περισσότερες χώρες για τις
οποίες υπάρχουν εκτιμήσεις (24, 25, 36), με αξιοση-
μείωτη εξαίρεση τις ΗΠΑ, όπου μια μόνο έρευνα ανα-
φέρει επίπτωση παιδιατρικής ΤΚΝΜ περίπου 20 ανά
εκατομμύριο (37). Οι έρευνες δείχνουν συνήθως εν-
διάμεσα ποσοστά επίπτωσης για τους ενήλικες και
τους μεσήλικες (1-3). Υπάρχουν ορισμένα στοιχεία
σύμφωνα με τα οποία παρουσιάζεται αύξηση της ηλι-
κίας κατά τη στιγμή της κάκωσης. Στη Νορβηγία, για
παράδειγμα, η μέση ηλικία ΤΚΝΜ παρουσίασε αύ-
ξηση από 40.2 σε 48.9 έτη ανάμεσα στο 1952 και στο
2001, με την μεγαλύτερη μεταβολή της μέσης ηλικίας
κατά την στιγμή του τραυματισμού να παρατηρείται
στις γυναίκες – από τα 24.7 χρόνια στα 57.7 χρόνια
(3).

Αιτιολογία
Βάσει των διαθέσιμων στοιχείων για την αιτιολογία
της ΤΚΝΜ για τις περιοχές της  Παγκόσμιας  Οργά-
νωσης Υγείας (WHO), οι  τρείς  συνηθέστερες  αιτίες
είναι η μετακίνηση (και συγκεκριμένα τροχαία ατυχή-
ματα από σύγκρουση), οι πτώσεις και η βία (βλέπε
Σχήμα 2.5). Ενώ οι συνολικές εκτιμήσεις στην Σχήμα
2.5 απεικονίζουν τοπικές διαφορές, μπορεί να μην
απεικονίζουν επαρκώς τις διακυμάνσεις στις αιτίες σε
επίπεδο χώρας ή το πλαίσιο του τραυματισμού.

Τα τροχαία συνιστούν την κύρια αιτία ΤΚΝΜ.
Στην Αφρική, οι μετακινήσεις ευθύνονται για περίπου
70% των περιπτώσεων. Στις υπόλοιπες χώρες της
ΠΟΥ, η μετακίνηση κυμαίνεται σε ποσοστό όλων των
αιτιών, από 40% στην Περιοχή της Νότιας Ανατολικής
Ασίας σε 55% στην Περιοχή του Δυτικού Ειρηνικού.
Μια έρευνα στο Μισισιπή, των ΗΠΑ  έδειξε ότι οι
ζώνες ασφαλείας δεν ήταν διαθέσιμες ή δεν χρησιμο-
ποιούνταν τουλάχιστον σε ποσοστό 75% των αυτοκι-
νητιστικών συγκρούσεων που οδηγούσαν σε ΚΝΜ
(31). Παρομοίως, έρευνα για την ΚΝΜ στη Νιγηρία
ανέφερε ότι κανένας από τους  63 τραυματισμένους σε
τροχαία ασθενείς που είχαν καταγραφεί δεν χρησιμο-
ποιούσε ζώνη ασφαλείας (38), γεγονός που απεικονίζει
τη σημασία της χρήσης της ζώνης ασφαλείας για την
μείωση της ΚΝΜ ανάμεσα στους επιβάτες οχημάτων

Σχήμα  2.5. Κατανομή των ΤΚΝΜ στις διαφορετικές περιφέρειες της ΠΟΥ

Σημείωση: οι αριθμοί των χωρών που προσφέρουν δεδομένα για ανακεφαλαίωση σε επίπεδο περιφέρειας έχουν ως εξής: Αφρική 3

χώρες, Αμερική 4, Ανατολική Μεσόγειος 5, Ευρώπη 13, Νοτιο-Ανατολική Ασία 3, και Δυτικός Ειρηνικός 3 χώρες.

Πηγές: Αφρική – (38-45), Αμερική – (12,30,32,35,46-52) Ανατολική Μεσόγειος – (4, 53-56), Ευρώπη – (2,3,9,13,17,18,20,26,57-

67), Νοτιο-ανατολική Ασία – (68-72), Δυτικός Ειρηνικός – (16,21,22,34,73-80).  
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(βλέπε Κεφάλαιο 3 για περισσότερες λεπτομέρειες).
Οι πτώσεις συνιστούν τη δεύτερη κύρια αιτία

ΤΚΝΜ. Οι πτώσεις ευθύνονται για μόλις πάνω από το
40% όλων των αιτιών στις περιοχές της Ανατολικής
Μεσογείου και της Νότιας Ανατολικής Ασίας. Για πα-
ράδειγμα στο Νεπάλ μία έρευνα ανέφερε ότι το 40%
των σπονδυλικών κακώσεων οφειλόταν σε πτώσεις
από δέντρα κατά την κοπή φύλλων για νομή και το
28% οφειλόταν σε πτώσεις από κτίρια (81). Στην
Αφρική αναφέρεται το χαμηλότερο ποσοστό (14%)
πτώσεων, με τις υπόλοιπες χώρες της  ΠΟΥ να εμφα-
νίζουν ποσοστά ανάμεσα στο 27% και στο 36%.

Η βία, συμπεριλαμβανομένου του αυτοτραυματι-
σμού, αποτελεί την τρίτη πιο συνήθη αιτία ΤΚΝΜ. Η
σχετική αναλογία βίας ως αιτία της ΤΚΝΜ ποικίλει
σημαντικά, με τις περιοχές της Αμερικής, της Αφρικής
και της Ανατολικής Μεσογείου να εμφανίζουν τα υψη-
λότερα ποσοστά της τάξης του 14%, 12% και 11%, αν-
τίστοιχα. Ορισμένα δεδομένα από συγκεκριμένες
χώρες – ιδίως από χώρες που έχουν πληγεί από πόλεμο
–απεικονίζουν πολύ υψηλότερα ποσοστά, όπως το Αφ-
γανιστάν, που εμφανίζει ποσοστό της τάξης του 60%
όλων των αιτίων ΤΚΝΜ που σχετίζονται με τη βία
(56). Το ποσοστό των περιπτώσεων ΤΚΝΜ που συν-
δέεται με τη βία είναι επίσης υψηλό στη Βραζιλία 42%
(10), στην Τουρκία 25% (64), και στη Νότια Αφρική
21% (44). Στις ΗΠΑ, 11.7% των περιπτώσεων ΚΝΜ
οφείλονται σε πυροβόλα όπλα (82), με ποσοστά έως
και 28% ανάμεσα σε ορισμένες ηλικιακές και εθνικές

ομάδες από (27). Ο  Δυτικοευρωπαϊκός μέσος όρος κυ-
μαίνεται γύρω στο 4% (59), και ορισμένες χώρες όπως
η Νορβηγία, ο Καναδάς και η Αυστραλία αναφέρουν
ένα μέσο όρο λιγότερο του 2% (3, 16, 30). Τέλος, η
απόπειρα αυτοκτονίας εμφανίζεται σε ποσοστό πάνω
από 10% των περιπτώσεων ΤΚΝΜ στο Ισραήλ και τη
Φινλανδία (5, 8).

Σε όλες τις περιοχές, οι αθλητικές και ψυχαγωγικές
δραστηριότητες εμφανίζουν ποσοστό μικρότερο του
10% όλων των περιπτώσεων ΤΚΝΜ, με την περιοχή
της Αμερικής να αναφέρει το υψηλότερο ποσοστό
οφειλόμενης σε αθλητικές δραστηριότητες ΤΚΝΜ
(8%). Παρ’ όλα αυτά, σε ορισμένες περιπτώσεις τα δε-
δομένα από συγκεκριμένες χώρες εμφανίζουν υψηλό-
τερα ποσοστά, όπως 28% στις ΗΠΑ (27), 25% στη
Δημοκρατία της Κορέας (83) και 22% στη Γαλλία
(84), ή χαμηλότερα ποσοστά, όπως στη Νιγηρία όπου
τα αθλήματα ευθύνονται μόνο για το 1.7% όλων των
περιπτώσεων ΤΚΝΜ (43).

Οι αιτίες ΤΚΝΜ μπορεί να συνδέονται επίσης με
δραστηριότητες, χώρους και συνθήκες. Τα εργατικά
ατυχήματα ευθύνονται σε ποσοστό τουλάχιστον 15%
όλων των περιπτώσεων ΤΚΝΜ (2, 8, 16, 18, 26, 60,

85). Η χρήση ναρκωτικών ή αλκοόλ έχει αναγνωριστεί
ως παράγοντας πρόκλησης ΤΚΝΜ σε ποσοστό 34%
όλων των περιπτώσεων στη Βρετανική Κολομβία, τον
Καναδά (30) και σε ποσοστό 34% όλων των τραυμα-
τισμών που συνδέονται με μετακινήσεις στο Μισισιπή,
ΗΠΑ (31).

Σχήμα 2.6. Αιτιολογία της ΚΝΜ κατά ηλικιακή ομάδα (σε νέα άτομα)

Πηγή (27,28)
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Δημογραφικές Τάσεις
Η ηλικία και το φύλο επηρεάζουν την αιτιολογία της
ΤΚΝΜ καθ’ όλη τη διάρκεια του κύκλου ζωής. Απει-
κονίζοντας τα δεδομένα που αντλήθηκαν σχετικά με
την ΚΝΜ σε παιδιά και νεαρούς ενήλικες στις ΗΠΑ
(βλέπε Σχήμα 2.6) – δεδομένα που υποστηρίζονται βι-
βλιογραφικά από άλλες χώρες – οι ιατρικές και χει-
ρουργικές αιτίες ΚΝΜ κυριαρχούν περισσότερο στις
ηλικίες κάτω του ενός έτους. Ανάμεσα στη γέννηση
και τα πέντε έτη, οι αυτοκινητιστικές συγκρούσεις με
τετράτροχα οχήματα ευθύνονται έως και για το 65%
όλων των ΤΚΝΜ (28). Η μετακίνηση (δηλ. τα τρο-
χαία) παραμένει η συνηθέστερη αιτία ΤΚΝΜ ανάμεσα
σε παιδιά και νεαρούς ενήλικες, ευθυνόμενη για το
υψηλότερο ποσοστό ΚΝΜ στα κορίτσια σε σύγκριση
με τα αγόρια. 
Η βία μοιάζει να προκαλεί περισσότερες ΚΝΜ ανά-
μεσα στους άνδρες όλων των ηλικιακών ομάδων, πα-
ρόλο που οι διαφορές αυτές είναι στατιστικά
σημαντικές μόνο στις ηλικίες άνω των 5 ετών. Τα
αθλήματα προκαλούν περισσότερες ΤΚΝΜ στα αγό-
ρια παρά στα κορίτσια μετά την ηλικία των 13 ετών.

Οι τάσεις αυτές αντανακλούνται σε δεδομένα από
άλλες χώρες με μόνο δυο εξαιρέσεις. Δυο έρευνες σε
παιδιά με μέση ηλικία τα εννέα χρόνια έδειξε υψηλό-
τερα ποσοστά βίας και επιθετικότητας στη Βραζιλία
και υψηλότερα ποσοστά πτώσεων στο Ηνωμένο Βα-
σίλειο (10, 86).

Ενώ η μετακίνηση παραμένει σημαντική αιτία
ΚΝΜ σε όλες τις ηλικιακές ομάδες, οι πτώσεις συνι-
στούν την πιο συνήθη αιτία μετά την ηλικία των 60,
όπως φαίνεται στην Σχήμα 2.7 στα δεδομένα από τις
ΗΠΑ που αντλήθηκαν από την Ετήσια Στατιστική
Αναφορά για το 2011 του Εθνικού Στατιστικού Κέν-
τρου Κάκωσης Νωτιαίου Μυελού (National Spinal
Cord Injury Statistical Center, NSCISC) (35). Μια
έρευνα από την Κίνα, που επικεντρωνόταν συγκεκρι-
μένα στο ύψος των πτώσεων, βρήκε ότι οι πτώσεις από
ύψος εμφανίζονταν συχνότερα σε άτομα από 15 έως
44 ετών και ότι οι χαμηλές πτώσεις (από λιγότερο του
ενός μέτρου) εντοπίζονταν συχνότερα σε άτομα άνω
των 45 (80), όπως φαίνεται στην Σχήμα 2.8.

Μη Τραυματική Κάκωση Νωτιαίου 

Μυελού 

Επίπτωση
Υπάρχουν πολύ λιγότερες μελέτες για  την επίπτωση
της ΜΤΚΝΜ σε σχέση με την επίπτωση της ΤΚΝΜ,
με εξαίρεση συγκεκριμένες μελέτες για την δισχιδή
ράχη (βλέπε Πλαίσιο 2.1). Τα παγκόσμια και τοπικά
ποσοστά επίπτωσης δεν μπορούν να υπολογιστούν
διότι οι υπάρχουσες έρευνες δεν είναι αντιπροσωπευ-
τικές ή συγκρίσιμες, λόγω μεθοδολογικών προβλημά-
των όπως τα διαφορετικά κριτήρια επιλογής/

Σχήμα 2.7. Αιτολογία των ΚΝΜ κατά ηλικιακή ομάδα (ομάδες όλων των ηλικιών)

Πηγές (35)



αποκλεισμού, η ατελής ταυτοποίηση περιστατικών, ή
ελλείψεις στην αναφορά πληθυσμού υψηλού κινδύνου
(87). Το ποσοστό επίπτωσης ΜΤΚΝΜ στον Καναδά
υπολογίζεται γύρω στα 68 ανά εκατομμύριο (1). Αυ-
στραλιανές εκτιμήσεις, με χρήση δεδομένων από την
πολιτεία της Βικτώρια, αναφέρουν επίπτωση 26 ανά
εκατομμύριο (87-89). Δεδομένα από νοσοκομείο με
εξειδικευμένη μονάδα ΚΝΜ στην Ισπανία (90) ανα-
φέρει 11.4 ανά εκατομμύριο.

Η επίπτωση ΜΤΚΝΜ διαφοροποιείται ανάλογα με
την ηλικία και το φύλο. Όπως και η ΤΚΝΜ, το ποσο-
στό επίπτωσης της ΜΤΚΝΜ είναι υψηλότερο ανά-
μεσα στους άνδρες από ότι στις γυναίκες. Σε αντίθεση
με την ΤΚΝΜ, η επίπτωση της ΜΤΚΝΜ αυξάνεται
σταθερά με την ηλικία (βλέπε Σχήμα 2.9 για παρά-
δειγμα), με τον κίνδυνο πιθανόν να επηρεάζεται από
την αδύναμη υγεία με  την αύξηση της ηλικίας. Λόγω
του ότι η ΜΤΚΝΜ είναι συχνότερη σε μεγαλύτερες
ηλικιακές ομάδες (89), και δεδομένης της παγκόσμιας
γήρανσης, η επίπτωση της ΜΤΚΝΜ θα αυξηθεί και
ενδέχεται να ξεπεράσει εκείνη της τραυματικής ΚΝΜ
μέσα στις επόμενες δεκαετίες (7).

Αιτιολογία
Υπάρχουν λίγα αξιόπιστα εθνικά δεδομένα αναφορικά
με την αιτιολογία της ΜTΚΝΜ, αλλά έρευνες υποδη-
λώνουν ότι οι κύριες αιτίες είναι οι νεοπλασματικοί
όγκοι και οι εκφυλιστικές παθήσεις της σπονδυλικής
στήλης, ακολουθούμενες από αγγειακές και αυτοάνο-
σες διαταραχές (11, 59, 62, 122-124). Σε χώρες όπως
η Ινδία, το Περού και η Σουηδία, όπου συναντώνται
υψηλά επίπεδα φυματίωσης και άλλων μολυσματικών
ασθενειών, αυτές κυριαρχούν στις αιτίες πρόκλησης
ΜΤΚΝΜ εκτός από τους όγκους (123, 125, 126). Οι
συγγενείς και κληρονομικά προκληθείσες διαταραχές
όπως η δισχιδής ράχη δεν καταγράφονται στις μελέτες
αυτές, καθώς τα στοιχεία συλλέγονται συνήθως σε δια-
φορετικά πλαίσια.

Θνησιμότητα και Προσδόκιμο Ζωής

Το κεφάλαιο αυτό αναφέρεται συνοπτικά σε όσα γνω-
ρίζουμε σχετικά με την επίδραση της ΚΝΜ στον κίν-
δυνο θνησιμότητας και στο προσδόκιμο ζωής
–σημαντικές πληροφορίες για τον αποτελεσματικό

σχεδιασμό και την κατανομή πόρων. Οι βελτιώσεις
σχετικά με την αναγνώριση της ΚΝΜ, την αξιολό-
γηση, την προ-νοσοκομειακή διαχείριση, τις υπηρεσίες
περίθαλψης τραύματος, την γενική κλινική περίθαλψη
και τις υπηρεσίες αποκατάστασης έχουν συμβάλει
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Σχήμα 2.8. Κατανομή της αιτιολογίας ανάλογα 

με την ηλικιακή ομάδα στην Κίνα

Πηγές: αναπαραγωγή από (80) με την άδεια των εκδόσεων

Maney 

Σχήμα 2.9. Ποσοστά επίπτωσης ΜΤΚΝΜ συνδεόμενη 

με την ηλικία και το φύλο στην Αυστραλία 

Πηγές(80) 
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Πλαίσιο 2.1. Επίπτωση δισχιδούς ράχης

Η πλειοψηφία των ερευνών εκτιμούν την επίπτωση της δισχιδούς ράχης ανάμεσα στο 2 και στο 12 ανά 10000 γεννήσεις ζων-

τανών νεογνών. Ορισμένες έρευνες δείχνουν πολύ μεγαλύτερα ποσοστά, συμπεριλαμβανομένων εκείνων από το Αμάν (32

ανά 10000) και την Κίνα (58 ανά 10000). Μια μετά-ανάλυση που διενεργήθηκε για αυτή την αναφορά κατέληξε σε συνολικό

ποσοστό επίπτωσης δισχιδούς ράχης περίπου 4.5/10000 (95% CI: 3.7-5.3) σε έρευνες που χρησιμοποιούν στοιχεία ζωντανών

γεννήσεων, ενώ εκείνες που χρησιμοποιούν στοιχεία ζωντανών γεννήσεων και θνησιγένειας, ή ζωντανών γεννήσεων, θνησι-

γένειας και διακοπής της εγκυμοσύνης αναφέρουν ποσοστά επίπτωσης περίπου 10.0/10 000 (95% CI: 8.1-11.8) και 9.1/10

000 (95% CI: 6.7-11.4), αντίστοιχα (βλέπε Τεχνικό Παράρτημα C για χρησιμοποιούμενες μεθόδους και ορολογίες). Θα ήταν

πιο εύλογο να περιμένει κανείς ότι τα πορίσματα χωρών που αναφέρουν ποσοστά επίπτωσης βάσει στοιχείων ζωντανών γεν-

νήσεων, θνησιγένειας και διακοπής της εγκυμοσύνης θα παρουσίαζαν υψηλότερα ποσοστά επίπτωσης. Όπως απεικονίζεται,

ωστόσο, στην παρακάτω εικόνα, δεν συμβαίνει αυτό. Αυτό μπορεί να οφείλεται στη διακύμανση των πηγών δεδομένων που

χρησιμοποιήθηκαν για τους υπολογισμούς, καθώς και για τη διαφοροποίηση των χωρών με επίπτωση δισχιδούς ράχης. 

Σημείωση: Η εικόνα περιλαμβάνει ένα Forest plot, το

οποίο παρέχει μια συνολική  γραφική απεικόνιση , καθώς

και μια συνολική  στατιστική, μιας μετα-ανάλυσης των πο-

σοστών επίπτωσης της δισχιδούς ράχης όπως έχει ανα-

φερθεί παγκοσμίως. Τα δεδομένα που χρησιμοποιήθηκαν

στην μετα-ανάλυση εξήχθησαν από έρευνες που αναγνω-

ρίστηκαν σε συστηματική ανασκόπηση της σχετικής βι-

βλιογραφίας. Το μέγεθος των γκρι τετραγώνων για κάθε

έρευνα είναι αναλογικό σε σχέση με το βάρος που έχει

δοθεί στην έρευνα για τη μετα-ανάλυση. Κάθε έρευνα εκ-

φράζει το 95% του διαστήματος εμπιστοσύνης, που απει-

κονίζεται με μαύρες οριζόντιες γραμμές που διασχίζουν

τις σημειακές εκτιμήσεις της επίπτωσης της δισχιδούς

ράχης. Το συνολικό ποσοστό επίπτωσης της δισχιδούς

ράχης παρουσιάζεται σε σχήμα ρόμβου, το εύρος του

οποίου αντιπροσωπεύει το 95% του διαστήματος εμπιστο-

σύνης, επικεντρωμένο στη συνολική στατιστική.

Σημείωση: * = Μετα-ανάλυση υποομάδας:

Πηγές: a (97); b (92); c (93); d (94); e (95); f (96); g (97)

h (98); i (99); j (100); k (101); l (102); m (103); n (104)

o (105);p (106); q (106); r (107); s (108); t (109); u

[(110) (111)]; v [(112); (113)]; w [(114); (115); (116)];

x (117); y (118) z (119); aa (120); ab (121); ac (120).
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στην επέκταση του προσδόκιμου ζωής των ατόμων με
ΚΝΜ σε υψηλού εισοδήματος χώρες, παράλληλα με
μείωση του κινδύνου θνησιμότητας από δευτερογενείς
αιτίες. Τα άτομα με ΚΝΜ εξακολουθούν να διατρέ-
χουν μεγαλύτερη πιθανότητα θανάτου – και πρόωρου
θανάτου – σε σχέση με τα άτομα χωρίς ΚΝΜ. Είναι
επίσης πολύ πιθανότερο να πεθάνουν εξαιτίας συγκε-
κριμένων καταστάσεων υγείας σε σχέση με τον γενι-
κότερο πληθυσμό. Στις περισσότερες περιπτώσεις, τον
πρώτο χρόνο μετά τον τραυματισμό υπάρχει ο υψηλό-
τερος κίνδυνος θανάτου για άτομα με ΚΝΜ, και πολ-
λοί άνθρωποι με ΚΝΜ σε χαμηλού εισοδήματος χώρες
πεθαίνουν από δευτερογενείς αιτίες που μπορούν να
προληφθούν.

Τα άτομα με ΚΝΜ πεθαίνουν νωρίτερα από τα
άτομα χωρίς ΚΝΜ. Σε γενικές γραμμές, έρευνες έχουν
δείξει ότι τα άτομα με ΚΝΜ είναι 2 με 5 φορές πιθα-
νότερο να πεθάνουν πρόωρα από ότι τα άτομα χωρίς
ΚΝΜ (βλέπε Πίνακα 2.4). Ένας άλλος τρόπος εκτίμη-
σης της επίδρασης της ΚΝΜ είναι να λάβουμε υπόψη
την επίπτωση της στο προσδόκιμο ζωής, στο χρονικό
διάστημα δηλαδή που κανείς προσδοκά ότι θα ζήσει.
Λίγες μελέτες συγκρίνουν άτομα με ΚΝΜ με τον γε-
νικό  πληθυσμό. Ωστόσο, μία μελέτη από την Αυστρα-
λία έδειξε ότι άτομα με επίπεδο βλάβης μεταξύ Α1 και
Α4 έχουν προσδόκιμο επιβίωσης μόνο 70% συγκρι-
τικά με το γενικό πληθυσμό στην ηλικία των 25 ετών
(βλέπε Σχήμα 2.10) (34). Ο κίνδυνος θνησιμότητας
είναι ψηλότερος το πρώτο έτος μετά από τον τραυμα-
τισμό για τα άτομα με ΚΝΜ (57,129).

Ο κίνδυνος θνησιμότητας μεταξύ ατόμων με

ΚΝΜ εξαρτάται από τη σοβαρότητα και το επίπεδο

της βλάβης. Οι τετραπληγικοί αποβιώνουν νωρίτερα
από τους παραπληγικούς (34,127,130). Μια  Φιλαν-
δική μελέτη έδειξε ότι ο δείκτης θνησιμότητας ήταν
2,3 για την παραπληγία και 3.0 για την τετραπληγία
(127), ενώ στην Αυστραλία οι δείκτες ήταν 1,7 και 2,2
αντίστοιχα. Η φιλανδική μελέτη έδειξε επίσης ότι η
θνησιμότητα ήταν υψηλότερη σε άτομα με πλήρη
βλάβη συγκριτικά με ατελή, με την πλήρη βλάβη σχε-
δόν να διπλασιάζει το δείκτη θνησιμότητας για τα
άτομα με παραπληγία και σχεδόν να τον τριπλασιάζει
για αυτά με τετραπληγία.

Το προσδόκιμο επιβίωσης στις αναπτυγμένες

χώρες αυξήθηκε από το 1950. Διαχρονικές μελέτες σε
περιοχές υψηλού εισοδήματος έχουν δείξει μια στα-

θερή άνοδο στο προσδόκιμο επιβίωσης ατόμων με
ΚΝΜ. Μια μελέτη από τις ΗΠΑ για ΤΚΝΜ παρατή-
ρησε πτώση 40% στην θνησιμότητα από το 1973 μέχρι
το 2004  για τα 2 πρώτα έτη μετά από την κάκωση,
ενώ πέραν των 2 πρώτων ετών παρέμενε σχετικά στα-
θερή (131). Παρομοίως, άλλη έρευνα έδειξε ετήσια
μείωση 3% στην θνησιμότητα της ΤΚΝΜ μεταξύ
1981 και 1988,  και ιδιαίτερα ανάμεσα σε άνδρες,  λευ-
κούς, και θύματα τροχαίων ατυχημάτων (132). Η πρό-
οδος αυτή αντανακλά τις βελτιώσεις στην κλινική
φροντίδα και την  Ιατρική Αποκατάσταση σε άτομα με
ΚΝΜ τα τελευταία 60 χρόνια.

Δευτερογενείς επιπλοκές  απότοκες της ΚΝΜ δεν

είναι πλέον η κύρια  αιτία θανάτου των ατόμων με

ΚΝΜ σε χώρες υψηλού εισοδήματος. Στις αναπτυγ-
μένες χώρες υπήρξε μια μετακίνηση από τις κύριες αι-
τίες θανάτου από τις ουρολογικές επιπλοκές, όπως
σηψαιμία ουροποιητικού ή  νεφρική ανεπάρκεια, σε
αιτίες θανάτου παρόμοιες με το γενικό πληθυσμό,
όπως αναπνευστικά προβλήματα, και ειδικότερα πνευ-
μονία και γρίπη  (11, 50,130, 133, 134). Μερικές με-
λέτες έχουν διαπιστώσει υψηλά ποσοστά

Σχήμα 2.10. Το προσδόκιμο ζωής στην Αυστραλία 

ατόμων με ΚΝΜ με βάση την ηλικία 

και σε σύγκριση με τον γενικό πληθυσμό

Σημείωση: Α: πλήρης παράλυση, Β: μόνο αισθητικότητα κάτω

από το επίπεδο της βλάβης, C: ατελής κινητική λειτουργία κάτω

από το επίπεδο της βλάβης, D: μέτρια προς καλή κινητική  λει-

τουργία κάτω από το επίπεδο της βλάβης. Πηγή (34).

Ηλικία (έτη)

Όλα D

Θ1-Ι5 ABC

Α5-Α8 ABC

A1-4 ABC
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θνησιμότητας από καρδιαγγειακές παθήσεις, αυτοκτο-
νία, και νευρολογικά προβλήματα (11, 50, 127, 130,

133).

Τα άτομα  με ΚΝΜ όμως πεθαίνουν από αυτά τα
αίτια πιο συχνά από τα άτομα του γενικού πληθυσμού.
Για παράδειγμα τα ευρήματα  από μία μελέτη στη
Νορβηγία, υποδεικνύουν  μια γενική αύξηση του κιν-
δύνου θνησιμότητας από παθήσεις του αναπνευστικού
συστήματος μεταξύ των περιπτώσεων ΚΝΜ σε σύγ-

κριση με το γενικό πληθυσμό, με δείκτη θνησιμότητας
(SMR) 1.96 (135). Στην Αυστραλία, μια μελέτη διαπί-
στωσε δείκτη θνησιμότητας εξαρτώμενο από την αιτία
17.11 για την πνευμονία και τη γρίπη, 4.37 για την αυ-
τοκτονία, και 6,84 για τις παθήσεις από το ουροποι-
ητικό σύστημα (34). Μια νορβηγική μελέτη αναφέρει

οτι οι παθήσεις του αναπνευστικού, η ισχαιμική καρ-
διακή νόσος, ο καρκίνος και η  αυτοκτονία αποτελούν
τις  πιο συχνές αιτίες θανάτου (57).

Σε χώρες με χαμηλό εισόδημα, τα άτομα με κά-

κωση νωτιαίου μυελού εξακολουθούν να πεθαίνουν

από δευτεροπαθείς επιπλοκές που θα μπορούσαν να

είχαν προληφθεί όπως π.χ. ουρολογικές επιπλοκές και

έλκη πίεσης. Σε χώρες με χαμηλούς οικονομικούς  πό-
ρους, αν και δεν υπάρχουν επαρκή δεδομένα, λόγω του

εξαιρετικά υψηλού ποσοστού της μη συνεχιζόμενης
παρακολούθησης (41), ανεπίσημα στοιχεία υποδει-
κνύουν ότι οι ουρολογικές επιπλοκές παραμένουν από
τις πιο κοινές αιτίες  θανάτου (136). Θανατηφόρες λοι-
μώξεις  από μη θεραπευμένα  έλκη πίεσης, λόγω της
απουσίας επαρκούς ιατρικής φροντίδας, είναι επίσης

Πίνακας 2.4. Δείκτες Θνησιμότητας για τραυματική ΚΝΜ σε 4 χώρες

Χώρα Τοποθεσία Έτη Παιδιατρική/Ενηλίκων Δείκτης 

ΤΚΝΜ θνησιμότητας (SMR)

Φιλανδία

Νορβηγία

Εσθονία

Αυστραλία

Ελσίνκι

Χόρταλαντ και Φιορδ

Επικράτεια

Επικράτεια

1976-2005

1997-2001

1997-2001

1986-1997

Ενηλίκων

Ενηλίκων& Παιδιατρική

Ενηλίκων& Παιδιατρική

Ενηλίκων

2.7

1.9

5.0

2.1

Πηγές (127-129)

Πλαίσιο 2.2. Η κατάλληλη  προ-νοσοκομειακή αντιμετώπιση κατά την περίοδο αμέσως μετά τον τραυματισμό μειώνει 

τους θανάτους και τις δευτερογενείς επιπλοκές

Μια μεγάλη αναδρομική μελέτη στην Αυστραλία από τα αποτελέσματα 324 ασθενών που είχαν διακομισθεί με ασθενοφόρο και

είχαν εισαχθεί σε μονάδα κακώσεων νωτιαίου μυελού διεξήχθη μεταξύ 2004 και 2008. Τα περισσότερα άτομα, στον τόπο του

ατυχήματος, είχαν ζωτικές  μετρήσεις εντός των φυσιολογικών ορίων, αλλά λόγω της φύσης της κάκωσης αντιμετωπίσθηκαν

από το πλήρωμα του ασθενοφόρου ως δυνητικά ΚΝΜ. Αυτό το πρωτόκολλο έσωσε πολλές ζωές, αφού 88% διαγνώσθηκαν με

ΚΝΜ όταν εισήχθησαν σε μονάδα κακώσεων νωτιαίου μυελού. Ο μέσος χρόνος από την κάκωση μέχρι την εισαγωγή  ήταν κάτω

από 12 ώρες. Ωστόσο, εάν εισάγονταν αρχικά σε γενικό κέντρο τραύματος, συνήθως χρειάζονταν περισσότερο από 24 ώρες

μέχρι ο ασθενής να αντιμετωπιστεί από τους ειδικούς ιατρούς ΚΝΜ, και αυτά τα άτομα ήταν 2.5 φορές πιο πιθανό να εμφανίσουν

δευτερογενείς επιπλοκές σε σύγκριση με εκείνους που είχαν εισαχθεί απευθείας σε μονάδα ΚΝΜ.

Αξίζει να σημειωθεί ότι η μελέτη έδειξε επίσης ότι, όταν η κάκωση προκλήθηκε από μια μικρή πτώση, οι ασθενείς ήταν πάντα

μεγαλύτερης ηλικίας, αλλά ήταν πολύ λιγότερο πιθανό να αντιμετωπισθούν από το πλήρωμα ασθενοφόρου ως δυνητική ΚΝΜ.

Αυτό είχε ως αποτέλεσμα αυξημένες διακομιδές εντός δομών υγείας,  έτσι ώστε λιγότερο από το ήμισυ αυτής της ομάδας να

φτάσει στη μονάδα κακώσεων νωτιαίου μυελού μέσα σε 24 ώρες και να υποστεί   σημαντικά υψηλότερο ποσοστό θανάτου και

δευτερογενών επιπλοκών. Με δεδομένη την αυξανόμενη γήρανση του πληθυσμού και την αύξηση στη συχνότητα εμφάνισης της

ΚΝΜ  σε πτώσεις που σχετίζονται με την γήρανση, η μελέτη προτείνει ότι οι τραυματισμοί ακόμα και από χαμηλές πτώσεις ηλι-

κιωμένων θα πρέπει να προσεγγίζονται  με μεγαλύτερη προσοχή ως δυνητικές ΚΝΜ. 

Πηγή (75).
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μια  κοινή  αιτία θανάτου στις χώρες με χαμηλό εισό-
δημα (45, 136). 

Τα ποσοστά θνησιμότητας μεταξύ των ατόμων με

ΚΝΜ επηρεάζονται σε μεγάλο βαθμό από την ικανό-

τητα του υγειονομικού συστήματος περίθαλψης, και

ιδιαίτερα με την αποτελεσματική λειτουργία των

τμημάτων επειγόντων περιστατικών. Η διακομιδή και
ο χρόνος εισαγωγής στο νοσοκομείο  μετά τον τραυ-
ματισμό είναι σημαντικοί παράγοντες που επηρεάζουν
την επιβίωση. Οι πρώτες 24 ώρες μετά από ΚΝΜ είναι
οι πιο κρίσιμες για την επιβίωση. Μια μελέτη στη Νι-
γηρία διαπίστωσε ότι στους προγνωστικούς παράγον-
τες θνησιμότητας μετά από έξι εβδομάδες
συμπεριλαμβάνεται η καμπτική θέση κατά τη διάρκεια
της διακομιδής (odds ratio 23.52), καθώς και η παρα-
μονή σε αυτήν για 24 ώρες ή περισσότερο μετά τον
τραυματισμό (odds ratio 5,48). Ενώ η συνολική ενδο-
νοσοκομειακή θνησιμότητα στις υψηλού εισοδήματος
δομές του Καναδά και των  ΗΠΑ είναι 11,6% και
6,1%, αντίστοιχα (137,138), η Σιέρα Λεόνε έχει ένα
μέσο ποσοστό θνησιμότητας  29% (45) και η Νιγηρία
σχεδόν 35% (41).

Αυτό υπογραμμίζει τη σημασία της ταχείας ανα-
γνώρισης, της έγκαιρης αξιολόγησης και κατάλληλης
διαχείρισης των πιθανών  ΚΝΜ (139). Σε μια μεγάλη
αναδρομική μελέτη των αποτελεσμάτων 324 ασθενών
στην Αυστραλία που είχαν μεταφερθεί με ασθενοφόρο
και εισήχθησαν  σε ειδική μονάδα ΚΝΜ, αυτό επιτεύχ-
θηκε επειδή τα πληρώματα των ασθενοφόρων είχαν
εκπαιδευτεί να εντοπίζουν ζωτικής σημασίας κλινικά
σημεία της ΚΝΜ και για αυτό το λόγο  αυτοί οι ασθε-
νείς κατευθύνονταν σε εξειδικευμένη κλινική ΚΝΜ ,
όπου μάλιστα περίπου 88% διαγνώσθηκαν ως κακώ-
σεις νωτιαίου μυελού ((75), βλέπε Πλαίσιο 2.2). Σε γε-
νικές γραμμές, τα ποσοστά θνησιμότητας στα
νοσοκομεία αντικατοπτρίζουν τη σημασία της υψηλής
ποιότητας φροντίδας για την επιβίωση των ατόμων με
ΚΝΜ, και τα ποσοστά αυτά μπορούν να συνδεθούν με
το συνολικό επίπεδο των παροχών κάθε  χώρας.

Κόστος της κάκωσης του νωτιαίου μυελού

Το κόστος της ΚΝΜ - άμεσα και έμμεσα– είναι ση-
μαντικό για την εκτίμηση της οικονομικής και κοινω-
νικής επίπτωσης των ΚΝΜ. Οι άμεσες δαπάνες
μπορούν να περιλαμβάνουν τις υπηρεσίες υγείας και

αποκατάστασης, πιο ακριβές δυνατότητες μεταφοράς,
ειδικές δίαιτες, και προσωπικό βοηθό. Το έμμεσο κό-
στος, τόσο οικονομικό όσο και μη-οικονομικό κόστος,
μπορεί να περιλαμβάνει την απώλεια παραγωγικότη-
τας λόγω πρόωρου θανάτου ή αναπηρίας, κοινωνικής
απομόνωσης και  άγχους.

Το κόστος της ΚΝΜ επηρεάζεται  σε μεγάλο
βαθμό από τους ακόλουθους παράγοντες:
■ Τη φύση του αρχικού τραυματισμού ή το υποκεί-

μενο ιατρικό ιστορικό. Για την ΤΚΝΜ, το κόστος
επηρεάζεται από το επίπεδο και τη βαρύτητα της
βλάβης (140-144), και για τη ΜΤΚΝΜ επηρεάζεται
από τη βαρύτητα της υποκείμενης κατάστασης της
υγείας (145, 146).

■ Το χρόνο έναρξης της αντιμετώπισης, ιδίως μεταξύ
της βλάβης και της πρώτης κατάλληλης ιατρικής
αντιμετώπισης.

■ Η διάρκεια παραμονής στο νοσοκομείο – συμπερι-
λαμβανομένων της αρχικής εισαγωγής (146) και
κάθε επιπρόσθετης νοσηλείας που προκαλείται από
αποτυχία πρόληψης ή διαχείρισης των συνεπειών
για την υγεία λόγω   δευτερογενών επιπλοκών. Τα
στοιχεία αποδεικνύουν ότι δεν υπάρχουν διαφορές
στο κόστος με βάση το φύλο (147).

■ Άμεσο ιατρικό κόστος - συμπεριλαμβανομένων των
αναπηρικών αμαξιδίων και αναπνευστήρων.
Η σύγκριση των στοιχείων του κόστους μεταξύ

των διαφόρων χωρών πρέπει να γίνεται με ιδιαίτερη
προσοχή. Άμεσες συγκρίσεις μεταξύ χωρών για το
"εκτιμώμενο  κόστος της ΚΝΜ" είναι δύσκολο. Δια-
φορετικές κατηγορίες των άμεσων και έμμεσων δαπα-
νών χρησιμοποιούνται και οι εκτιμήσεις του κόστους
βασίζονται σε διαφορετικές στατιστικές τεχνικές και
στοιχεία  μεταβλητής ποιότητας. Ακόμη και στο εσω-
τερικό μιας χώρας, οι εκτιμήσεις για τις άμεσες δαπά-
νες για τη φροντίδα  υγείας ποικίλλουν ανάλογα με την
πηγή των δεδομένων (148-150). Μια γενική εικόνα
των δαπανών της ΚΝΜ προκύπτει από τα διαθέσιμα
στοιχεία, ακόμη και αν δεν είναι δυνατό να υπολογι-
στούν πιο περιφερειακές ή παγκόσμιες εκτιμήσεις:
1. Το επίπεδο και η βαρύτητα της βλάβης έχουν μια

σημαντική επίδραση  στο κόστος, με υψηλότερες
δαπάνες να σχετίζονται με τις υψηλότερες κακώ-
σεις νωτιαίου μυελού (π.χ. τετραπληγία έναντι πα-
ραπληγίας), και με πλήρεις ΚΝΜ σε σύγκριση με
ατελείς ΚΝΜ.
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2. Οι δαπάνες για ΜΤΚΝΜ τείνουν να είναι χαμηλό-
τερες από ό, τι εκείνες για ΤΚΝΜ, κυρίως λόγω
της ηλικίας έναρξης.

3. Οι άμεσες δαπάνες είναι υψηλότερες κατά το πρώτο
έτος μετά την έναρξη της ΚΝΜ και στη συνέχεια
μειώνονται σημαντικά με την πάροδο του χρόνου.

4. Οι έμμεσες δαπάνες, ιδίως η απώλεια παραγωγικό-
τητας, μπορεί να υπερβούν τις άμεσες.

5. Μεγάλο μέρος του κόστους καλύπτεται από τα ίδια
τα άτομα με ΚΝΜ.
Τα στοιχεία  αυτά αναλύονται  με μεγαλύτερη λε-

πτομέρεια παρακάτω.
1. Το επίπεδο και η βαρύτητα της κάκωσης  έχουν

μια σημαντική επίδραση στο κόστος (134, 151, 152).

Η τετραπληγία σχετίζεται με υψηλότερο κόστος
από ό,τι η παραπληγία (42, 153, 154). Από Στοιχεία
από την Εθνικό Στατιστικό Κέντρο Κακώσεων Νωτι-
αίου Μυελού στις ΗΠΑ εκτιμούν ότι το 2013, το συ-
νολικό κόστος ζωής για ένα άτομο που τραυματίστηκε
σε ηλικία 25 ετών αντιστοιχεί σε 4.6 εκατομμύρια  δο-
λάρια ΗΠΑ για την υψηλή τετραπληγία σε σύγκριση
με  2.3 εκατομμύρια δολάρια για την παραπληγία.
Στην Αυστραλία το κόστος κατά την διάρκεια της ζωής
ανά περίπτωση εκτιμάται ότι είναι 5,0 εκατομμύρια
δολάρια Αυστραλίας για ένα άτομο με παραπληγία και
9,5 εκατομμύρια για την τετραπληγία (154). Η μελέτη
αυτή από την  Αυστραλία συνέκρινε και το κόστος με
ένα φάσμα νευρολογικών παθήσεων, όπως την άνοια,
την πολλαπλή σκλήρυνση, την εγκεφαλική παράλυση
και τη διπολική διαταραχή, και διαπίστωσε ότι οι δα-
πάνες που συνδέονται με την τετραπληγία ήταν  2 με
20 φορές υψηλότερες από εκείνες για τις λοιπές παθή-
σεις (154). Με βάση τη βαρύτητα, μερικές μελέτες
έχουν διαπιστώσει ότι το κόστος είναι υψηλότερο για
την πλήρη ΚΝΜ σε σύγκριση με την ατελή ΚΝΜ. Για
παράδειγμα, τα δεδομένα από τον Καναδά για το κατά
μέσο όρο άμεσο κόστος, το οποίο περιλάμβανε νοση-
λεία, ιατρικές υπηρεσίες, φροντίδα στο σπίτι, και μα-
κροχρόνια φροντίδα, αποκάλυψαν ότι οι μέσες
αναλογούσες δαπάνες κατά το πρώτο έτος ανήλθαν σε
$ 121600 (2002  δολάρια Καναδά) ανά άτομο με
πλήρη ΚΝΜ, και $ 42100 ανά άτομο με ατελή βλάβη.
Στα επόμενα πέντε χρόνια, το ετήσιο κόστος ήταν 5400
δολάρια και 2800 δολάρια για τα άτομα με πλήρεις και
ατελείς ΚΝΜ, αντίστοιχα ((144), βλέπε Σχήμα 2.11).

2. Οι δαπάνες για τη ΜΤΚΝΜ τείνουν να είναι χα-

μηλότερες από αυτές για την ΤΚΝΜ κυρίως λόγω

της ηλικίας έναρξης

Η ΜΤΚΝΜ συνήθως προσβάλει πληθυσμούς με-
γαλύτερης ηλικίας που επιβαρύνονται με λιγότερα έμ-
μεσα έξοδα για την υπόλοιπη ζωή τους, κυρίως   γιατί
δεν ανήκουν πλέον στο εργατικό δυναμικό. Εξαίρεση
αποτελεί η δισχιδής ράχη όχι μόνο γιατί αρχίζει σε νη-

πιακή ηλικία αλλά και λόγω των μεγάλων δαπανών σε
υπηρεσίες για διαταραχές αναπτυξιακές και συμπερι-
φοράς και για κατ’οίκον νοσηλεία (155-157). 

3. O άμεσες δαπάνες είναι υψηλότερες κατά το

πρώτο έτος μετά την ΚΝΜ ενώ μειώνονται σημαν-

τικά με την πάροδο του χρόνου (134,151,152). Οι
εκτιμήσεις των δαπανών υγείας της βάσης δεδομένων
του Εθνικού Στατιστικού Κέντρου για την ΚΝΜ, στις
ΗΠΑ, για το έτος 2013 δίνονται στον  Πίνακα 2.5.

Οι συνεχιζόμενες δαπάνες των βοηθημάτων, των
εξοπλισμών και της μακροχρόνιας φροντίδας όπως
υποβοηθούμενη διαμονή, προσωπική  βοήθεια και κοι-
νωνικές υπηρεσίες υποστήριξης, τείνουν να είναι υψη-
λές ακόμα και όταν οι αρχικά υψηλές άμεσες δαπάνες
υγείας αρχίζουν να μειώνονται (154). Η Σχήμα 2.12
δείχνει την εξέλιξη των δαπανών για την τετραπληγία
στην Αυστραλία                                                                                                        

Εικόνα 2.11. Άμεσες ετήσιες δαπάνες υγείας ανά άτομο 

σύμφωνα με το επίπεδο και τη σοβαρότητα 

της ΚΝΜ για άτομα που τραυματίστηκαν στην 

Αλμπέρτα του Καναδά, 1992-1994 

(2002 δολάρια Καναδά)

Πηγή (144).

Τετραπληγία  Τετραπληγία Θωρακική Θωρακική οσφυική

πλήρης ατελής πλήρης ατελής ιππουρίδα
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4. Οι έμμεσες δαπάνες μπορούν να ξεπεράσουν

τις άμεσες δαπάνες. Αν και τα άμεσα ιατρικά έξοδα
και οι δαπάνες για την αποκατάσταση είναι μεγάλες
και αυξανόμενες (158), οι έμμεσες δαπάνες, και ιδιαί-
τερα αυτές που συνδέονται με την απώλεια της παρα-
γωγικότητας κατά τη διάρκεια της ζωής μπορεί να
είναι μεγαλύτερες από τα άμεσα έξοδα (159). Μια με-
λέτη για τις δαπάνες στην οξεία φάση (έως 6 εβδομά-
δες) σε 34 άτομα με ΚΝΜ στη Νιγηρία βρήκαν μια
εξαπλάσια διαφορά ανάμεσα στις μέσες άμεσες δαπά-
νες  (ένας μέσος όρος 239$ US που συμπεριλάμβαναν
νοσηλεία, ιατρική φροντίδα, χειρουργικές επεμβάσεις,
διαμονή, φαρμακευτική αγωγή και χρεώσεις εργαστη-
ριακών εξετάσεων), και στις έμμεσες δαπάνες (US$
1360, που συμπεριλαμβάνουν το σύνολο του εισοδή-
ματος και τη αντικατάσταση και επιδιόρθωση του οχή-
ματος) (42). Το συνολικό κόστος της αντιμετώπισης
αντιπροσώπευε περισσότερο από το 50% του ετήσιου
εισοδήματος του ασθενούς (42).

5. Πολλές από τις δαπάνες γεννιούνται από τους

ανθρώπους με ΚΝΜ. H Victorian Neurotrauma Initia-
tive (Πρωτοβουλία για το Νευροτραύμα στη Βικτώ-
ρια) υπολόγισε ότι το συνολικό ετήσιο κόστος για την
ΚΝΜ στην Αυστραλία είναι περίπου AUS$ 2 δισεκα-
τομμύρια (1.3 δις για την τετραπληγία και 689.7 εκα-
τομμύρια για την παραπληγία), 40% των οποίων
πληρώθηκαν από τους ίδιους τους ασθενείς με ΚΝΜ.
Η πολιτειακή κυβέρνηση κάλυψε 44% και η ομοσπον-
διακή κυβέρνηση ένα περαιτέρω 10% τω δαπανών
(154).

Στοιχεία και δεδομένα για την κάκωση 

νωτιαίου μυελού

Είναι σημαντικό να προάγεται η γνώση για τα άτομα
με ΚΝΜ και να ενισχύεται η βάση αποδεδειγμένων

δεδομένων για την πρόληψη, υποστήριξη και φροντίδα
αυτών των ανθρώπων. Σ’ αυτό το τμήμα αναφέρονται
θέματα και θεωρήσεις σχετικές με δεδομένα και απο-
δείξεις για την ΚΝΜ με μία πιο λεπτομερή επεξήγηση
των περιορισμών των δεδομένων που αναφέρθηκαν
στο Τεχνικό παράρτημα Β               

Πίνακας 2.5. Μέση ετήσια δαπάνη για την ΚΝΜ σύμφωνα με τη σοβαρότητα της βλάβης

Σοβαρότητα της βλάβης
Μέσα  ετήσια έξοδα (2013 US $)

Πρώτος χρόνος                   Κάθε επόμενος χρόνος 

Υψηλή τετραπληγία (Α1-Α4)

Χαμηλή τετραπληγία (Α5-Α8)

Παραπληγία

Ατελής βλάβη με οποιοδήποτε κινητικό επίπεδο

1 044 197

754 524

508 904

340 787

181 328

111 237

67 415

41 393

Πηγή (153).

Σχήμα 2.12. Μέση άμεση ετήσια δαπάνη στην πορεία του 

χρόνου, ανάλογα με το είδος της δαπάνης, 

για την τετραπληγία

Πηγή (154).

© VNI, βασισμένο στα δεδομένα TAC για τα χρόνια 2004-2008

Η έκθεση της Access Economics Pty Limited για το Victorian

Neurotrauma Initiative του Ιουνίου 2009  με τίτλο «Το οικονο-

μικό κόστος για τη Κάκωση Νωτιαίου Μυελού  και την Κρανι-

οεγκεφαλική Κάκωση στην Αυστραλία» που όπως

προαναφέρθηκε δεν είναι επίσημη δημοσίευση του Παγκόσμιου

Οργανισμού Υγείας. Αυτή και άλλες σχετικές δημοσιεύσεις είναι

διαθέσιμες δωρεάν στο  ιστότοπο  www.tac.vic.gov.au

Έτη μετά τη βλάβη

Δαπάνες υγείας

Εξοπλισμός και τροποποιήσεις

Μακροχρόνια φροντίδα
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Δεδομένα σχετικά με την ΚΝΜ μπορούν να λη-
φθούν από πηγές πληροφοριών ειδικές για την ΚΝΜ
ή μπορεί να συσχετιστούν με γενική συλλογή δεδομέ-
νων για την αναπηρία με συνδέσμους για τα εξωτερικά
αίτια της βλάβης. Η πηγή, ο τύπος των δεδομένων και
τα εργαλεία/συνθήκες για τη συλλογή των πληροφο-
ριών συζητούνται παρακάτω  και περιγράφονται στον
Πίνακα 2.6.

Πηγές δεδομένων  

Υποδομές υγείας. Μία μεγάλη ποικιλία από υποδομές
υγείας μπορεί να είναι η πηγή των δεδομένων για την

ΚΝΜ, συμπεριλαμβανομένων των αρχείων των ασθε-
νών από νοσηλείες τους σε νοσοκομεία, από υπηρεσίες
πρώτων βοηθειών και ασθενοφόρων, από κλινικές και
οικογενειακούς γιατρούς. Αυτά τα δεδομένα αφορούν
μόνο τον πληθυσμό που έκανε χρήση των παραπάνω
υπηρεσιών υγείας και μπορεί να μην είναι αντιπροσω-
πευτικά του γενικού πληθυσμού της χώρας με ΚΝΜ.

Κεντρικό μητρώο ασθενών με ΚΝΜ. Μερικές
χώρες υψηλού εισοδήματος έχουν εγκαταστήσει ένα
κεντρικό μητρώο για τις κακώσεις νωτιαίου μυελού το
οποίο χρησιμοποιεί επιστημονικά κριτήρια για τη συλ-
λογή, τη διαχείριση και την ανάλυση των πληροφο-
ριών για την ΚΝΜ, για παράδειγμα το Μητρώο  Rick

Πίνακας 2.6. Πηγή, τύπος και πρότυπα/εργαλεία για τη συλλογή πληροφοριών για την ΚΝΜ

Πηγή Είδη δεδομένων Πρότυπα/εργαλεία 

για τη συλλογή πληροφοριών

Υποδομές υγείας

Κεντρικό μητρώο

Εθνικές  έρευνες

Ασφαλιστικές εταιρίες 

Ηλικία κατά τη βλάβη

Φύλο

Βλάβη  

Νευρολογικό επίπεδο και έκταση της βλάβης 

(παραπληγία, τετραπληγία, πλήρης, ατελής)

Δαπάνες περίθαλψης

Ηλικία κατά τη βλάβη

Φύλο

Φυλή, εθνικότητα

Επαγγελματική κατάσταση

Αιτιολογία

Νευρολογικό επίπεδο και έκταση της βλάβης 

(παραπληγία, τετραπληγία πλήρης, ατελής) κατά την

έξοδο

Τόπος διαμονής του ατόμου μετά το εξιτήριο

Χρόνος διαμονής στο νοσοκομείο

Δαπάνες περίθαλψης

Αίτια θανάτου

Απογραφή

Εθνικές κοινωνικές δημοσκοπήσεις και δημοσκοπήσεις

υγείας

Εθνική δημοσκόπηση για την αναπηρία  

Ηλικία κατά τη βλάβη

Φύλο

Αίτια βλάβης

Νευρολογικό επίπεδο και έκταση βλάβης

Παραπληγία,τετραπληγία,πλήρης,ατελής), κατά την

έξοδο   

Κόστος των αξιώσεων

ICD

ASIA/ISCoS

International SCI Data Sets

SHA

ICECI

ASIA/ISCoS International SCI Data Sets

SHA

ICD

Washington Group 6 Questions 

(μόνο απογραφές)

WHO Disability Assessment Schedule 

WHO and World Bank Model Disability

Survey 
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Πλαίσιο 2.3. Ένα παράδειγμα μητρώου για την ΚΝΜ

Το μητρώο Rick Hansen για τη Κάκωση Νωτιαίου Μυελού είναι μία ευρεία βάση δεδομένων του Καναδά  για ασθενείς που νο-

σηλεύθηκαν σε  31 μεγάλες δομές τραύματος και αποκατάστασης σε όλες τις επαρχίες. Σήμερα οι περιπτώσεις  ΜΤΚΝΜ και

ατελούς ΚΝΜ (D) δεν περιλαμβάνονται γιατί συχνά αντιμετωπίζονται σε δημόσια νοσοκομεία που δεν καλύπτονται από το μητρώο.

Το μητρώο χρηματοδοτείται από τις Καναδικές και επαρχιακές κυβερνήσεις, ιστοτόπους που συμμετέχουν στο μητρώο και το

ίδρυμα Rick Hansen. Διαφορετικές πηγές χρηματοδότησης παρέχουν μία συνεχή και  αξιόπιστη  βάση  χρηματοδότησης, η οποία

είναι το κλειδί για τη βιωσιμότητα του μητρώου.

Κάθε συμμετέχουσα μονάδα στρατολογεί ασθενείς, αποκτά τη συγκατάθεσή τους και συλλέγει δεδομένα τα οποία αποθηκεύονται

σε ανώνυμη μορφή. Ένα σύνολο από 260 δεδομένα στοιχεία από την προ-νοσοκομειακή, οξεία και την ενδονοσοκομειακή τους

αποκατάσταση, όπως και δεδομένα  μετά το έξοδό τους  τους στη κοινότητα συλλέγονται μαζί με κοινωνικο-δημογραφικούς πα-

ράγοντες, ιατρικό ιστορικό, λεπτομέρειες για τον τραυματισμό, διάγνωση και επεμβάσεις, νευρολογική βλάβη, επιπλοκές και εκ-

βάσεις που αναφέρονται από τους ίδιους τους ασθενείς. Οι συμμετέχοντες προσεγγίζονται  1, 2, 5 και 10 χρόνια μετά την έξοδό

τους και μετά κάθε 5 χρόνια  για να συμπληρώνουν ένα ερωτηματολόγιο έκβασης. Τα δεδομένα και τα στοιχεία αντιστοιχίζονται

με τα Διεθνή Σύνολα Δεδομένων και τα Διεθνή Πρότυπα  της Νευρολογικής Ταξινόμησης για την ΚΝΜ ( International Core Data

Sets and the International Standards for Neurological Classification of SCI ) και συνδέονται και με άλλα μητρώα προς αποφυγή

διπλοεγγραφής.

Το μητρώο βελτίωσε την κλινική  φροντίδα:

■ Τυποποιώντας την αξιολόγηση και κωδικοποίηση των κλινικών διαδικασιών που ενισχύουν τη συγκρισιμότητα των αποτελε-

σμάτων 

■ Προσδιορίζοντας τις τάσεις με την πάροδο του χρόνου για τις ανάγκες επάνδρωσης

■ Παρέχοντας στο προσωπικό και τους ασθενείς πληροφορίες κατά τη διάρκεια των εκτιμήσεων παρακολούθησης στην κοινότητα. 

Το μητρώο έχει επίσης διευκολύνει την κλινική έρευνα ως εξής:

■ αναγνωρίζοντας άτομα που ενδιαφέρονται να συμμετέχουν σε κλινικές έρευνες

■ μειώνοντας το φορτίο των ερωτωμένων μέσω συμπλήρωσης πληροφοριών για κλινικές δοκιμασίες

■ παρέχοντας μια εφικτή αξιολόγηση υποδομών που συμμετέχουν στις κλινικές δοκιμές

■ δείχνοντας πώς οι ασθενείς διακινούνται μέσα στο Καναδικό σύστημα υγείας και τις διαφορές στην περίθαλψη που παρέχεται

και χρηματοδοτείται σε διαφορετικές περιοχές

Πηγές (160, 161)

Hansen για την Κάκωση Νωτιαίου Μυελού στον Κα-
ναδά (βλέπε Πίνακα 2.3), το Αυστραλιανό Μητρώο για
την Κάκωση Νωτιαίου Μυελού (162) και το Μοντέλο
Βάσης Δεδομένων για την Κάκωση Νωτιαίου Μυελού
την οποία διαχειρίζεται το Εθνικό Στατιστικό Κέντρο
για την ΚΝΜ στις ΗΠΑ (163, 164). Τα παραπάνω μη-
τρώα έχουν ποικίλους βαθμούς αντιπροσωπευτικότη-
τας. Καμία χώρα μέσου ή χαμηλού εισοδήματος δεν
έχει αυτή τη στιγμή εθνικό μητρώο για την ΚΝΜ.

Εθνικές απογραφές. Τα εθνικά δεδομένα για την
αναπηρία προέρχονται από απογραφές ή  δημοσκοπή-
σεις για την υγεία του πληθυσμού και κοινωνικές έρευ-
νες, όπου όλες βασίζονται στην αυτοαξιολόγηση.
Παρά το γεγονός ότι οι έρευνες αυτές  συνήθως υπο-
βάλουν ερωτήσεις σχετικά με την κινητικότητα, αν τα
δεδομένα δεν διαχωρίζονται σύμφωνα με την ανικα-
νότητα ή την κατάσταση της υγείας, θα έχουν περιο-

ρισμένη αξία σε ό,τι αφορά τη συλλογή πληροφοριών
για την ΚΝΜ. Υπάρχουν ή βρίσκονται υπό ανάπτυξη
αρκετά εργαλεία, τα οποία μπορούν να υποστηρίξουν
την εθνική συλλογή δεδομένων, αυτά περιλαμβάνουν
τις ερωτήσεις που αναπτύχθηκαν από την Ομάδα
Washington  για τις Στατιστικές Αναπηρίας της  Παγ-
κόσμιας Οργάνωσης Υγείας, και τις προτεινόμενες
ερωτήσεις του Μοντέλου Έρευνας Αναπηρίας (Model
Disability Survey) που επί του παρόντος βρίσκονται
σε εξέλιξη από την  ΠΟΥ (WHO) και την Παγκόσμια
Τράπεζα (World Bank) .

Οι ασφαλιστικές εταιρείες προσφέρουν ασφαλι-
στική κάλυψη έναντι διαφόρων κινδύνων, όπως η
κακή υγεία, ατυχήματα με οχήματα, επαγγελματικές ή
αθλητικές κακώσεις. Οι ασφαλιστές συλλέγουν και
χρησιμοποιούν στατιστικές  για να βοηθήσουν στον
υπολογισμό του ρυθμού μελλοντικών αξιώσεων βασι-
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σμένων σε δεδομένο ρίσκο, περιλαμβάνοντας, όπου
χρειάζεται, τον αριθμό καινούργιων και υπαρχόντων
περιστατικών ΚΝΜ. Αυτά τα στοιχεία χρησιμοποιούν-
ται ως βάση για να υπολογιστεί το ασφάλιστρο και ως
εκ τούτου μπορεί να είναι πολύ δύσκολο να αποκτη-
θούν.

Πρότυπα πληροφοριών

Υπάρχουν τρεις γενικές  πρότυπες πληροφορίες σχε-
τικές με τις ΚΝΜ. Το πιο διαδεδομένο σύνηθες δια-
γνωστικό εργαλείο είναι η Διεθνής Ταξινόμηση

Ασθενειών (International Classification of Diseases-

ICD) η οποία μπορεί να χρησιμοποιηθεί προκειμένου
να ταξινομήσει ασθένειες και άλλα προβλήματα υγείας
και καίριες καταγραφές, που περιλαμβάνουν  πιστο-
ποιητικά θανάτου και αρχεία υγείας  και ελέγχουν την
επίπτωση και τον επιπολασμό των ασθενειών. Σε πολ-
λές χώρες αρχεία βασισμένα σε ICD χρησιμοποιούνται
επίσης για λήψη αποφάσεων για αποζημίωση και κα-
τανομή επιδομάτων (165). 

Η Διεθνής Ταξινόμηση Εξωγενών Αιτιών Κακώ-

σεων (International Classification of External

Cause of Injury-ICECI) χρησιμοποιείται για να πε-
ριγράψει, να μετρήσει και να ελέγξει τις συνθήκες του
συμβάντος της κάκωσης συμπεριλαμβάνοντας τον μη-
χανισμό της κάκωσης, τα αντικείμενα και τις ουσίες
που προκάλεσαν την κάκωση, την περιοχή που έλαβε
μέρος, την δραστηριότητα κατά τον τραυματισμό, τον
ρόλο της ανθρώπινης πρόθεσης, την χρήση αλκοόλ και
άλλων ψυχοτρόπων ουσιών. Επίσης έχει άλλες ενότη-
τες για συλλογή στοιχείων για την βία, μετακίνηση,
περιοχή, αθλητική κάκωση ή κάκωση κατά την διάρ-
κεια επαγγελματικής δραστηριότητας. 

Το Σύστημα Εκθέσεων Υγείας (System of Health

Accounts-SHA) είναι ένα προτυποποιημένο πλαίσιο
για την συλλογή διεθνών συγκρίσιμων χρηματικο-οι-
κονομικών εκθέσεων υγείας, το οποίο οργανώθηκε  με
παρέμβαση, για εφαρμογή σε δημόσιους και ιδιωτι-
κούς τομείς (166). 

Υπάρχουν επίσης τρείς ειδικές ταξινομήσεις για

τις ΚΝΜ.  Διεθνή Πρότυπα Νευρολογικής Ταξινό-

μησης των ΚΝΜ (International Standars for Neu-

rological Classification of SCI) της Αμερικανικής
Ένωσης Κακώσεων Νωτιαίου Μυελού (American
Spinal Injury Association-ASIA) είναι ένα σύστημα

ταξινόμησης για την αξιολόγηση και ταξινόμηση του
νευρολογικού επιπέδου και του βαθμού της ΚΝΜ. Το
σύστημα ταξινόμησης περιέχει τρία στοιχεία: την Κλί-
μακα  Ανικανότητας ASIA (AIS A-E), βαθμολόγηση
κινητικότητας (βασισμένη στην νευρολογική εξέταση
της μυϊκής λειτουργίας) και βαθμολόγηση αισθητικό-
τητας (βασισμένη στην νευρολογική εξέταση της αι-
σθητικής λειτουργίας). Αυτό το πρότυπο που
πρόσφατα αναθεωρήθηκε από κοινού από την ASIA
και την ISCoS, παρέχει αξιόπιστα στοιχεία για την κλι-
νική φροντίδα και τις ερευνητικές μελέτες (167-170).

Η Διεθνής Στοιχειοθέτηση Δεδομένων Κάκωσης

Νωτιαίου Μυελού (International Spinal Cord In-

jury Data Sets) αναπτύχθηκε από την ISCoS για να
διευκολύνει την σύγκριση κακώσεων και αποτελεσμά-
των μεταξύ ασθενών, κέντρων και χωρών (171,172).
Η Στοιχειοθέτηση Δεδομένων περιλαμβάνει το Διεθνές
Κέντρο Στοιχειοθέτησης Δεδομένων ΚΝΜ (Interna-
tional SCI Core Data Set) (173) και την Διεθνή Στοι-
χειοθέτηση Δεδομένων μη τραυματικών Κακώσεων
Νωτιαίου Μυελού  (International Spinal Cord Injury
Non-traumatic Data Sets) (174).  Αυτές είναι οι βασι-
κές στοιχειοθετήσεις δεδομένων για την προτυποποί-
ηση βασικών επιδημιολογικών δεδομένων,
περιλαμβανομένης της αιτιολογίας των ΚΝΜ, και της
περιγραφής τους (175). Σχετική εδώ είναι η πρωτοβου-
λία της ISCoS για προτυποποίηση αρχείων που ανα-
φέρουν διεθνείς επιδημιολογικές τάσεις ΚΝΜ. 

Η Κεντρική Στοιχειοθέτηση για KNM της Διε-

θνούς Ταξινόμησης Λειτουργικότητας, Αναπηρίας

και Υγείας (ICF Core Sets for SCI) (Περιεκτική και
Συνοπτική) είναι διεθνείς σειρές δεδομένων που μπο-
ρούν να χρησιμοποιηθούν σε κλινική και ερευνητική
εργασία  για τις KNM (177). Οι κεντρικές στοιχειοθε-
τήσεις για μετά την οξεία φάση της βλάβης και τη μα-
κροχρόνια φροντίδα αναπτύχθηκαν το 2010
χρησιμοποιώντας την Διεθνή Ταξινόμηση Λειτουργι-
κότητας, Αναπηρίας και Υγείας (ICF) για περαιτέρω
διασφάλιση συγκρισιμότητας με στατιστικές αναπη-
ρίας άλλων πεδίων (177-179).

Προβληματισμοί και ανησυχίες 

για τα δεδομένα

Δοθέντων των ελάχιστων στοιχείων για τις κακώσεις
νωτιαίου μυελού, υπάρχει σημαντική ανάγκη συλλο-
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γής περισσοτέρων στοιχείων σε παγκόσμια βάση.
Υπάρχει επίσης η ανάγκη για βελτίωση της ποιότητας
των στοιχείων. Στο ακόλουθο κεφάλαιο αναφέρονται
κάποιοι κοινοί περιορισμοί στην συλλογή στοιχείων
για ΚΝΜ.

Ορισμοί και προτυποποίηση 

των δεδομένων

Υπάρχει ποικιλία ορισμών για ταυτοποίηση περιστα-
τικών ως ΚΝΜ και των κριτηρίων ένταξης που επη-
ρεάζουν την συγκρισιμότητα των στοιχείων των
διαφόρων χώρων, εντός και μεταξύ των χωρών. Γενι-
κοί ιατρικοί ορισμοί είναι κλινικά λειτουργικοί αλλά
υστερούν αναλυτικότητας που χρειάζεται για την επι-
δημιολογία π.χ. "Κάκωση του νωτιαίου μυελού είναι
ο τραυματισμός του νωτιαίου μυελού που προκαλεί
απώλεια αισθητικού και κινητικού ελέγχου" (180). Ο
κλινικός ορισμός ΚΝΜ που χρησιμοιείται από τα Κέν-
τρα Ελέγχου Ασθενειών (CDC) των ΗΠΑ - "μία οξεία
τραυματική κάκωση των νευρικών στοιχείων του νω-
τιαίου σωλήνα, που έχει ως αποτέλεσμα προσωρινό ή
μόνιμο αισθητικό έλλειμμα, κινητικό έλλειμμα, ή δυσ-
λειτουργία εντέρου/ουροδόχου κύστης" - περιλαμβά-
νει τραυματικά περιστατικά όπου συμμετέχει ένα
εξωγενές συμβάν που πυροδοτεί την κάκωση, παρά
μια ασθένεια ή ένας εκφυλισμός. Ως τέτοια εξαιρούν-
ται ασθένειες μεσοσπονδυλίων δίσκων, σπονδυλικών
κακώσεων με απουσία κακώσεων νωτιαίου μυελού,
απόσπαση νευρικών ριζών και κακώσεις ριζών, νωτι-
αίων νεύρων και νεύρων εκτός του σπονδυλικού σω-
λήνα, καρκίνος, ασθένειες αγγειακής αιτιολογίας του
νωτιαίου μυελού και άλλες ασθένειες του νωτιαίου
μυελού μη τραυματικές (181). 

Ανεπάρκεια αναφορών

Ανεπάρκεια αναφορών και για ΚΝΜ αλλά και για θα-
νάτους από ΚΝΜ είναι ένα ουσιαστικό πρόβλημα σε
χαμηλού και μεσαίου εισοδήματος χώρες
(130,182,183). Οι ΤΚΝΜ, όπως και τα περισσότερα
βαριά τραύματα, έχουν ένα υψηλό ποσοστό θνησιμό-
τητας. Εάν οι υπηρεσίες επείγουσας περίθαλψης τραυ-
μάτων δεν υποχρεούνται να αναφέρουν θάνατο μέσω
του ICD κώδικα, ή λόγω φόρτου κατά την διάρκεια
της επείγουσας εργασίας, αυτή η πληροφορία θα χαθεί

(55, 184, 185), όπου τεχνητά θα μειώσει την επίπτωση
και τα ποσοστά των θανατηφόρων περιπτώσεων.
Ακόμα και σε δομές υψηλών προδιαγραφών, μπορεί
να είναι δύσκολο να συλλεχθούν αξιόπιστες πληροφο-
ρίες για τον υπολογισμό επιπολασμού και επίπτωσης.
Λίγες χώρες στον κόσμο έχουν μητρώα ΚΝΜ και τα
υπάρχοντα έχουν ανεπαρκή κάλυψη. Ακόμα και σε
χώρες με καλά στατιστικά για τις ΚΝΜ, τα στοιχεία
έχουν την τάση να επικεντρώνονται σε ΤΚΝΜ και
προκύπτει μία συγκεκριμένη ανεπάρκεια αναφοράς
περιστατικών για  ΜΤΚΝΜ (89). 
Ένα μητρώο για ΜΤΚΝΜ, όπως αυτό  για ΤΚΝΜ, θα
ήταν ακριβό, χρονοβόρο και μη πρακτικό  γιατί άν-
θρωποι με ΜΤΚΝΜ - εξαιτίας της ποικίλης αιτιολο-
γίας- θεραπεύονται και αποκαθίστανται σε
πολλαπλούς χώρους φροντίδας και συχνά δεν λαμβά-
νουν εξειδικευμένες υπηρεσίες αποκατάστασης για
ΚΝΜ (88).

Άλλα θέματα

Έρευνες έχουν αποκαλύψει αρκετά προβλήματα που
σχετίζονται με τα στοιχεία και τις αποδείξεις κακώ-
σεων νωτιαίου μυελού. Αυτά περιλαμβάνουν τα παρα-
κάτω θέματα.
■ Η διατήρηση ιατρικών αρχείων, που καταλήγουν σε

ελλιπείς ή λανθασμένες πληροφορίες εντός προσω-
πικών αρχείων. Για παράδειγμα λανθασμένη κωδι-
κοποίηση ICD μπορεί να υπερτονίσει περιστατικά
κακώσεων νωτιαίου μυελού όταν κωδικοποιούνται
εσφαλμένα κατάγματα της σπονδυλικής στήλης ή
θλάσεις χωρίς νευρολογική συμπτωματολογία (20). 

■ Τα περισσότερα δεδομένα σχετικά με την επίπτωση
και τον επιπολασμό τους προέρχονται από μεμονω-
μένες, επικεντρωμένες στο εκάστοτε νοσοκομείο
μελέτες οι οποίες δεν μπορούν να γενικευτούν στο
υπόλοιπο της χώρας. 

■ Καταλληλότητα των εργαλείων. Το ICD-10 δεν
προσδιορίζει επακριβώς την ΚΝΜ αλλά χρησιμο-
ποιεί αρκετούς κωδικούς για να αναγνωρίσει κατάγ-
ματα, τραυματικές ρήξεις, μετατοπίσεις σπονδύλων,
και πλήρεις ή ατελείς βλάβες. Στην πράξη τα δεδο-
μένα που συλλέγονται χρησιμοποιώντας τέτοιους
κωδικούς είναι αναξιόπιστα για επιδημιολογικές
έρευνες (187).

■ Ασταθής  χρήση της  ορολογίας π.χ. στην βιβλιο-
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γραφία σχετική με την  δισχιδή ράχη
■ Σχετικά μικρά μεγέθη δειγμάτων 
■ Επιστημονικό βάρος των μεθόδων που χρησιμοποι-

ούνται  για τον προσδιορισμό επίπτωσης/επιπολα-
σμού

■ Έλλειψη δεδομένων των αιτίων των ΚΝΜ  

Συμπεράσματα και συστάσεις

Χρησιμοποιώντας τα καλύτερα διαθέσιμα στοιχεία
από όλο τον κόσμο, το κεφάλαιο αυτό παρέχει πληρο-
φορίες σχετικές με την επίπτωση, επιπολασμό, τάσεις
και κόστος των ΚΝΜ. Τα συμπεράσματα δίνουν προ-
σωρινά την ποιότητα και την ανεπάρκεια των στοι-
χείων από κάποιες περιοχές του κόσμου. 

Τα αξιόπιστα αρχεία και οι αποδείξεις είναι σημαν-
τικά για την περιγραφή του αριθμού των ανθρώπων
που επηρεάζονται και την επίπτωση στην ζωή τους,
εκτιμώντας τα αίτια, αναπτύσσοντας και αξιολογώντας
παρεμβάσεις, παρέχοντας πληροφορίες στους υπεύθυ-
νους πολιτικών αποφάσεων και τακτικών, αυξάνοντας
την ευαισθητοποίηση. Χωρίς αξιόπιστες πληροφορίες,
οι προτεραιότητες για πρόληψη, ιατρική και κοινωνική
μέριμνα δεν μπορεί να αποφασιστούν ορθολογικά και
ικανοποιητικά. Υπάρχει μια παγκόσμια ανάγκη  για πιο
σθεναρά και αξιόπιστα, συγκρίσιμα και περιεκτικά δε-
δομένα των ΚΝΜ ώστε να μπορούν να χρησιμοποι-
ηθούν για την έρευνα, κλινική φροντίδα και τακτική,
και συγκεκριμένα να είναι ικανά να περιλάβουν πλή-
ρως τον πληθυσμό με ΚΝΜ για την παρακολούθηση
εφαρμογής των διατάξεων της Συνθήκης των Δικαιω-
μάτων των Ατόμων με Αναπηρία (CRPD) σε επίπεδο
χωρών. 

Με αυτό το πνεύμα οι ακόλουθες προτάσεις μπο-
ρούν να συνεισφέρουν στην βελτίωση της διαθεσιμό-
τητας και της ποιότητας των δεδομένων για ΚΝΜ.

Βελτίωση συγκρισιμότητας με τη χρήση

διεθνών προτύπων συλλογής δεδομένων

Όπως και το Διεθνές Πρότυπο  για Νευρολογική Ταξι-

νόμηση Κακώσεων Νωτιαίου Μυελού, έτσι και η Διε-

θνής Ταξινόμηση Εξωγενών Αιτιών Κακώσεων της

Παγκόσμιας Οργάνωσης Υγείας (ICECI) και η Διεθνής

Ταξινόμηση Λειτουργικότητας,  Αναπηρίας και Υγείας

(International Classification of Functioning, Disability

and Health - ICF) θα έπρεπε  σταθερά να χρησιμοποι-
ούνται  για να παρέχουν ένα παγκόσμιο πλαίσιο για
όλα τα στοιχεία υγείας και αναπηρίας. Τα Διεθνή Στοι-
χεία Δεδομένων ΚΝΜ (International SCI Data Sets),
διατίθεται ελεύθερα από την ιστοσελίδα της ISCoS,
συμβάλλοντας περαιτέρω στην συγκρισιμότητα δεδο-
μένων ΚΝΜ.

Οι χώρες μπορούν να:
■ Υιοθετήσουν επίσημα την Διεθνή Ταξινόμηση

Εξωγενών Αιτιών Κακώσεων (ICECI) και την Διε-
θνή Ταξινόμηση Λειτουργικότητας, Αναπηρίας και
Υγείας (ICF) ως ουσιαστικά πρότυπα για την συλ-
λογή διεθνών δεδομένων σε όλες τις συλλογές
στοιχείων υγείας.

■ Διασφαλίσουν ότι όλα τα δεδομένα για ΚΝΜ συλ-
λέγονται χρησιμοποιώντας την ορολογία της
ICECI και το μοντέλο αναπηρίας της ICF.

■ Διασφαλίσουν ότι όλα τα δεδομένα για ΚΝΜ συλ-
λέγονται, χρησιμοποιώντας τουλάχιστον  τη Διεθνή
Κεντρική Στοιχειοθέτηση Δεδομένων ΚΝΜ. 

Βελτίωση των διεθνών στατιστικών 

για τις ΚΝΜ

Ο ιδανικότερος  τρόπος συλλογής δεδομένων για τις
ΚΝΜ είναι μέσω ενός  μητρώου ΚΝΜ που συνδέει
δεδομένα απευθείας από νοσοκομεία και άλλες περιο-
χές υπηρεσιών υγείας και συγκεντρώνει όλα τα δεδο-
μένα σε μια τράπεζα δεδομένων η οποία διατηρείται
τέλεια από μία κυβερνητική αρχή όπως το Διεθνές
Στατιστικό Κέντρο Κακώσεων Νωτιαίου Μυελού
(NSCISC) στις Η.Π.Α. Τα μητρώα παρέχουν μακρο-
χρόνια δεδομένα ουσιαστικά για την καθορισμό τά-
σεων επίπτωσης τα οποία είναι σημαντικά για
προγράμματα πρόληψης και άλλες τακτικές δράσεων
σε ΚΝΜ και τις ανάγκες των ατόμων με ΚΝΜ. 

Σε απουσία μητρώου ΚΝΜ, οι ακόλουθες στρατη-
γικές θα βελτιώσουν σημαντικά την συλλογή δεδομέ-
νων. 
■ Συλλογή διεθνώς συγκρίσιμων πληροφοριών για

τις ΚΝΜ από το εντός της χώρας σύστημα συλλο-
γής στοιχείων υγείας και αναπηρίας, διασφαλίζον-
τας ότι τα δεδομένα  μπορούν να είναι αναλυτικά
σε προτυποποιημένες  κατηγορίες σχετικά για την
ανάλυση τάσεων επίπτωσης και τουλάχιστον σύμ-
φωνα με το φύλο, την ηλικία και την αιτιολογία.
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■ Δημιουργία Δεδομένων για ΚΝΜ διαθέσιμων σε
ετήσιες αναφορές δημοσιευμένες στο Διαδίκτυο με
έναν τέτοιο τρόπο αναζήτησης ώστε να είναι εύ-
κολο να εντοπιστούν.

■ Ενθάρρυνση και στήριξη νοσοκομείων και άλλων
υπηρεσιών υγειονομικής φροντίδας προκειμένου
να συλλέξουν στοιχεία ΚΝΜ, με την μικρότερη
επιπλέον δυνατή δαπάνη, μέσω διατήρησης κατάλ-
ληλων καταγραφών και την χρήση μορφοποίησης
βασισμένης  σε δεδομένα παγκόσμιων προδιαγρα-
φών.

■ Να συμπεριληφθούν ερωτήσεις σχετικές με τις
ΚΝΜ σε έρευνες υγιών  και πληθυσμών με  ανα-
πηρία, ειδικές απογραφές, εθνικές έρευνες και
έρευνες υγείας και γενικά κοινωνικές και οικονο-
μικές έρευνες

■ Συλλογή ειδικών δεδομένων για ΚΝΜ μέσα από
εξειδικευμένες μελέτες μετά από φυσικές κατα-
στροφές όπως σεισμούς.

■ Χρηση των πηγών της ISCoS και άλλων εξειδικευ-
μένων οργανισμών σχετικών με την ΚΝΜ για την
διερεύνηση της πιθανότητας ανάπτυξης μίας πρό-
τυπης μεθόδου καταγραφής  για ΜΤΚΝΜ και ένα
προοπτικό μητρώο ΚΝΜ, για ΤΚΝΜ και
ΜΤΚΝΜ.

Ενθάρρυνση και βελτίωση της έρευνας 

για τις κακώσεις νωτιαίου μυελού

Για να υπάρχουν ισχυρά τοπικά δεδομένα, οι χώρες σε
όλες τις περιοχές πρέπει να ενθαρρύνουν και να επι-
διώκουν τη βελτίωση της ποιότητας της έρευνας για

τις ΚΝΜ, συμπεριλαμβανομένων ειδικών μακροχρό-
νιων και ομαδικών μελετών.
■ Θέματα για τις ΚΝΜ θα έπρεπε να περιλαμβάνον-

ται στο πρόγραμμα σπουδών της Ιατρικής και σχε-
τικών επαγγελμάτων υγείας για να αυξηθεί η
ενημέρωση σχετικά με τις ΚΝΜ και να ενθαρρυν-
θούν οι νέοι ερευνητές υγείας στο να στραφούν
στην έρευνας για ΚΝΜ.

■ Οι ερευνητές πρέπει να ενθαρρυνθούν ώστε να συ-
νεργαστούν με εταιρείες υπεύθυνες για προγράμ-
ματα πρόληψης, ενημερώνοντας για στρατηγικές
πρόληψης με στοιχεία επίπτωσης και συμμετέχον-
τας στον έλεγχο και την εκτίμηση εκστρατειών
πρόληψης.

■ Ένα περιεκτικό πλαίσιο θα  έπρεπε να αναπτυχθεί
ώστε να αναγνωρίζει και να προτυποποιεί άμεσα
και έμμεσα το κόστος των ΚΝΜ. Αυτά τα στοιχεία
δεδομένων θα έπρεπε έπειτα να ενσωματώνονται
σε όργανα διοικητικής και εθνικής συλλογής δεδο-
μένων ώστε να κάνουν καλύτερα κατανοητό το
κοινωνικό κόστος των ΚΝΜ.

■ Εμπλοκή των ατόμων που άμεσα επηρεάζοντα από
την ΚΝΜ στην επινόηση ερωτήσεων για μελέτες
και άλλες στρατηγικές συλλογής δεδομένων, οι
οποίες θα συγκεντρώνουν στοιχεία βιωματικής  εμ-
πειρίας από ΚΝΜ. Τα στοιχεία που συλλέγονται
έτσι μπορούν να εναρμονιστούν με τα ήδη υπάρ-
χοντα δεδομένα ΚΝΜ. 

■ Η έρευνα για τη ΜΤΚΝΜ πρέπει να υποστηριχθεί
προκειμένου να επεκταθεί η βάση αποδεικτικών
στοιχείων με όρους συχνότητας, ποσοστών επιβίω-
σης, επιπολασμού, αιτιολογίας και στρατηγικών
διαχείρισης της φροντίδας υγείας.
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"Είμαι ένας άνδρας 52 ετών με μια ατελή αλλά σοβαρή κάκωση νωτιαίου μυελού (Α4). Η κάκωση 
νωτιαίου μυελού προκλήθηκε από ένα τροχαίο ατύχημα το 1973, όταν ήμουν 16 ετών. Εγώ έφταιγα 
για το ατύχημα. Οδηγούσα με υπερβολική ταχύτητα, χωρίς δίπλωμα οδήγησης και λίγο πιωμένος.
Μπορώ να κινώ τα μπράτσα μου και να χρησιμοποιώ λίγω τα χέρια μου. Μπορώ να στέκομαι, αλλά όχι
να περπατώ. Δε μπορώ να πληκτρολογήσω στον υπολογιστή, αλλά μπορώ να χρησιμοποιώ προγράμματα
υπαγόρευσης  ωστε να γράφω στον υπολογιστή. Για να μετακινούμαι χρησιμοποιώ το ηλεκτροκίνητο
αμαξίδιό μου. Για τις καθημερινές μου ανάγκες, έχω σε μόνιμη βάση προσωπικό βοηθό".

(Stig, Δανία)

"Μεταξύ των περιόδων σποράς του ρυζιού, δούλευα σαν χτίστης στο Ανόϊ, για να έχω επιπλέον 
εισόδημα, έτσι ώστε να μπορέσω να αγοράσω ένα καλό απόθεμα για την περίοδο σποράς, και 
για να μπορέσω να καλύψω τις ανάγκες των παιδιών μου για τη μόρφωση και το μέλλον τους. 
Μιά μέρα στην πόλη κυριολεκτικά κατέρρευσε ολόκληρη η ζωή μου όταν έχασα τον έλεγχο καθώς 
κουβαλούσα ένα φορτίο τούβλων πάνω σε μια βρεγμένη σανίδα".

(Anonymous, Βιετνάμ)

"Έπεσα από την οροφή του σπιτιού μου το 1976 με αποτέλεσμα να υποστώ κάκωση νωτιαίου μυελού
(Α5-6), η οποία με άφησε ανίκανο να κουνώ τα πόδια μου και περιόρισε τον έλεγχο των δακτύλων και
των χεριών μου μέχρι το μπράτσο".

(David, ΗΠΑ)

"Το 1998, δέχτηκα έναν πυροβολισμό ο οποίος μου προκάλεσε κάκωση νωτιαίου μυελού στο επίπεδο
Θ6-7".

(Robert, Ουγκάντα)

"Τραυματίστηκα τον Οκτώβριο του 1997 στη διάρκεια θαλάσσιων σπορ στο Noosa Heads, 
στο Queensland της Αυστραλίας. Σαν συνέπεια της κάκωσης του νωτιαίου μυελού μου (Α4-5)  μπορώ
μόνο να κουνώ το κεφάλι μου και δεν έχω καμία απολύτως λειτουργική κίνηση σε κανένα άκρο. Πολλές
προκλήσεις ξαφνικά προέκυψαν σε αυτή τη δύσκολη κατάσταση, που απαιτούν να έχω σημαντικές 
ικανότητες επίλυσης προβλημάτων ωστε να αυξήσω την ανεξαρτησία μου αλλά και να μειώνω 
την επιβάρυνση που προκαλώ στους άλλους".

(Βrad, Αυστραλία)

"Είμαι ένας τετραπληγικός που υπέστη κάκωση νωτιαίου μυελού πολλά χρόνια πριν, το 1974 καθώς
έπαιζα ράγκμπυ όταν ήμουν 15 ½ χρονών".

(Richard, Νέα Ζηλανδία)
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Όταν συμβαίνει μία κάκωση νωτιαίου μυελού συνεπεία ενός τροχαίου ατυχήματος ή μίας πτώσης,
συνήθως ο ασθενής περνάει μέσα σε δευτερόλεπτα από μία κατάσταση καλής υγείας σε μια κα-
τάσταση μόνιμης αναπηρίας. Είτε  πρόκειται για τραυματική είτε για μια μη τραυματική κάκωση,
το ευχάριστο είναι ότι ένα μεγάλο ποσοστό αυτών των κακώσεων μπορεί να προληφθεί.

Η πρωτογενής πρόληψη αφορά ενέργειες που αποσκοπούν στο να ελέγξουν ή και να εξαλεί-
ψουν την αιτία των κακώσεων νωτιαίου μυελού σε ένα άτομο ή πληθυσμό πριν ακόμα προκύψει
το πρόβλημα, π.χ. ενέργειες για τον περιορισμό των τροχαίων ατυχημάτων. Η δευτερογενής πρό-
ληψη λαμβάνει χώρα μετά από την κάκωση νωτιαίου μυελού. Σκοπός της είναι να παρασχεθεί έγ-
καιρη διάγνωση και θεραπεία, να περιοριστεί η αναπηρία (βλέπε κεφάλαιο 4: ανάγκες υγειονομικής
περίθαλψης και αποκατάστασης: προ-νοσοκομειακή φροντίδα και επείγουσα φροντίδα), η έγκαιρη
αναγνώριση της πιθανότητας να έχει συμβεί ΚΝΜ μετά από έναν τραυματισμό, συμπεριλαμβα-
νόμενης της κατάλληλης μεταφοράς σε εξειδικευμένη μονάδα και η πρόσβαση στην αποκατά-
σταση της οξείας φάσης είναι μέρος της δευτερογενούς πρόληψης. Η τριτογενής πρόληψη εστιάζει
στην αποκατάσταση μετά από ΚΝΜ και στις τροποποιήσεις του περιβάλλοντος ώστε να μειωθούν
οι επιπλοκές και να ενισχυθεί η επιτυχής συμμετοχή του τραυματισμένου προσώπου στην οικο-
γενειακή και κοινωνική ζωή (1). 

Όλες οι μορφές πρόληψης είναι απαραίτητες. Οι άνθρωποι με αναπηρία έχουν  καταδείξει την
πρόσβαση στις υπηρεσίες υγείας, την πρόληψη του κοινωνικού αποκλεισμού και τη διασφάλιση
των ανθρωπίνων δικαιωμάτων ως αναγκαίες συνθήκες για την ευζωία των ατόμων με αναπηρία
(2). Το ανθρώπινο δικαίωμα του σεβασμού και της αξιοπρέπεια όπως περιγράφηκε στη Σύμβαση
για τα Δικαιώματα των Ανθρώπων με Αναπηρίες (3), συνεπάγεται ότι οι στρατηγικές πρόληψης
δε θα έπρεπε να προσβάλουν τους ανθρώπους που ήδη έχουν μια κάκωση νωτιαίου μυελού (4).  

Στο κεφάλαιο αυτό εξετάζονται παρεμβάσεις πρωτογενούς πρόληψης με σκοπό να περιοριστεί
η επίπτωση της ΚΝΜ και πιο συγκεκριμένα της τραυματικής αιτιολογίας ΚΝΜ. Εστιάζεται κυρίως
σε παρεμβάσεις με αποδεδειγμένη αποτελεσματικότητα και επίσης θα αναδειχθούν εκείνες για τις
οποίες απαιτείται περισσότερη έρευνα.  Η δευτερογενής και η τριτογενής πρόληψη καλύπτονται
σε επόμενα κεφάλαια. 

Αιτίες τραυματικής κάκωσης νωτιαίου μυελού

Η τραυματική κάκωση νωτιαίου μυελού μπορεί να επέλθει από διαφορετικούς μηχανισμούς, π.χ.
τροχαίο ατύχημα, πτώση, βία, στη διάρκεια δραστηριοτήτων π.χ. εργασία, αθλητισμός ή στο σπίτι.
Οι στρατηγικές πρόληψης τείνουν να σχετίζονται με το χώρο όπου υπάρχει αυξημένος κίνδυνος
να συμβεί τραυματισμός. Σ’αυτή την ενότητα θα συζητηθούν οι στρατηγικές πρόληψης της κά-
κωσης νωτιαίου μυελού ανάλογα με την αιτία που την προκαλεί. 
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Πίνακας 3.1. Το σύστημα του Haddon για την πρόληψη των τραυματισμών από τροχαία ατυχήματα

Φάση Παράγοντες

Άνθρωπος Οχήματα & Εξοπλισμός Περιβάλλον

Πριν τη

σύγκρουση

Σύγκρουση

Μετά τη

σύγκρουση

Πρόληψη 

της σύγκρουσης

Πρόληψη 

του τραυματισμού 

κατά τη σύγκρουση

Διατήρηση 

της ζωής

Πληροφόρηση

Συμπεριφορές

Αναπηρία

Αστυνόμευση

Χρήση μέτρων προστασίας

Αναπηρία

Γνώση πρώτων βοηθειών

Πρόσβαση σε υπηρεσίες υγείας

Καταλληλότητα

Φωτισμός

Φρένα

Τιμόνι

Ταχύτητα

Μέτρα προστασίας για συνεπιβάτες

Άλλες συσκευές ασφάλειας

Ειδικός σχεδιασμός

Ευκολία πρόσβασης

Κίνδυνος πυρκαγιάς

Σχεδιασμός δρόμου και

οδόστρωμα

Όρια ταχύτητας

Ασφάλεια των πεζών

Προστατευτικό 

κιγκλίδωμα

Σωστικά μέσα

Κυκλοφοριακή συμφόρηση

Πηγή (9)

Τροχαία ατυχήματα

Ενώ οι συνθήκες και ο ακριβής μηχανισμός μπορεί να
διαφέρει ανάλογα με την περιοχή, τα  τροχαία ατυχή-
ματα αποτελούν παγκοσμίως την πιο συχνή αιτία κά-
κωσης νωτιαίου μυελού. Σύμφωνα με παγκόσμιες
στατιστικές για τα τροχαία ατυχήματα (βλ. Κεφάλαιο
2), η επίπτωση της ΚΝΜ είναι υψηλότερη στους νεα-
ρούς ενήλικες και στους άνδρες (5-7). Κατά συνέπεια,
η μείωση της συχνότητας των τροχαίων ατυχημάτων
είναι ένα σημαντικό βήμα για την πρόληψη της ΚΝΜ
και μπορεί να ταξινομηθεί σε τρεις φάσεις σύμφωνα με
τον  Haddon (8): πριν από τη σύγκρουση, τη σύγ-
κρουση και μετά τη σύγκρουση (βλ. πίνακα 3.1). 

Η πρόσεγγιση των ασφαλών συστημάτων

στην πρόληψη των συγκρούσεων.
Η υιοθέτηση ενός συστήματος για την ασφάλεια στην
πρόληψη των τροχαίων ατυχημάτων υπήρξε θεμελιώ-
δης στην ελάττωση των θανάτων και της αναπηρίας
που σχετίζεται με τα  τροχαία ατυχήματα σε χώρες
υψηλού εισοδήματος (Σχήμα 3.1) (9,12). Αυτή η προ-
σέγγιση θεωρεί ότι η αλληλεπίδραση οχημάτων όλων
των ειδών με διαφορετικούς τύπους χρηστών του δρό-
μου  σε έναν κοινό χώρο είναι πιθανό  να οδηγήσει σε
συγκρούσεις, και ότι αν τα επιμέρους στοιχεία (οχή-
ματα, άνθρωποι και δρόμος) και οι αλληλεπιδράσεις
τους δεν είναι κατάλληλα σχεδιασμένες, θα συνεχίσουν
να συμβαίνουν συγκρούσεις, με αποτέλεσμα σοβαρούς

τραυματισμούς και θύματα (9).  Η προσέγγιση  των
ασφαλών συστημάτων επιχειρεί να ταυτοποιήσει και
να διορθώσει τις σημαντικότερες αιτίες "σφάλματος"
σε κάθε φάση πρίν από τη σύγκρουση, κατά τη σύγ-
κρουση και μετά τη σύγκρουση. Για παράδειγμα, οι κύ-
ριοι παράγοντες κινδύνου για τους επιβάτες οχημάτων
είναι καλά γνωστοί: υπερβολική  ταχύτητα, μη χρήση
ζωνών ασφαλείας και παιδικών καθισμάτων, και η οδή-
γηση υπο την επήρεια αλκοόλ ή ναρκωτικών αναψυχής
(13). 

Η ανάπτυξη και η υλοποίηση  σχεδίων δράσης βα-
σισμένων σε δεδομένα συγκρούσεων και σε παρεμβά-
σεις που βασίζονται σε κριτήρια είναι θεμελιώδεις
αρχές της προσέγγισης ασφαλών συστημάτων (12, 14).

Η επιτυχής υλοποίηση ενός σχεδίου δράσης για ασφα-
λείς δρόμους απαιτεί αποτελεσματική υπεράσπιση, ευ-
ρεία κοινωνική αποδοχή, πολυτομεακή διακυβερνητική
συνεργασία εντός ενός θεσμικού φορέα (π.χ. μία θεσπι-
σμένη επιτροπή εντός του Υπουργείου Μεταφορών και
Επικοινωνιών), και τη συνεργασία της βιομηχανίας και
μη κυβερνητικών οργανώσεων (ΜΚΟ) όπως οι σύνδε-
σμοι αυτοκινητιστών, οι επαγγελματίες υγείας και οι
ομάδες δράσης για την οδική ασφάλεια (9). 

Η προσέγγιση των ασφαλών συστημάτων είναι ολι-
στική και σφαιρική, και συνιστάται στην: 
■ Ταυτοποίηση του προβλήματος 
■ Σχεδιασμό στρατηγικής
■ Υλοποίηση επιλεγμένων πολιτικών
■ Αξιολόγηση, τροποίηση και επανα-αξιολόγηση
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Μερικά από τα προτεινόμενα μέτρα είναι:
■ Ενημέρωση και εκπαίδευση για την τήρηση του

νόμου σχετικά με την κατανάλωση αλκοόλ και την
οδήγηση, την ταχύτητα, τις ζώνες ασφαλείας, τη
χρήση κράνους κλπ

■ Εκπαίδευση του κοινού για την οδική ασφάλεια
μέσω κοινωνικής διαφήμισης, δημόσιων σχέσεων,
δράσεων κλπ

■ Εφαρμογή αντισταθμιστικών μέτρων π.χ. αερόσα-
κοι, ζώνες ασφαλείας και οδικός σχεδιασμός

Η προσέγγιση μέσω των ασφαλών συστημάτων
έχει αποδειχθεί θεμελιώδης  για την παρατηρημένη
μείωση στα τροχαία ατυχήματα, και η βάση δεδομέ-
νων για τα συστήματα οδικής ασφάλειας συνεχώς ανα-
νεώνεται (9, 12). 

Η γνώση και η μεταβίβαση της πληροφορίας από
τις χώρες υψηλού εισοδήματος στις μέσου και χαμη-
λού εισοδήματος - λαμβάνοντας υπόψη τις διαφορές
στο οδικό περιβάλλον, το στόλο των οχημάτων και
τους περιορισμούς σε πόρους - είναι σημαντική για την
αντιμετώπιση μελλοντικών εξάρσεων στη νοσηρότητα
και θνητότητα που προέρχεται από οδικά ατυχήματα
(15).

Ειδικές παρεμβάσεις για την πρόληψη 

της κάκωσης νωτιαίου μυελού μεταξύ 

των χρηστών οχημάτων.
Ενώ θα πρέπει να εφαρμόζονται επιμέρους παρεμβά-
σεις στοχευμένες στην ΚΝΜ (16, 17) (βλ πλαίσιο 3.1)
τα μεγαλύτερα οφέλη αποκομίζονται από την εφαρ-
μογή ενός συστήματος προσέγγισης που εστιάζει στο
οδικό περιβάλλον ολιστικά (π.χ. χρήση της γης, πρό-
σβαση από και προς κοινότητες, εγγύτητα σε κατοικίες
και άλλες δομές), λαμβάνοντας υπόψη τις ανάγκες και
τις ικανότητες όλων των χρηστών του δρόμου, και σχε-
διάζοντας και προωθώντας τη χρήση οχημάτων που
όχι μόνο προστατεύουν τους επιβάτες αλλά και την
ευεξία των άλλων χρηστών του δρόμου με τους οποί-
ους μπορεί να έλθουν σε επαφή σε περίπτωση ατυχή-
ματος (9, 12). Μια σύνοψη των παρεμβάσεων για
οδικά ατυχήματα παρουσιάζεται στον πίνακα 3.2.  

Παρόλο που αυτές ο παρεμβάσεις κυρίως αφορούν
τα οχήματα, μία τυπική περιβαλλοντική τροποποίηση
που θα περιλάμβανε μέτρα εξισορρόπησης της κυκλο-
φορίας (π.χ. κυκλική πορεία, "σαμαράκια", διαχωρι-
στικά λωρίδων κυκλοφορίας  κ.α),  θα είχε τη
δυνατότητα να μειώσει τη συχνότητα όλων των τύπων
τροχαίων ατυχημάτων σε αστικές περιοχές. 

Πηγή (10, 11)

Σχήμα 3.1. Η προσέγγιση "ασφαλών συστημάτων" στην οδική ασφάλεια
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Προστατεύοντας άλλους χρήστες 

του δρόμου

Η πρόληψη της ΚΝΜ και άλλων τραυματισμών στους
ευάλωτους χρήστες του δρόμου (μοτοσικλετιστές,
πεζοί, ποδηλάτες) είναι σύνθετο πρόβλημα και βασί-
ζεται σε συμπεριφορικές παρεμβάσεις που είναι σχε-
διασμένες για να  μειώνουν τον κίνδυνο σύγκρουσης
και να παρέχουν ένα ασφαλές οδικό περιβάλλον το
οποίο να διασφαλίζει τον απαραίτητο διαχωρισμό των
πεζών και ποδηλατών από τα οχήματα. 

Αυτές οι προκλήσεις είναι ιδιαίτερα πιεστικές σε
χώρες χαμηλού-μέσου εισοδήματος όπου η μηχανοκί-

νηση αυξάνεται ραγδαία, όμως κυρίαρχος τρόπος με-
ταφοράς παραμένει το περπάτημα, η ποδηλασία και
ανασφαλή οχήματα όπως υπερφορτωμένα ημιφορτηγά
χωρίς μέτρα ασφαλείας για τους επιβάτες (9). Αυτός ο
αυξημένος όγκος κυκλοφορίας σχετίζεται με αυξημένη
έκθεση σε κίνδυνο σύγκρουσης, ενώ το πρόβλημα πε-
ριπλέκεται αν ο ρυθμός ανάπτυξης των υποδομών
είναι χαμηλός. Σε αυτό το πλαίσιο η μεταφορά τεχνο-
γνωσίας και η υιοθέτηση παρεμβάσεων "ασφαλών συ-
στημάτων" έχουν σημαντικό ρόλο στην ταχεία μείωση
της θνησιμότητας, της νοσηρότητας και της αναπηρίας
που σχετίζεται με την οδική κυκλοφορία (44).

Πλαίσιο 3.1 Οι τραυματισμοί ανατροπής αυξάνουν τον κίνδυνο κάκωσης νωτιαίου μυελού

Η Ματίλντα οδηγούσε μόνη το αυτοκίνητο του φίλου της μία Κυριακή πρωί μετά το πάρτυ των τριακοστών γενεθλίων της στο κτήμα

ενός φίλου. Έπινε αλκοόλ μέχρι τις πρώτες πρωινές ώρες και είχε κοιμηθεί ελάχιστα. Το αυτοκίνητο έπεσε πάνω στο κακής κα-

τασκευής κράσπεδο στα πλαϊνά του οδοστρώματος. Μέσα σε κλάσματα του δευτερολέπτου το αυτοκίνητο ήταν εκτός ελέγχου.

Η εσωτερική πλευρά του μπροστινού τροχού χτύπησε στο κράσπεδο προκαλώντας ανατροπή του αυτοκινήτου. Η σύγκρουση ήταν

σοβαρή, όπως και τα τραύματα της Ματίλντα: ένα κάταγμα στον αυχένα με παρεκτόπιση, με αποτέλεσμα να μείνει τετραπληγική. 

Η ιστορία της Ματίλντα είναι τυπική. Συγκρούσεις στις οποίες το αυτοκίνητο ανατρέπεται  σχετίζονται με σοβαρούς τραυματισμούς.

Το κεφάλι ενός επιβάτη μπορεί να έρθει σε επαφή με την οροφή του αυτοκινήτου την ώρα που αυτό βρίσκεται ανάποδα με απο-

τέλεσμα όλο το βάρος του σώματος να επιβαρύνει τον αυχένα (16, 18, 19).  Η επακόλουθη κατακόρυφη συμπίεση σχετίζεται με

κάταγμα-εξάρθρημα της αυχενικής μοίρας της σπονδυλικής στήλης. Οι συγκρούσεις με ανατροπή είναι σχετικά συχνές, ιδιαίτερα

σε αγροτικές περιοχές όπου οι υψηλές ταχύτητες, πλημμελώς συντηρημένα οχήματα και οι υποδομές αποτελούν παράγοντες

κινδύνου. 

Μέτρα για τη μείωση της συχνότητας και των συνεπειών των ατυχημάτων ανατροπής περιλαμβάνουν:

■ Κανονιστικές ρυθμίσεις για την υιοθέτηση προστασίας ανατροπής στα οχήματα (20)

■ Τη χρήση ηλεκτρονικού ελέγχου σταθερότητας στα αυτοκίνητα, δηλ ψηφιακή τεχνολογία για τη βελτίωση της ευστάθειας των

αυτοκινήτων μέσω ανίχνευσης  και μείωσης της ολίσθησης (21,22)

■ Την εγκετάσταση κιγκλιδωμάτων και πλαϊνών προστατευτικών με σκοπό να προωθηθεί η ασφάλεια κατα μήκος των δρόμων

(23)

■ Παρεμβάσεις για την αντιμετώπιση της υπερβολικής ταχύτητας, της κούρασης και της οδήγησης υπο την επήρρεια αλκοόλ

Συγκεκριμένες παρεμβάσεις περιλαμβάνουν:

■ Υποχρεωτικές προδιαγραφές για το σχεδιασμό των καθισμάτων στα οχήματα οι οποίες να προσδιορίζουν τις προδιαγραφές

ύψους για την τοποθέτηση προσκέφαλου, καθώς και εξειδικευμένος σχεδιασμός καρίσματος, που να μπορούν να ελαχιστο-

ποιήσουν την πιθανότητα και τη σοβαρότητα ενός τραυματιαμού των μαλακών μορίων στην αυχενική μοίρα της σπονδυλικής

στήλης, π.χ. τραυματισμός whiplash (24-26)

■ Ορθή χρήση ζωνών ασφαλείας τριών σημείων που να προλαμβάνουν τις ισχυρές συγκρούσεις της κεφαλής με δομές στο

εσωτερικό του οχήματος και οι οποίες σχετίζονται με τραυματισμούς (tension-flexion) τάσης-κάμψης (24,27,28), να προλαμ-

βάνουν την εκτόξευση από το εσωτερικό του οχήματος (29) και να μειώνουν σημαντικά  τους θωρακο-οσφυικούς τραυματι-

σμούς. Η επίβλεψη σε συνδυασμό με συμπεριφορικές παρεμβάσεις όπως συστήματα υπενθύμισης της χρήσης ζώνης

ασφαλείας , έχει φανεί να εξασφαλίζει υψηλά επίπεδα χρήσης αυτών (20,30)

■ Συστήματα πρόσδεσης για τα παιδιά που να είναι κατάλληλα για την ηλικία και το βάρος του παιδιού είναι βασικής σημασίας

στη μείωση του κινδύνου τραυματισμού σε βρέφη και παιδιά, και είναι προτιμότερα από τις ζώνες αγκαλιάς δύο σημείων, και

οι οποίες έχουν σχετιστεί με θωρακο-οσφυικά και κοιλιακά τραύματα (13, 31-33)

■ Παρ’όλο που ο ρόλος του κράνους ασφαλείας μοτοσυκλετιστών στην πρόληψη της κρανιοεγκεφαλικής κάκωσης είναι τώρα

αποδεδειγμένος, ο ρόλος τους στην πρόληψη τραυματισμών του αυχενικού μυελού δεν είναι ξεκάθαρος. Περισσότερη έρευνα

χρειάζεται για να αποδειχθεί κατά πόσο προσφέρει προστασία (34). 
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Πτώσεις

Επιπρόσθετα στις οδικές συγκρούσεις, οι πτώσεις συ-
νεισφέρουν σημαντικά στις κακώσεις νωτιαίου μυε-
λού. Τέσσερα είδη πτώσεων έχει φανεί οτι οδηγούν σε
κακώσεις νωτιαίου μυελού, συγκεκριμένα:
■ Πτώσεις από ίδιο ύψος (π.χ. στη διάρκεια αθλήμα-

τος, σκοντάφτοντας σε ένα χαλί, κουβαλώντας με-
γάλο βάρος βλ. Πλαίσιο 3.2)

■ Πτώση από ύψος μικρότερο του ενός μέτρου (π.χ.
πτώση σε σκάλες, από χαμηλό τοίχο)

■ Πτώση από ύψος μεγαλύτερο του ενός μέτρου (π.χ.
πτώση από κτίριο ή πτώση από άλογο)

■ Χτύπημα ή σύνθλιψη από αντικείμενο που πέφτει
(π.χ. κατάρρευση σήραγγας ορυχείου)

Πολλές σοβαρές πτώσεις συμβαίνουν στη διάρκεια
της εργασίας, κατα την άθληψη ή σε ανασφαλείς κα-
τοικίες. Στο σπίτι, οι πτώσεις μπορεί να συμβούν σε
σκάλες ή εξαιτίας άλλων εμποδίων, και είναι ιδιαίτερα
συχνά μεταξύ των  ηλικιωμένων και των νεαρών ανη-
λίκων. Η πρόληψη των πτώσεων μπορεί να βελτιωθεί
με αλλαγές στο περιβάλλον κατοικίας των ηλικιωμέ-
νων όπως η απομάκρυνση περιττών αντικειμένων, μη

σταθερών χαλιών και ανώμαλων δαπέδων και η εγκα-
τάσταση σωστού φωτισμού, χειρολαβών και καθισμά-
των κατάλληλου ύψους, σωστών κρεβατιών και
καθισμάτων τουαλέτας (48). Προγράμματα για την
αξιολόγηση της ισορροπίας μπορεί να αναδεικνύουν
αυτους που βρίσκονται σε κίνδυνο, και μπορεί να οδη-
γήσουν στην υλοποίηση μέτρων για τη βελτίωση της
ισορροπίας και την πρόληψη πτώσεων, όπως μαθή-
ματα φυσικής άσκησης, η προαγωγή κατάλληλων βοη-
θημάτων (π.χ. περιπατητήρες) και εξάσκηση των
χρηστών στη χρήση και συντήρησή τους. 

Η πρόληψη των πτώσεων περιλαμβάνει τροποποί-
ηση του περιβάλλοντος, θέσπιση νόμων και κανονι-
σμών, εκπαίδευση του πληθυσμού αναφορικά με τους
κινδύνους και η παροχή φροντίδας άμεσα μετά την
πτώση. Μία συνοψη των παρεμβάσεων φαίνεται στον
πίνακα 3.3.

Βία

Η χρήση όπλων (που χρησιμοποιούνται για επίθεση,
αυτοκτονία ή κατά λάθος) είναι μία από τις συχνότερες
αιτίας τραυματικής κάκωσης νωτιαίου μυελού , με την
υποσαχάριο Αφρική να έχει την υψηλότερη αναφερό-

Πίνακας 3.2. Σύνοψη παρεμβάσεων για οδικές συγκρούσεις

Παρεμβάσεις που λειτουργούν και πρέπει

να εφαρμοστούν ευρέως

Νομοθεσία και επιτήρηση για την οδήγηση 

υπο την επήρρεια αλκοόλ (συμπεριλαμβάνεται όριο 

συγκέντρωσης αλκοόλ στο αίμα 0,05g/dl για όλους τους

οδηγούς και λιγότερο για τους νέους οδηγούς, χρήση

αλκοοτέστ τυχαίας εκπνοής, ελάχιστο όριο ηλικίας για 

την αγορά αλκοόλ, έλεγχος στα σημεία πώλησης) (9)

Χρήση ζωνών ασφαλείας (36)

Χρήση μέτρων ασφαλείας για παιδιά επιβάτες (35)

Θέσπιση και επίβλεψη για την τήρηση ορίων ταχήτητας

(χρήση καμερών, χαμηλότερα όρια κοντά σε σχολεία,

νοσοκομεία κλπ)

Φώτα ημέρας για τις μοτοσικλέτες (9)

Σχεδιασμός δρόμων που να διαχωρίζει τους πεζούς και

ποδηλάτες από τα αυτοκίνητα και τα βαρύτερα οχήματα

(9,12,41)

Περιοχικά μέτρα αποσυμφόρησης της κυκλοφορίας (42)

Συστήματα διαβάθμισης των αδειών οδήγησης (43)

Υποσχόμενες, 

χρειάζονται περισσότερη 

αξιολόγηση

Χρήση ανυψωμένων καθι-

σμάτων για παιδιά που

είναι μεγάλα 

για παιδικό κάθισμα (35)

Μη αποτελεσματικές 

ή καταστροφικές. Θα πρέπει 

να αποθαρρύνονται

Εκπαίδευση στην οδική ασφάλεια

χωρίς ταυτόχρονες νομοθετικές

αλλαγές ή μέτρα για την ενίσχυση

της οδικής 

ασφάλειας

Οδική εκπαίδευση στο σχολείο

(37,38)

Τοποθέτηση βρεφών και παιδών

σε θέση με αερόσακο (39) 
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μενη αναλογία ΚΝΜ σχετιζόμενη με βία στον κόσμο
(38% όλων των περιπτώσεων ΚΝΜ) (52). Τα μαχαίρια
και άλλα αιχμηρά αντικείμενα μπορούν επίσης να χρη-

σιμοποιηθούν για να προκαλέσουν διατιτραίνοντα
τραύματα που οδηγούν σε ΚΝΜ (53). Τραυματισμοί
στο νωτιαίο μυελό εξαιτίας έκρηξης βόμβας έχουν επί-

Πλαίσιο 3.2. Πτώσεις κουβαλώντας βάρος στο κεφάλι

Σε πολλές χώρες χαμηλού εισοδήματος οι άνθρωποι κουβαλούν βάρη στο κεφάλι. Οι αχθοφόροι συχνά κουβαλούν βάρη μέχρι

και 100Kgr στο κεφάλι τους. Αυτή η πρακτική έχει καταγραφεί στο Μπαγκλαντές (45) , τη Γκάνα (46), και τη Σιέρα Λεόνε (47).

Στο Μπαγκλαντές οι άνθρωποι που παθαίνουν κάκωση του αυχενικού μυελού καθώς κουβαλούν ένα μεγάλο βάρος στο κεφάλι-

συνήθως ένα φορτίο αγροτικών προϊόντων, λιπάσματος ή ρυζιού- είναι συχνά φτωχοί άνδρες που δουλεύουν σαν αχθοφόροι  και

αγρότες. 

Ο κίνδυνος ΚΝΜ λόγω πτώσης κατα την άρση βάρους στο κεφάλι αυξάνεται πολύ στους νέους και άπειρους φορείς, στα παιδιά

και όταν το βάρος ξεπερνά τα 50 Κgr (45). Kαθώς ο φορέας πρέπει να κρατά το κεφάλι όρθιο συνεχώς για τη διατήρηση της

ισορροπίας του φορτίου, είναι πολύ δύσκολο να παρατηρεί το δρόμο ή το μονοπάτι στο οποίο περπατάει. Ανώμαλες ή ολισθηρές

επιφάνειες συχνά προκαλούν πτώσεις. Εξήντα τοις εκατό των περιπτώσεων συμβαίνουν σε αγροτικές περιοχές, σε αγροτικές

εκτάσεις ή χωματόδρομους. Το άτομο που πέφτει χάνει την ισορροπία του και ο συνδυασμός των δυνάμεων της πτώσης και των

δυνάμεων του μεγάλου φορτίου οδηγούν σε ένα συμβάν υψηλής ενέργειας. Το πρόσωπο δεν είναι σε θέση να απωθήσει το

βαρύ φορτίο από το κεφάλι του ή να ελέγξει την ανώμαλη κίνηση του αυχένα που προκαλείται από το βάρος και την ορμή του

φορτίου. Κάτι τέτοιο εύκολα μετατρέπει μια χαμηλής ενέργειας πτώση σε μία υψηλής ενέργειας πτώση, με συνακόλουθη ΚΝΜ.

Οι κυβερνήσεις μπορεί εύκολα να παραβλέψουν την έκταση αυτού του προβλήματος, επειδή αυτοί οι τραυματισμοί τυπικά συμ-

βαίνουν σε αγροτικές κοινότητες και επηρεάζουν ανθρώπους φτωχούς και χωρίς επιρροή. Η ανεργία συχνά είναι μεγάλη και οι

τραυματισμένοι εργάτες αντικαθίστανται εύκολα. Η επίπτωση αυτών των τραυματισμών στα άτομα και τις οικογένειές τους, πάντως,

είναι ανυπολόγιστη. Η πρόληψη μπορεί νε επιτευχθεί μέσω της στροφής προς εναλλακτικούς τρόπους μεταφοράς βάρους. Τα

καρότσια μεταφοράς μεταφέρουν μεγαλύτερα φορτία, είναι πιο ανθεκτικά και πιο ασφαλή. Η προώθηση των καροτσιών σαν εναλ-

λακτική θα απαιτούσε κυβερνητικές ρυθμίσεις και υποστήριξη, και πιθανώς επίσης οικονομικά κίνητρα για να γίνουν τα καρότσια

μεταφοράς μία ελκυστική εναλλακτική για τους εργοδότες.

Η διαδικασία ταυτοποίησης καταστάσεων στις οποίες υπάρχει ανάγκη για πρόληψη τραυματισμών σε ένα επαγγελματικό περι-

βάλλον περιλαμβάνει προσεκτική ανάλυση και των μηχανικών παραγόντων που εμπλέκονται στην πτώση και της αλληλουχίας

γεγονότων που τελικά οδηγεί σε τραυματισμούς.

Πίνακας 3.3 Σύνοψη των παρεμβάσεων για τις πτώσεις

* Οι παρεμβάσεις ίσως δεν είναι εφικτό να εφαρμοστούν σε κάθε περιβάλλον, ιδιαίτερα στις χώρες χαμηλού εισοδήματος όπου το

εργατικό δίκαιο μπορεί να μην είναι διατυπωμένο ή να μην εφαρμόζεται.

Κατηγορία πτώσης Παρεμβάσεις που λειτουργούν

και θα πρέπει να έχουν ευρεία

εφαρμογή

Υποσχόμενες, αλλα χρειάζεται

περισσότερη αξιολόγηση

Αναποτελεσματικές ή 

καταστροφικές, θα έπρεπε 

να αποφεύγονται

Πτώσεις στο ίδιο 

επίπεδο

Πτώσεις από ύψος με-

γαλύτερο του ενός μέ-

τρου, πχ από κτίρια,

οροφές, δέντρα

Χτύπημα ή συνθλιψη

από βαρύ αντικείμενο,

πχ κουβαλώντας βάρος

στο κεφάλι

Δάπεδο ελεύθερο από περιττά

αντικείμενα, χαλαρά χαλιά, πα-

ροχή καλού φωτισμού, χειρολα-

βών και έπιπλα στο σωστό ύψος

Ασφάλειες παραθύρων σε ψηλά

κτίρια, κιγκλίδωμα στην οροφή

(49). Γεωργικός εξοπλισμός

ασφαλείας*.

Καρότσια μεταφοράς όπου είναι

εφικτό

Τήρηση κανονισμών κτιρίων (50)

Εκπαίδευση γονέων μικρών παιδιών

για τον κίνδυνο πτώσης που σχετίζε-

ται με συγκεκριμένα προϊόντα (51)

Εργασιακές ρυθμίσεις που θέτουν

περιορισμούς στο βάρος που τοπο-

θετείται στο κεφάλι, και στην ηλικία

των εργατών*.

Μεμονωμένα εκπαιδευτικά

προγράμματα

Μεμονωμένα εκπαιδευτικά

προγράμματα
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σης αναφερθεί (54). Ένα μικρό ποσοστό των πτώσεων
από ύψος επίσης προκαλούνται από εκούσιο αυτο-
τραυματισμό.

Υπάρχουν δεδομένα που υποστηρίζουν ότι, όπως
θα περίμενε κανένας, νομοθεσίες με όρους περιοριστι-
κούς για την οπλοχρησία και την οπλοκατοχή τείνουν
να σχετίζονται με χαμηλότερα επίπεδα βίας από τη
χρήση όπλου. Πολιτικές που περιορίζουν την αδειοδό-
τηση οπλοχρησίας και την απόκτηση  όπλου - συμπε-
ριλαμβανόμενων απαγορεύσεων, αδειοδοτικές
ρυθμίσεις, ελάχιστη ηλικία αγοραστή, ειδικούς ελέγ-
χους-έχουν εφαρμοστεί και φαίνεται να είναι αποτελε-
σματικές σε χώρες όπως η Αυστραλία, η Αυστρία, η
Βραζιλία και η Νέα Ζηλανδία. Μελέτες στην Κολούμ-
πια και το Ελ Σαλβαδόρ δείχνουν οτι η τήρηση των
απαγορεύσεων στη δημόσια οπλοκατοχή μπορεί να
μειώσει το ρυθμό ανθρωποκτονιών (55). Πολύπλευρες
στρατηγικές επίσης είναι απαραίτητες για να μειωθεί
η ζήτηση όπλων -για παράδειγμα μέσω της αποθάρ-
ρυνσης των εφήβων από τη συμμετοχή σε συμμορίες.

Αναφορικά με τα μαχαίρια και άλλα αιχμηρά αντι-
κείμενα, οι κυβερνήσεις χρειάζονται, επιπρόσθετα
μέτρα ελέγχου, ευρείες στρατηγικές για να μειώσουν
κοινωνικοοικονομικούς παράγοντες που υποβόσκουν
της βίαιης χρήσης αυτών των όπλων. Λιγότερα δεδο-
μένα είναι διαθέσιμα σχετικά με την αποτελεσματικό-
τητα των προσπαθειών περιορισμού της βίας που
σχετίζεται με αιχμηρά αντικείμενα, π.χ. μαχαίρια, από
ότι των προσπαθειών περιορισμού της βίας που σχετί-
ζεται με πυροβόλα όπλα. Μέχρι τώρα, οι αρμόδιες
αρχές έχουν εστιάσει σε παρόμοια μέτρα όπως αυτά
που χρησιμοποιούνται για τον έλεγχο των πυροβόλων
όπλων. Στο Ηνωμένο Βασίλειο, αυτά έχουν περιλάβει
νομοθετικές τροποποιήσεις (π.χ. απαγόρευση  σουγιά-
δων, ελάχιστη ηλικία για την αγορά), πιο αυστηρή επι-
τήρηση (πρωτοβουλίες επιτόπιου ελέγχου) και
αμνηστίες όπλων. Παρ’όλα αυτά, η αποτελεσματικό-
τητα αυτών των μέτρων δεν είναι σαφής (55).

Στρατηγικές για την πρόληψη της βίας,  άλλες από
εκείνες που στοχεύουν στη μειωμένη πρόσβαση σε θα-
νατηφόρα μέσα όπως όπλα και μαχαίρια που περιγρά-
φονται παραπάνω, περιλαμβάνουν τα ακόλουθα: την
ανάπτυξη ασφαλών, σταθερών και στοργικών σχέ-
σεων μεταξύ παιδιών, γονέων και φροντιστών ώστε να
προληφθεί η παιδική κακοποίηση και άλλες μορφές
βίας στη μετέπειτα ζωή, την ανάπτυξη δεξιοτήτων στα

παιδιά και τους εφήβους για την πρόληψη μελλοντικής
ανάμιξης σε επεισόδια νεανικής βίας, τη μείωση της
διαθεσιμότητας και της επιβλαβούς χρήσης του αλ-
κοόλ που είναι παράγοντας κινδύνου για όλες τις μορ-
φές της βίας, την προώθηση της ισότητας των δύο
φύλων με σκοπό την αποτροπή της βίας εναντίον γυ-
ναικών, την αλλαγή των πολιτισμικών και κοινωνικών
προτύπων που ενισχύουν τη βία, καθώς και προγράμ-
ματα για τον εντοπισμό, τη φροντίδα και την υποστή-
ριξη θυμάτων.

Αιτίες μη τραυματικής κάκωσης 

νωτιαίου μυελού

Η πρόληψη μη τραυματικών ΚΝΜ εξαρτάται από ευ-
ρύτερα μέτρα και για τη δημόσια υγεία, και για την
πρόληψη των νοσημάτων. Περιπτώσεις μη τραυματι-
κής βλάβης νωτιαίου μυελού περιλαμβάνουν:
■ Μεταδοτικά νοσήματα - Φυματίωση (ΤΒ) και τον

ιό της ανοσοανεπάρκειας του ανθρώπου (HIV)
■ Mη μεταδοτικά νοσήματα - καρκίνος, εκφυλιστικές

παθήσεις όπως οστεοαρθρίτιδα που οδηγεί σε σπον-
δυλική στένωση, καρδιοαγγειακή νόσος

■ Διατροφικές ανεπάρκειες- ελείμματα στο σπονδυ-
λικό σωλήνα, έλλειψη της βιταμίνης Β12 (56)

■ Ιατρικές επιπλοκές

Μερικές στρατηγικές πρόληψης που σχετίζονται με
κάθε ομάδα καταστάσεων αναφέρονται παρακάτων
και συνοψίζονται στον Πίνακα 3.4.

Λοιμώξεις όπως η ΤΒ είναι πιο συχνές σε χώρες
μεσαίου και χαμηλού εισοδήματος από ότι σε εκείνες
με υψηλά εισοδήματα. Η φυματίωση της σπονδυλικής
στήλης εμφανίζεται σε περίπου 1-2% των ανθρώπων
με ΤΒ, και με δεδομένη τη συχνότητα της ΤΒ, μπορεί
να αφορά περίπου το 20% των καταστάσεων που αφο-
ρούν τη σπονδυλική στήλη σε κάποιες δομές (58, 64).
Ο επιπολασμός της σπονδυλικής ΤΒ έχει αυξηθεί με
την αύξηση των HIV λοιμώξεων (65-67). Συνήθης κλι-
νική εκδήλωση αποτελεί η ραχιαλγία, ο πυρετός, η
απώλεια βάρους και το νευρολογικό έλειμμα (68). Η
πρόληψη των ΚΝΜ ως αποτέλεσμα της ΤΒ εξαρτάται
από την έγκαιρη ανίχνευση και θεραπεία (69). Η σπον-
δυλική ΤΒ μπορεί να ταυτοποιηθεί μέσω βιοψίας ή μα-
γνητικού συντονισμού (ΜRI). Παρ’ όλα αυτά, αυτά τα
μέσα μπορεί να μην είναι άμεσα διαθέσιμα σε χώρες
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χαμηλού και μέσου εισοδήματος, καθυστερώντας έτσι
τη διάγνωση (70). Η θεραπεία για τη σπονδυλική ΤΒ
περιλαμβάνει τη λήψη πλήρους αντιφυματικού θερα-
πευτικού σχήματος και μπορεί, αν ενδείκνυται, να πε-
ριλαμβάνει χειρουργική επέμβαση στη σπονδυλική
στήλη. 

Ο καρκίνος με επέκταση στη σπονδυλική στήλη
μπορεί να συμπιέσει το νωτιαίο μυελό και τις γειτονικές
νωτιαίες δομές. Αν αυτό δεν διορθωθεί μπορεί να οδη-
γήσει σε πόνο, παράλυση και ακράτεια. Η πρόληψη του
καρκίνου που επεκτείνεται στη σπονδυλική στήλη
εξαρτάται από την έγκαιρη διάγνωση και αντιμετώπιση,
ιδιαίτερα σε καρκίνους που αφορούν το μαστό, τον
πνεύμονα και τον προστάτη (71). Θεραπείες για την
αποσυμπίεση του νωτιαίου μυελού σε περίπτωση σπον-
δυλικών όγκων περιλαμβάνουν ακτινοθεραπεία, χει-
ρουργείο, φαρμακοθεραπεία και χημειοθεραπεία
(72,73).

Παρ’ ολο που πολλοί παράγοντες έχει βρεθεί να
σχετίζονται με ελλείμματα στο νευρικό σωλήνα, η αύ-
ξηση της πρόσληψης φολικού οξέως έχει φανεί οτι
είναι μία βιώσιμη, οικονομική διατροφική παρέμβαση
για την πρόληψή τους (74, 75). Μία μετα-ανάλυση των
διαθέσιμων δεδομένων υπογραμμίζει αυτά τα ευρή-
ματα (βλ. Πλαίσιο 3.3). 

Περίπου 63 χώρες υποχρεωτικά εμπλουτίζουν το σι-
τάλευρο με φολικό οξύ (91), το οποίο είχε ως αποτέλε-
σμα μία καταγεγραμμένη μείωση στην επίπτωση της
δισχιδούς ράχης (77, 92, 93). Εμπλουτισμός της δια-
τροφής με φολικό οξύ τρεις μήνες πριν και μετά τη σύλ-
ληψη έχει φανεί οτι μειώνει το ρυθμό γέννησης βρεφών

με ελείμματα του νευρικού σωλήνα, συμπεριλαμβανό-
μενης της δισχιδούς ράχης (60, 61). Για παράδειγμα,
μία Ισραηλινή μελέτη έδειξε οτι τρία χρόνια μετά τη
θέσπιση του εμπλουτισμού με φολικό οξύ (2002 και
2004), η επίπτωση της δισχιδούς ράχης μειώθηκε από
14.4 στο 8.9 ανα 10.000 γεννήσεις ζώντων (84). Οι
καμπάνιες ενημέρωσης μπορούν να αυξήσουν τη
γνώση σχετικά με τα επίπεδα φολικού οξέος (94) αλλά
διαρκείς καμπάνιες για την προώθηση του εμπλουτι-
σμού της διατροφής πριν και μετά τη σύλληψη είναι
απαραίτητες για την επιτυχία.

Δραστηριότητες, χώροι και συνθήκες

που σχετίζονται με κακώσεις του 

νωτιαίου μυελού

Εργατικά ατυχήματα

Ένα σημαντικό ποσοστό ατυχημάτων που οδηγούν σε
ΚΝΜ συμβαίνουν στο χώρο εργασίας (95, 96), ιδιαι-
τέρως στη βιομηχανία κατασκευών, γεωργίας και ορυ-
χείων (95, 96). Οι πιο συχνές εξωγενείς αιτίες σε ένα
επαγγελματικό περιβάλλον είναι οι πτώσεις από ύψος
και η πλήξη ή η σύνθλιψη από πτώση αντικειμένου
(96). Οι ΚΝΜ και άλλοι μείζονες τραυματισμοί συχνά
συμβαίνουν σε υπόγεια ορυχεία, όπου η κύρια περιοχή
εργασίας είναι ένα οριζόντιο τούνελ, ενώ η κύρια έξο-
δος στην επιφάνεια της γης είναι είτε κάθετη είτε επι-
κλινής. Ενώ οι δραστηριότητες των ορυχείων στις
χώρες υψηλού εισοδήματος είναι καλά οργανωμένες

Πίνακας 3.4. Σύνοψη παρεμβάσεων για την πρόληψη της μη τραυματικής βλάβης νωτιαίου  μυελού

Αιτία Παρεμβάσεις που λειτουργούν και πρέπει 

να εφαρμοστούν ευρέως

Υποσχόμενες, χρειάζεται περισσότερη

αξιολόγηση

Λοιμώξεις (πχ ΤΒ, HIV)

Kαρκίνος

Δισχιδής ράχη

Εκφυλιστικές καταστάσεις

του νωτιαίου  μυελού

Εμβόλια (ΒCG για την ΤΒ)

Έγκαιρη διάγνωση και φαρμακευτική θεραπεία 

για σπονδυλική ΤΒ (58)

Έγκαιρη διάγνωση και θεραπεία

Εμπλουτισμός του σιτάλευρου και του αραβοσιτά-

λευρου με φολικό οξύ και άλλα ιχνοστοιχεία (59)

Δεν είναι γνωστές

Θεραπεία με υψηλής δραστικότητας 

αντιρετροϊκή θεραπεία (HAART) για HIV (57)

Διαλειπόντως συμπληρώματα σιδήρου και 

φολικού οξέως κατα την αναπαραγωγική ηλικίας

(62,63)



και διέπονται από αυστηρούς νόμους (97-99), στις
χώρες χαμηλού εισοδήματος με φτώχεια, μεγάλο πο-
σοστό ανεργίας, μη τήρηση των νόμων και διαφθορά
μπορεί να εφαρμόζονται μη ασφαλείς πρακτικές στα
ορυχεία. Για παράδιεγμα στην Αφρική όπου υπάρχουν
αυξανόμενοι αριθμοί από μικρά και ανεπίσημα ορυ-

χεία που έχουν ανεπαρκή μέτρα υγιεινής και μηχανι-
σμούς ασφάλειας (100, 101). Οι τραυματισμοί σε ορυ-
χεία μπορεί να μην αναφέρονται στις αρχές, και
στατιστικά στοιχεία μπορεί να είναι δύσκολο να κατα-
γραφούν. Παρόλα αυτά η βιομηχανία των ορυχείων
έχει να επιδείξει ένα παράδειγμα προγράμματος πρό-
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Πλαίσιο 3.3. Παρεμβάσεις για την πρόληψη της δισχιδούς ράχης

Μετα-ανάλυση της επίδρασης του εμπλουτισμού με φολικό οξύ στους δείκτες επίπτωσης της δισχιδούς ράχης

Η δισχιδής ράχη είναι μία συγγενής διαταραχή που επηρεάζει τις κυήσεις σε όλο τον κόσμο. Μία συστηματική ανασκόπηση για

την επίπτωση της δισχιδούς ράχης βρήκε ένα εύρος ρυθμών επίπτωσης από 2,3 ανα 10000 στη Βραζιλία (76) έως 32,1 ανα

10000στο Ομάν (77). Μία μετα-ανάλυση που πραγματοποιήθηκε γι’αυτή την αναφορά υπολόγισε το συνολικό δείκτη επίπτωσης

στο 8,4 ανα 10000 (βλέπε τεχνικό παράρτημα C για τη μεθοδολογία και την ορολογία που χρησιμοποιήθηκε). Αυτός ο συνολικός

δείκτης επίπτωσης δεν αντανακλά τη διακύμανση στους ρυθμούς επίπτωσης μεταξύ μελετών που καταγράφουν διαφορετικά δε-

δομένα κυήσεων και γεννήσεων (βλ Κεφάλαιο 2). Ο συνολικός δείκτης επίπτωσης της δισχιδούς ράχης είναι κοντά στο 4.5/10000

σε μελέτες που χρησιμοποιούν δεδομένα από γεννήσεις ζώντων, ενών εκείνες που χρησιμοποιούν δεδομένα από γεννήσεις ζών-

των και νεκρών εμβρύων καθώς και από διακοπές κυήσεων αναφέρουν δείκτες επίπτωσης κοντά στο 10,0/10000 και 9,1/10000

αντίστοιχα.

Η πρόσληψη φολικού οξέως με τη μορφή συμπληρωμάτων έχει διεχτεί οτι μειώνει σημαντικά τον κίνδυνο της εμφάνισης δισχιδούς

ράχης ή άλλων ελειμμάτων στο σπονδυλικό σωλήα κατα περίπου 50% (78). Καθώς ο νευρικός σωλήνας κλείνει νωρίς στη

διάρκει της εμβρυικής ανάπτυξης (28 ημέρες μετά τη σύλληψη), η ιδανική περίοδος για την πρόσληψη φολικού οξέως είναι πριν

την κύηση (79). Πολλές κυήσεις είναι απρογραμμάτιστες και δυστυχώς οι εκπαιδευτικές καμπάνιες που έχόυν στόχο να ενθαρ-

Πηγές: a(83), b(76), c(84), d(77), f(86), g(87), h(88), i(89), j(90), k(80)

συνεχίζεται....
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ληψης (βλέπε Πλαίσιο 3.4.). 
Στρατηγικές για την πρόληψη τραυματισμών στον ερ-
γασιακό χώρο μπορεί να περιλαβάνουν τη θέσπιση κι
εφαρμογή εργασιακης νομοθεσίας, κώδικα πρακτικής

για την υγιεινή και την ασφάλεια εξειδικευμένα σε
κάθε τομέα, καθώς και την εφαρμογή παρεμβάσεων
βασισμένων σε επιστημονικά δεδομένα (103-106).

ρύνουν τις γυναίκες να αυξήσουν την πρόσληψη φολικού οξέος υπήρξαν αναποτελεσματικές ως προς την προσέγγιση πληθυσμών

υψηλού κινδύνου, π.χ. χαμηλού κοινωνικοοικονομικού επιπέδου, χαμηλής μόρφωσης, μεταναστών, απρογραμμάτιστων κυήσεων,

κλπ (80). Προς αντιστάθμιση αυτού, κάποιες χώρες επέλεξαν να εισάγουν νομοθεσία για τον υποχρεωτικό εμπλουτισμό με φολικό

οξύ μίας ποικιλίας τροφίμων (81). Ο εμπλουτισμός αυτός έχει αποδειχθεί οτι βελτιώνει τα επίπεδα φολικού οξέως. Από τον εμ-

πλουτισμό κι έπειτα στις ΗΠΑ, τον Καναδά και τη Δυτική Αυστραλία έχουν καταγραφεί μειώσεις στον επιπολασμό των ελειμμάτων

του νευρικού σωλήνα της τάξης του 15-50% (82). Παρά την αποδεδειγμένη αποτελεσματικότητα της νομοθεσίας για τον υποχρε-

ωτικό εμπλουτισμό, αυτός δεν εφαρμόζεται παγκοσμίως, και η σχετική νομοθεσία υπάρχει μόνο στην Αμερική (με εξαίρεση τη

Βενεζουέλα) και την Αυστραλία. Υπάρχει επίσης μερική κάλυψη σε περιοχές της Αφρικής, του Δυτικού Ειρηνικού και της Νοτιο-

Ανατολικής Ασίας, καθώς και σστην πλειονότητα των περιοχών της Ανατολικής Μεσογείου. Μερική κάλυψη ως προς τον υπο-

χρεωτικό εμπλουτισμό υπάρχει στην Ευρωπαϊκή  ήπειρο, αλλά μόνο σε χώρες της ανατολικής Ευρώπης (δηλ. Δημοκρατία της

Μολδαβίας, Καζακστάν, Ουζμπεκιστάν, Κυργιστάν και Τουρκμενιστάν). 

Το παραπάνω σχήμα δείχνει τα αποτελέσματα μίας μετα-ανάλυσης με δεδομένα που συλλέχθηκαν σε μελέτες για τους δείκτες

επίπτωσης πριν και μετά τον υποχρεωτικό εμπλουτισμό με φολικό οξύ. Η μετα-ανάλυση δείχνει συνολικό αποτέλεσμα (λόγος

δεικτών επίπτωσης) 0,43 (95% διάστημα εμπιστοσύνης 0,39-0,63) όταν χρησιμοποιήθηκαν μόνο μελέτες που συμπεριέλαβαν

γεννήσεις ζώντων και νεκρών στον πληθυσμό της μελέτης . Με αυτά υπόψη, η παγκόσμια νομοθεσία υπέρ του υποχρεωτικού εμ-

πλουτισμού θα μπορούσε να μειώσει τις γεννήσεις παιδιών με δισχιδή ράχη κατα 38000 το χρόνο (βλέπε τεχνικό παράρτημα Δ

για τις μεθόδους που χρησιμοποιήθηκαν).

Παρόλο που έχουν αποδειχθεί τα πλεονεκτήματα του εμπλουτισμού, πολλές χώρες, ιδιαίτερα της δυτικής Ευρώπης υπήρξαν

απρόθυμες να εισάγουν μια τέτοια νομοθεσία, κυρίως λόγω ανησυχίας για επιπτώσεις στην υγεία από αυξημένη πρόσληψη

φολικού οξέος, σε συνδυασμό με την έλλειψη αυτονομίας που μερικοί θεωρούν εγγενή στον υποχρεωτικό εμπλουτισμό τροφίμων

με φολικό οξύ. Προς το παρόν, πολλές χώρες χωρίς προγράμματα υποχρεωτικού εμπλουτισμό συστήνουν στις γυναίκες αναπα-

ραγωγικής ηλικίας τη λήψη συμπληρωμάτων φολικού οξέως, και παρόλο που αυτό έχει αποδειχθεί οτι παρέχει κάποιο όφελος,

κυρίως περιορίζεται σε γυναίκες υψηλότερου κοινωνικοοικονομικού επιπέδου. Γι’αυτό, επιπλέον έρευνα χρειάζεται να διεξαχθεί

για να στηριχθούν οι σχετικές πολιτικές καθώς και να απαντηθούν ανησυχίες για κινδύνους στην υγεία.

Πλαίσιο 3.4. Αποτρέποντας θανάτους και τραυματισμούς που σχετίζονται με τα ορυχεία στη Νότιο Αφρική

Στη Νότιο Αφρική, η διαθεσιμότητα των δεδομένων σχετικά με τους θανάτους και τους τραυματισμούς στα ορυχεία είχε σαν απο-

τέλεσμα να μπορούν να εκτιμηθούν τα αποτελέσματα ενός προγράμματος πρόληψης τραυματισμών, να ταυτοποιηθούν βραχυ-

πρόθεσμοι στόχοι, και να τεθούν μελλοντικοί προληπτικοί στόχοι. Αυτή η συστηματική προσέγγιση δημόσιας υγείας που

εφαρμόστηκε από την Κυβέρνηση περιλάμβανε:

■ Την απόκτηση δεδομένων για το μέγεθος του προβλήματος: δηλαδή τον αριθμό των θανάτων και τραυματισμών στα ορυχεία,

για παράδειγμα ανα τοποθεσία και κύριο προϊόν (χρυσός, άνθρακας κλπ)

■ Την ταυτοποίηση του κινδύνου: γεωλογικός, υδρολογικός, σεισμολογικός και διαδικασίες εκκένωσης πετρωμάτων

■ Την ανάλυση κι εκτίμηση του κινδύνου: στην ταυτοποίηση του κινδύνου περιλαβάνεται το πως εκτίθενται οι άνθρωποι, την πι-

θανότητα και τη συχνότητα της έκθεσης και τις πιθανές συνέπειες (συμπεριλαμβανόμενων σοβαρών τραυματισμών όπως ΚΝΜ).

Η εκτίμηση του κινδύνου περιλαμβάνει τον προσδιορισμό των βαθμού του κινδύνου και την κατάταξη κατα σειρά σοβαρότη-

τας

■ Σχεδιασμός και υλοποίηση παρεμβάσεων για τον έλεγχο του κινδύνου: π.χ. τροποποίηση του εργασιακού περιβάλλοντος,

τροποποίηση του εξοπλιστικου σχεδιασμού, η υιοθέτηση νέων κανόνων για τη μείωση της έκθεσης σε κίνδυνο και η παροχή

πληροφορίας και εκπαίδευσης, για παράδειγμα στην επίβλεψη και αποτίμηση της ασφάλειας

συνεχίζεται....

... συνέχεια
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Τραυματισμοί κατά τον αθλητισμό 

και την αναψυχή

Κακώσεις νωτιαίου μυελού έχουν αναφερθεί σε διά-
φορες δραστηριότητες αθλητισμού και αναψυχής. Οι
μηχανισμοί της ΚΝΜ στον αθλητισμό και την ανα-
ψυχή περιλαμβάνουν
■ Συγκρούσεις οχημάτων, όπως με μοτοσικλέτες,

"γουρούνες" και αγωνιστικά αυτοκίνητα
■ Πτώσεις από ίδιο ύψος, όπως κατά τη διάρκεια

ράγκμπι και σκι
■ Πτώση, απώλεια της ισορροπίας, άλμα από ύψος

μικρότερο του ενός μέτρου, όπως κατά την κατά-
δυση σε ρηχά νερά (βλέπε Πλαίσιο 3.5.), πτώση
από ποδήλατο παιδικών διαστάσεων

■ Πτώση, απώλεια της ισορροπίας, άλμα, σπρώξιμο
από ύψος μεγαλύτερο του ενός μέτρου ή περισσό-
τερο όπως σε αναρρίχηση, αιωροπτερισμό, πτώση
από άλογο ή πτώση από ποδήλατο ενηλίκου ή
πτώση από εξοπλισμό παιδότοπου.

Πλαίσιο 3.5. Η κατάδυση ως αιτία κάκωσης νωτιαίου μυελού

Η αυχενική ΚΝΜ -συχνή στο νευρολογικό ύψος Α4 με επακόλουθη τετραπληγία- είναι η πιο συχνή μορφή ΚΝΜ που σχετίζεται

με κατάδυση (107-109). Αυτός  ο τύπος τραυματισμού πιο συχνά παρατηρείται σε άνδρες κάτω των 35 ετών (110-112).

Παράγοντες που σχετίζονται με ΚΝΜ κατά την κατάδυση περιλαμβάνουν την έλλειψη συνείδησης κι εκπαίδευσης καταδύτη, την

κατάδυση σε ρηχά νερά (λιγότερο από 1,5 μέτρο), την  έλλειψη ενδείξεων βάθους και κανονισμών ασφαλείας, χαρακτηριστικών

του κεκκλιμένου δαπέδου σε πισίνες, και κατανάλωση αλκοόλ (111,113,114). Για παράδειγμα, 63% των ΚΝΜ σε χωνευτές πι-

σίνες του Καναδά επήλθε λόγω πρόσκρουσης του δύτη στο κεκκλιμένο επίπεδο μεταξύ του ρηχού και του βαθέως άκρου της πι-

σίνας (111).

■ Eνισχυμένη επίβλεψη για την  τήρηση των κανονισμών και διαχείριση των παραβιάσεων

■ Παρακολούθηση και αναθεώρηση: για να διαφαλιστεί ότι οι μεταρρυθμίσεις δεν απειλούν την αποτελεσματικότητα των μέτρων

ασφαλείας.

Σαν αποτέλεσμα αυτής της διαδικασίας, έχει παρατηρηθεί σημαντική μείωση στους θανατηφόρους και σοβαρούς εργατικούς

τραυματισμούς στα ορυχεία της Νότιας Αφρικής. Το παρακάτω σχήμα απεικονίζει την πτώση στη συχνότητα των θανάτων από κα-

τάρρευση οροφής σήραγγας-η μεγαλύτερη αιτία τραυματισμού-από 0,14 ανα εκατομμύριο ωρών εργασίας τον Ιανουάριο του

2003 σε 0,05 ανα εκατομμύριο ωρών το 2011. Τραυματισμοί από την ίδια αιτία έπεσαν καια 51% από 1,41 ανα εκατομμύριο

ώρες το 2003 σε 0,72 ανα εκατομμύριο ώρες τον Ιανουάριο του 2011.

Θάνατοι και τραυματισμοί λόγω κατάρρευσης οροφής σε ορυχεία της Νότιας Αφρικής (RSA) (2003-2011)

Πηγή: αναπαραγωγή από (102) με άδεια της Δημοκρατίας της Νοτίου Αφρικής, Τομέας Παραγωγής Ορυχείων

συνεχίζεται....

... συνέχεια
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Η έρευνα έχει δείξει ότι οι αθλητικοί τραυματισμοί
παγκοσμίως βρίσκονται μεταξύ 7% και 18% όλων των
ΚΝΜ (119-121). 

Η πρόληψη των κακώσεων νωτιαίου μυελού στο

ράγκμπι αντιπροσωπεύει ένα χαρακτηριστικό παρά-
δειγμα πρόληψης που έχει εφαρμοστεί επιτυχώς στο
πλαίσιο ενός δημοφιλούς ομαδικού αθλήματος (βλέπε
Πλαίσιο 3.6)

Οι σωστά σχεδιασμένες πισίνες με κατάλληλα σχεδιαστικά χαρακτηριστικά μπορούν να μειώσουν τον κίνδυνο ΚΝΜ. Σε  ολυμ-

πιακές πισίνες που έχουν ελάχιστο βάθος τα 2,7 μέτρα νερού κάτω από το βατήρα των καταδύσεων δεν έχει καταγραφεί κανένα

περιστατικό ΚΝΜ εξαιτίας βουτιάς (114). Το 2010, η Διεθνής Κολυμβητική Ομοσπονδία εισήγαγε νέο ελάχιστο βάθος τα 3,2μέτρα

από βατήρα 1 μέτρου, και 5 μέτρα από βατήρα 10 μέτρων σε Ολυμπιακές καταδυτικές εγκαταστάσεις (115).

Έρευνες στην Αυστραλία δείχνουν ότι η εκπαίδευση (επτά 10λεπτες συνεδρίες) που να καλύπτει κατάλληλες καταδυτικές συν-

θήκες (π.χ. γνωστό βάθος νερού μεγαλύτερο από τρία μέτρα, απουσία αντικειμένων μέσα στο νερό, αποφυγή κατάδυσης σε

πισίνες που βρίσκονται πάνω από το έδαφος) και στάσεις κατάδυσης (κλειδώνοντας τους αντίχειρες, εκτείνοντας τους βραχίονες

πίσω από το κεφάλι και δεξιότητες χειρισμού και ολίσθησης) είναι αποτελεσματικά στη μείωση του βάθους κατάδυσης και στη

δημιουργία ασφαλών θέσεων με τα χέρια και τους βραχίονες (116). Η παρακολούθηση μετά από τέτοιου είδους εκπαίδευση

έδειξε ότι οι συμμετέχοντες διατήρησαν την πληροφορία και ότι οι καταδύσεις παρέμειναν χαμηλού βάθους 20 μήνες μετά το αρ-

χικό πρόγραμμα εκπαίδευσης καταδύσεων (117,118)

Τομείς κλειδιά που είναι απαραίτητο να βελτιωθούν ώστε να μειωθούν οι ΚΝΜ που σχετίζονται με καταδύσεις (111,114) περι-

λαμβάνουν τα παρακάτω:

■ Εθνικές και διεθνείς προδιαγραφές σχεδιασμού  βασισμένες σε κριτήρια για ιδιωτικές και δημόσιες πισίνες πρέπει να θεσπι-

στούν και να εφαρμοστούν ώστε να ενισχυθεί η ασφάλεια των καταδύσεων

■ Οι πωλητές και οι αγοραστές οικιακών πισινών πρέπει να εκπαιδευτούν στην καταδυτική ασφάλεια, τονίζοντας τους κινδύνου

μιας κατάδυσης και μίας βουτιάς με το κεφάλι σε ρηχά νερά

■ Ατομα σε κίνδυνο σε σχολεία και στην κοινότητα θα πρέπει να προσεγγιστούν μέσω συμβατικής εκπαίδευσης που να είναι βα-

σισμένη σε κριτήρια σχετικά με την ασφάλεια στο νερό.

Πλαίσιο 3.6. Η Νέα Ζηλανδία χαράσσει το δρόμο στην πρόληψη της κάκωσης νωτιαίου μυελού που σχετίζεται 

με το ράγκμπι.

Το ράγκμπι είναι ένα ομαδικό σπορ με μεγάλη σωματική επαφή μεταξύ των παικτών. Από τα μέσα της δεκαετίας του 1990 υπήρξε

αυξημένη ευαισθητοποίηση σε λαούς που παίζουν ράγκμπι όπως η Νέα Ζηλανδία και η Νότιος Αφρική ως προς τους σοβαρούς

μη θανατηφόρους τραυματισμούς, συμπεριλαμβανόμενης της ΚΝΜ, που μπορούν να συμβούν στο γήπεδο στη διάρκεια των αγώ-

νων. Κατά συνέπεια, έγινε συλλογή δεδομένων (επιτήρηση τραυματισμών) για την ποσοτικοποίηση του προβλήματος.

Η Επιτροπή για την Αποζημίωση Ατυχημάτων και η Ένωση Ράγκμπι της Νέας Ζηλανδίας συνεργάστηκαν με το όραμα « να σταμα-

τήσουν οι τραυματισμοί της σπονδυλικής στήλης στο πλαίσιο ενός αθλήματος υψηλής επαφής». Μία μελέτη των συνθηκών στις

οποίες συμβαίνουν τραυματισμοί ταυτοποίησε τους ακόλουθους κινδύνους: φάσεις υψηλού κινδύνου στο παιχνίδι (το scrum,

tackle, ruck/maul); συνθήκες υψηλού κινδύνου και συμπεριφορές, συμπεριλαμβανόμενης κακής φυσικής κατάστασης των παι-

κτών, υψηλά tackles, χαμηλή θέση της κάτω γνάθου στη διάρκεια του tackle, και ανεπαρκή παροχή πρώτων βοηθειών εντός του

γηπέδου (122).

Η συχνότητα των ΚΝΜ στη διάρκεια του ράγκμπι στη Νέα Ζηλανδία μεταξύ 1976 και 2005 απεικονίζεται στο πρώτο σχεδιάγραμμα

παρακάτω. Σε απάντηση σε αυτή την παρατήρηση, ένα συμβατικό προληπτικό πρόγραμμα ξεκίνησε στη Νέα Ζηλανδία και το

οποίο ονομάσθηκε RugbuSmart.Περιελάμβανε τις ακόλουθες παρεμβάσεις: υποχρεωτικά φροντιστήρια για την ασφάλεια στους

προπονητές, διαιτητές και παίκτες, υποχρεωτικά σεμινάρια στα οποία παρεχόταν πληροφορίες και πηγές πληροφόρησης σχετικά

με την ασφάλεια, μία σχετική ιστοσελίδα και η παροχή εργαλείων πρόληψης όπως το δελτία  διάσεισης για προπονητές και διαι-

τητές. Όλοι οι προπονητές ήταν υποχρεωμένοι να συμπληρώνουν το RugbySmart σε ετήσια βάση, με αποτέλεσμα το πρόγραμμα

να φτάσει σε σχεδόν το 100% των διαιτητών και προπονητών της χώρας (123).

Η εισαγωγή του RugbySmart σχετίστηκε με μείωση στη συχνότητα των ΚΝΜ, με οκτώ σπονδυλικούς τραυματισμούς μεταξύ των

ετών 2001 και 2005 σε σύγκριση με 17 στη διαρκεια της περιόδου 1996-2000 (123). Όπως σημειώνεται στο δεύτερο διάγραμμα

παρακάτω, αυτή η συχνότητα παρέμεινε χαμηλή, με κατά μέσο όρο δύο σοβαρούς τραυματισμούς ανα έτος για τα επόμενα 11

έτη στη διάρκεια των οποίων εφαρμόσθηκε το RugbySmart. 

συνεχίζεται....

... συνέχεια
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Αυτή η προσέγγιση έχει έπίσης προσαρμοστεί για χρήση στη Νότιο Αφρική. ΤΟ BokSmart υιοθετήθηκε από την SARugby και το

Ταμείο Παικτών το 2008. Αυτό οδήγησε σε βελτίωση της προπόνησης και της παροχής ιατρικής υποστήριξης ή εκπαιδευμένου

προσωπικού ικανού να παρέχει πρώτες βοήθειες εντός του γηπέδου καθώς και εξοπλισμό για την πρόληψη της συσσώρευσης

τραυμάτων εξαιτίας πτωχής άμεσης φροντίδας. Άλλες αλλαγές περιελάμβαναν βελτιώσεις στις προπονητικές οδηγίες και στην

πολιτική επιλογής, αλλαγές στους κανόνες του παιχνιδιού (όπως κανόνες scrum engagement to introduce”crouch, touch, pause

and engage”) και τη χρήση εξοπλισμού ασφαλείας (125).

Συχνότητα ΚΝΜ σχετιζόμενων με το ράγμπι ανάλογα με τις επικίνδυνες φάσεις του παιχνιδιού

Μείωση των σοβαρών τραυματισμών που σχετίζονται με το ράγκμπι στη Νέα Ζηλανδία μετά την έναρξη του RygbySmart

Πηγή: Προσαρμογή από (124)κατόπιν άδειας από το RgbySmart, δημοσιευμένο από την Ένωση Ράγκμπι Νέας Ζηλανδίας σε συ-

νεργασία με τον Οργανισμό Αποζημιώσεων Τραυμάτων

Πηγή: 

... συνέχεια
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Όπως με τις περισσότερες εκπαιδευτικές παρεμβά-
σεις, ο βαθμός αποτελεσματικότητας παραμένει πεδίο
αντιδικίας και συνεχιζόμενης έρευνας. Οι στρατηγικές
πρόληψης περιλαμβάνουν την ελαχιστοποίηση του
κινδύνου μέσω τυποποιημένων προδιαγραφών, παρο-
χής εκπαίδευσης , εφαρμογής και τήρησης κατάλληλης
νομοθεσίας και προδιαγραφών. Μία σύνοψη προλη-
πτικών προσεγγίσεων για διάφορα αθλήματα φαίνεται
στον πίνακα 3.5.

Φυσικές καταστροφές

Πολλοί παράγοντες επηρεάζουν το βαθμό στον οποίο
σεισμοί και άλλές φυσικές καταστροφές, όπως κατο-
λισθήσεις κι εκρήξεις ηφαιστίων μπορούν να προκα-
λέσουν ΚΝΜ. Αυτοί περιλαμβάνουν τον τύπο των

κτιρίων, το χρόνο κατα τον οποίο επισυμβαίνει η κα-
ταστροφή και την πυκνότητα πληθυσμού στην προ-
σβεβλημένη περιοχή (131, 132). Ανθρωποι που
βρίσκονται μέσα σε κτίρια φτιαγμένα από λίθους χωρίς
συνδετική ύλη ή μη οπλισμένο σκυρόδεμα τη στιγμή
ενός σεισμού διατρέχουν αυξημένο κίνδυνο να τραυ-
ματιστούν σε σύγκριση με εκείνους που βρίσκονται
μέσα σε κτίρια με ξύλινο σκελετό (131). Οι σεισμοί
που συμβαίνουν την ώρα που η πλειονότητα των αν-
θρώπων βρίσκεται μέσα σε επικίνδυνα κτίρια είναι πιο
πιθανό να οδηγήσουν σε μεγάλο αριθμό τραυματι-
σμών. Παρόλο που οι φυσικές καταστροφές μπορεί να
μην προλαμβάνονται, η κατάρρευση των κτιρίων μπο-
ρεί να προληφθεί, για παράδειγμα μέσω εφαρμογής
κατάλληλου πολεοδομικού κώδικα ωστε να διασφαλι-
στεί οτι η κατασκευή θα είναι ανθεκτική σε σεισμούς.

Πίνακας 3.5. Σύνοψη παρεμβάσεων για την πρόληψη κάκωσης νωτιαίου μυελού σε αθλητικές δραστηριότητες

Αθλημα Παρέμβαση που δουλεύει

και θα πρέπει να εφαρμοστεί

ευρέως

Υποσχόμενες, χρειάζεται

περισσότερη αξιολόγηση

Αναποτελεσματικές ή

καταστροφικές, θα έπρεπε

να αποθαρρύνονται

Ράγκμπι

Σκί και σνόουμπορντ

Ιππασία

Καταδύσεις

Αθλήματα γηπέδου

Καταδύσεις ανοικτής

θάλασσας

Υποχρεωτική εκπαίδευση ασφα-

λείας για προπονητές και διαιτη-

τές (123)

Νομοθεσία και επιτήρηση για την

εφαρμογή ασφαλούς σχεδιασμού

πισίνας, πχ βάθος, φωτισμός,

ύψος βατήρα και ελαστικότητα

(114), απαγόρευση χρήσης αλ-

κοόλ κοντά σε θαλάσσια σπορ

Προδιαγραφές παιδικών χαρών

για το ύψος του κατάλληλου επι-

φανειακού υλικού, ύψος του

εξοπλισμού και συντήρηση (129)

Έγκαιρη πρόσβαση σε θάλαμο

αποσυμπίεσης (130)

Ασφαλείς κανόνες για τις επικίνδυνες

φάσεις (122,125)

Εκπαίδευση και άσκηση σε μέτρα

ασφαλίας , πχ Κώδικας Υπευθυνότη-

τας Αλπινιστών (126), Καταγραφή 

κινδύνων πορείας σκιέρ και φράγματα

κοντά σε κινδύνους (126)

Γιλέκα ασφαλείας (127)

Εκπαιδευτικές παρεμβάσεις, οδηγίες

κατάδυσης (116-118, 128)

Η πρόσδεση στη σέλα των

παιδιών ιππέων
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Συμπεράσματα και συστάσεις

Η ΚΝΜ είναι σε μεγάλο βαθμό προβλέψιμη και δυνα-
τόν να προληφθεί. Σημαντική έρευνα και εμπειρία
κατα τα περασμένα 30 χρόνια έχει οδηγήσει σε παρεμ-
βάσεις που αποδεδειγμένα μειώνουν την επίπτωση της
ΚΝΜ εξαιτίας μίας ποικιλίας αιτιών -τροχαία ατυχή-
ματα, πτώσεις, βία- και εξαιτίας δραστηριοτήτων όπως
η εργασία και ο αθλητισμός.

Το κενό μεταξύ του τι ξέρουμε πως είναι αποτελε-
σματικό και τι πραγματικά συμβαίνει δεν είναι αμελη-
τέο. 

Παρά τις απόπειρες να βρεθούν και να καταγρα-
φούν παραδείγματα καλών προγραμμάτων πρόληψης
ΚΝΜ σε χώρες χαμηλού και μέσου εισοδήματος, αυτά
είναι λίγα. Αυτό δε σημαίνει ότι οι παρεμβάσεις που
παρουσιάζονται σε αυτό το κεφάλαιο δεν είναι αποτε-
λεσματικές σε χώρες χαμηλού και μέσου εισοδήματος.
Πολλές πράγματι είναι αποτελεσματικές. Οι στρατη-
γικές παρόλα αυτά πρέπει να ελεγχθούν και να προ-
σαρμοστούν στα τοπικά δεδομένα και συνθήκες.

Οι κυβερνήσεις αλλά και όσοι εμπλέκονται στην
πρόληψη θα πρέπει να ενθαρύνονται να έχουν υπόψή
τους, τους ακόλουθους τομείς δράσης:
■ Συνέχιση στην επένδυση σε προγράμματα πρωτο-

γενούς πρόληψης που έχουν φανεί να είναι αποτε-
λεσματικά, αναφορικά με την ΚΝΜ (π.χ.
απαιτώντας υποχρεωτικές προδιαγραφές που κα-
θορίζουν το ύψος σε προσκέφαλα οχημάτων).
Ακόμα, να εφαρμόζουν συγκεκριμένες δράσεις για
την πρόληψη ή τον έλεγχο των ΚΝΜ σε δραστη-
ριότητες όπως τα επικίνδυνα επαγγέλματα και
αθλήματα (π.χ. εκπαιδευτικά προγράμματα για
πρόληψη τραυματισμών κατα το ράγκμπι). 

■ Ενίσχυση του συστήματος υγείας για την ταυτο-

ποίηση και θεραπεία των ανθρώπων που βρίσκον-
ται σε κίνδυνο για μη τραυματική ΚΝΜ που σχε-
τίζεται με μεταδοτικά νοσήματα και διατροφικές
ανεπάρκειες.

■ Αύξηση της γνώσης για την πρόληψη της ΚΝΜ με
τρόπο που δεν υποβιβάζει αυτούς που ήδη έχουν
ΚΝΜ

■ Ορισμός προτεραιοτήτων για την έρευνα πάνω
στην πρόληψη της ΚΝΜ. Πολλές παρεμβάσεις
πρόληψης που είχαν ευρεία εφαρμογή στερούνται
ισχυρής επιστημονικής βάσης (π.χ. μαθήματα κα-
τάδυσης). Η ανάλυση των παραγόντων κινδύνου
και η αξιολόγηση των παρεμβάσεων είναι απαραί-
τητες για να προσδιοριστεί ποιές παρεμβάσεις είναι
αποτελεσματικές και επομένως θα έπρεπε να προ-
ωθούνται, και ποιές είναι αναποτελεσματικές ή επι-
κίνδυνες και θα έπρεπε να αποφεύγονται.

■ Η εμπλοκή όλων των αρμόδιων φορέων και ενδια-
φερόμενων. Η πρόληψη της ΚΝΜ περιλαμβάνει τη
συνεργασία πολλαπλών τομέων -όπως υποδομές,
υγεία, βιομηχανία, αθλητισμό κι εκπαίδευση- για
να αντιμετωπιστούν οι διάφορες αιτίες, δραστηριό-
τητες ή περιβάλλοντα που σχετίζονται με ΚΝΜ.
Ένας φορέας πρέπει να ηγηθεί για να διασφλιστεί
οτι η εφαρμογή θα προχωρήσει και οτι οι συνει-
σφορές όλων των τομέων χρησιμοποιούνται και
έχουν συνέχεια.

■ Να ενθαρρύνουν τους υπεύθυνους φορείς για τα
προγράμματα πρόληψης να συνεργάζονται με τους
ερευνητές ωστε τα δεδομένα επίπτωσης να ενημε-
ρώνουν τις στρατηγικές πρόληψης  και οι ερευνη-
τές να εμπλέκονται στην παρακολούθηση και
αξιολόγηση των προγραμμάτων πρόληψης που
προκύπτουν.
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"Στην ηλικία των 15 ετών διαγιγνώστηκα με οξεία λεμφοβλαστική λευχαιμία και άλλες επιπλοκές. Μετά
τα 16α γενέθλιά μου στο νοσοκομείο, ανέπτυξα ταχέως εξελισσόμενη παραπληγία με αισθητικό επίπεδο
Θ6 και νευρογενείς διαταραχές κύστης και εντέρου. Η αιτία της παραπληγίας παραμένει άγνωστη.
Ωστόσο, η πιθανότερη εξήγηση είναι πως ήταν παρενέργεια της χημειοθεραπείας. Κατόπιν ιατρικής 
περίθαλψης στο σπίτι συνεχούς και πλήρους αιματολογικής ύφεσης, ήμουν αρκετά καλά τον Ιούλιο του
1990 ώστε να ακολουθήσω πρόγραμμα αποκατάστασης σε μονάδα εξειδικευμένη σε βλάβες του 
νωτιαίου μυελού. Η ζωή εκεί ήταν δύσκολη. Επειδή ήμουν η νεότερη γυναίκα ασθενής, δεν είχα τη 
δυνατότητα στήριξης και επαφής με άλλους του ιδίου φύλου και ηλικίας για να συζητάω. Η έντονη 
επιθυμία μου να φύγω από την κλινική ήταν η έμπνευσή μου για σκληρή δουλειά ώστε να μάθω να ζω 
με το αναπηρικό αμαξίδιο. Μετά από τρεις μήνες, ήμουν ικανή να γυρίσω στο σπίτι και να ζω πιο 
ανεξάρτητη".

(Anne, Αυστραλία)

"Στην μονάδα εντατικής θεραπείας ξύπνησα έχοντας μπροστά μου το πρόσωπο ενός ανθρώπου, ενός 
γιατρού με μούσι. Με σχεδόν απειλητικό αλλά απόλυτο τρόπο μού δήλωσε ότι θα έπρεπε να ξέρω πως
δεν θα περπατήσω ξανά. Τον κοίταξα με προβληματισμό και αμφισβήτηση. Ήθελε να του απαντήσω ότι
τον κατάλαβα– αλλά ήμουν σοκαρισμένος και αρκετά αδαής για το θέμα της κάκωσης του νωτιαίου 
μυελού. Δεν είχα απολύτως καμιά ιδέα για το τι σήμαινε αυτό αλλα και να ήξερα, δεν θα πίστευα ότι
έπρεπε να μου πουν εκείνη τη στιγμή ποια ήταν η πρόγνωση, διότι δε θα μπορούσα να το διαχειριστώ.
Ήταν πολύ νωρίς για μια τέτοια καταδίκη…".

(Joanna, Νέα Ζηλανδία)

"Όλοι ενθαρρυνόμαστε για καθημερινή άσκηση, γιατί λοιπόν θα έπρεπε μια κάκωση νωτιαίου μυελού 
να μας κάνει διαφορετικούς από τους άλλους; Θεωρώ ότι, προσπαθώντας να ασκηθώ ενεργά με βοηθάει
να αποφεύγω πολλές πιθανές επιπλοκές που θα με επηρεάσουν και να διατηρώ το σώμα και το μυαλό́
μου για τώρα αλλά και για το μέλλον. Η βόλτα στον περίβολο ή στην παραλία με τη σύζυγο και τα παιδιά
μου με το αμαξίδιο που ελέγχω με το σαγόνι μου, είναι η αγαπημένη μου εξάσκηση".

(Brad, Αυστραλία)

"Ακολουθούσα καθημερινό πρόγραμμα θεραπείας, το οποίο μου πρόσφερε ανακούφιση. Αγάπησα 
τις νοσοκόμες, ειδικά εκείνη που μου δίδαξε τη φροντίδα της κύστης και του εντέρου μου (ακόμα 
θυμάμαι ότι είχα ένα μόνιμο καθετήρα). Χρειαζόταν να είμαι σε πολύ ψηλό κρεβάτι για να ελαττώνω 
τα ηλεκτροσόκ που προκαλούσε η παρουσία κάποιου κοντά μου ή όταν ακουμπούσε το κρεβάτι μου.
Έμαθα τεχνικές για να πλένομαι, να μεταφέρω τον εαυτό μου και να χρησιμοποιώ το αμαξίδιο. Τα όρια
μεταξύ των νοσηλευομένων στη μονάδα βλαβών νωτιαίου μυελού εξαφανίστηκαν γρή́γορα, καθώς το
παντελόνι εκείνων που τολμούσαν να σηκωθούν όρθιοι θα έπεφτε μέχρι τους αστραγάλους και οι 
υπόλοιποι θα γελούσαμε ώσπου δεν υπήρχε κάτι για να γελάμε".

(Angela, Ουκάντα)

"Απέκτησα τη λιθίαση της κύστης μετά το εξιτήριό μου από το νοσοκομείο πριν από δύο χρόνια και
έκανα εισαγωγή για την χειρουργική αφαίρεσή της. Το έλκος πίεσης στο ισχίο μου εμφανιζόταν κάθε
φορά που καθυστερούσα να αλλάξω θέση. Τώρα προσέχω ιδιαίτερα για την πρόληψη των ελκών 
κατάκλισης και των λοιμώξεων του ουροποιητικού σύμφωνα με τις οδηγίες των ιατρών αποκατάστασης. 
Θα προσπαθήσω να διατηρήσω την υγεία μου σε καλό επίπεδο, αλλά δε μπορώ να το υποσχεθώ".

(Chen, Κίνα)
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Τραυματική ή μη τραυματική στην προέλευσή της η κάκωση νωτιαίου μυελού (ΚΝΜ) είναι μία
πολύ σημαντική νοσηρή κατάσταση. Πάντα ταυτίζεται με μεγάλες αλλαγές στη ζωή του πάσχοντα,
αλλά δε χρειάζεται να υποσκάπτει τις δυνατότητές του για καλή και ολοκληρωμένη ζωή. Το κοι-
νωνικό αντίκτυπο της ΚΝΜ δεν εξαρτάται τόσο από τη βαρύτητα ή το επίπεδο της βλάβης, όσο
από κοινωνικούς και περιβαλλοντικούς παράγοντες, ιδιαίτερα δε από τη διαθεσιμότητα κατάλλη-
λης και προσβάσιμης φροντίδας υγείας. Με την κατάλληλη φροντίδα η ΚΝΜ δε χρειάζεται να
είναι μια τελειωτική κατάσταση ούτε χρειάζεται να αποτελεί εμπόδιο για κάποιον από το να μορ-
φωθεί, να εργάζεται, να αποκτήσει οικογένεια, να έχει επιτυχημένη και παραγωγική ζωή. Σε αν-
τίθεση με τα ακόλουθα κεφάλαια που ασχολούνται με άλλα κοινωνικά εμπόδια και τρόπους
διευκόλυνσης, το παρόν κεφάλαιο αναφέρεται στη φροντίδα υγείας και την αποκατάσταση με
εφαρμογή βοηθητικών τεχνολογιών.

Η Σύμβαση των Ηνωμένων Εθνών για τα Δικαιώματα των Ατόμων με Αναπηρία (CRPD) κα-
θιερώνει το ανθρώπινο δικαίωμα των ατόμων με ανικανότητα στο δυνατόν υψηλότερο επίπεδο
υγείας στο άρθρο 25, στην παροχή αποκατάστασης (συμπεριλαμβανομένων και των βοηθητικών
τεχνολογιών) στο άρθρο 26 και μετακίνηση (συμπεριλαμβανομένων και των βοηθητικών τεχνο-
λογιών) στο άρθρο 20 (1).

Το παρόν κεφάλαιο αναλύει την επιρροή που μπορεί να έχει η ΚΝΜ στην υγεία κάποιου, τις
επιπλοκές που μπορεί να αντιμετωπίσουν και πως μπορούν αυτές να ξεπεραστούν μέσω των τριών
φάσεων – κλειδιά στην παροχή ιατρικής φροντίδας, δηλαδή:
■ προνοσοκομειακή και οξεία φάση - η ανάγκη να εξασφαλιστεί η επιβίωση και η σταθεροποίηση.

Χωρίς τη σωστή αρχική αντιμετώπιση, η ΚΝΜ μπορεί να είναι απειλητική για τη ζωή και να
υπονομεύει τη δυνατότητα λειτουργικότητας και ανεξαρτησίας στο μέλλον. 

■ υγειονομική περίθαλψη και υπηρεσίες αποκατάστασης στην υποξεία φάση - να εξασφαλιστεί η
μέγιστη δυνατή λειτουργικότητα του ατόμου και η μεγαλύτερη δυνατή ανεξαρτησία του ώστε
να επιστρέψει στην εκπαίδευση ή την εργασία του. Οι κατάλληλες βοηθητικές συσκευές είναι
ζωτικής σημασίας για να επιτευχθεί αυτό. Η έλλειψη πρόσβασης στην αποκατάσταση και σε
βοηθητικές συσκευές, το άτομο με ΚΝΜ έχει λίγες πιθανότητες να συμμετέχει ενεργά στο κοι-
νωνικό σύνολο.

■ συνεχής παροχή ιατρικής φροντίδας - ώστε το εν λόγω άτομο να αποφύγει ή να επιβιώσει των
επιπλοκών της ΚΝΜ, όπως ουρολοιμώξεις, έλκη πίεσης, τραυματισμοί υπέρχρησης και να πα-
ραμείνει υγιές διάγοντας μακράς διάρκειας επιβίωση. Χωρίς πρόσβαση σε βασικές παροχές
υγείας, ένα άτομο με ΚΝΜ είναι εκτεθειμένο σε πρώιμο θάνατο.

Λόγω περιορισμών στην έκταση του βιβλίου, το κεφάλαιο δε μπορεί να αναφερθεί σε όλες τις
ανάγκες φροντίδας για τους ανθρώπους με ΚΝΜ. Σκοπός είναι η ενημέρωση των φορέων που κα-
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θορίζουν την πολιτική και τις υπηρεσίες υγείας για τις
πιθανές επιπλοκές της ΚΝΜ και τις βασικές υπηρεσίες
που απαιτούνται κατά τα τρία στάδια φροντίδας.

Κατανοώντας την επίδραση 

στην υγεία της Κάκωσης Νωτιαίου

Μυελού 
Η νευρολογική βλάβη τόσο από την τραυματική όσο
και από την μη τραυματική  ΚΝΜ διακόπτει τη μετα-
φορά της αισθητικής πληροφορίας από την περιφέρεια
στον εγκέφαλο και της κινητικής πληροφορίας κατά
την αντίθετη κατεύθυνση κάτω από το επίπεδο της
βλάβης. Η επιρροή της ΚΝΜ στη λειτουργικότητα θα
εξαρτηθεί από το επίπεδο και τη βαρύτητα της βλάβης
και την διαθέσιμη παροχή φροντίδας υγείας. Τα διεθνή
πρότυπα για νευρολογική κατηγοριοποίηση της κάκω-
σης του νωτιαίου μυελού (International Standards for
Neurological Classification of Spinal Cord Injury) χρη-
σιμοποιούνται συχνά σε δομές υγειονομικής περίθαλ-
ψης για να περιγραφεί η έκταση της βλάβης
(συμπεριλαμβανομένου του είδους και του επίπεδου
της βλάβης) σε μια συστηματοποιημένη βάση αισθη-
τικής και κινητικής εκτίμησης της νευρολογικής λει-
τουργίας (2).

Η ΚΝΜ διακρίνεται σε δύο κατηγορίες όσον
αφορά στη βαρύτητα (2) της βλάβης:
■ Πλήρης βλάβη – οι ασθενείς με πλήρη βλάβη δεν

έχουν αισθητικότητα ή κινητικότητα κάτω από το
επίπεδο της βλάβης και ειδικά στα Ι4-Ι5 νευροτό-
μια.

■ Ατελής βλάβη – οι ασθενείς με ατελή βλάβη δια-
τηρούν κάποια λειτουργικότητα (δηλ. αισθήσεων
και μυών) κάτω από το νευρολογικό επίπεδο της
βλάβης, συμπεριλαμβανομένων των κατώτερων
νωτιαίων ιερών νευροτομίων Ι4-Ι5. Υπάρχουν διά-
φοροι τύποι ατελούς βλάβης ΚΝΜ, όπως πρόσθιο,
κεντρικό και οπίσθιο νωτιαίο σύνδρομο, το σύν-
δρομο Brown-Sequard, τα οποία μπορεί να επηρε-
άσουν την υπολειπόμενη λειτουργικότητα. 

Το επίπεδο στο οποίο βλάφτηκε ο νωτιαίος μυελός
καθορίζει ποια μέλη του σώματος μπορεί να επηρεα-
στούν από την παράλυση, δηλ. απώλεια λειτουργικό-
τητας μυών και αισθητικότητας (2): 
■ Παραπληγία – αναφέρεται σε βλάβη θωρακικής

(Θ2-Θ12), οσφυϊκής (Ο1-Ο5) ή ιερής (Ι1-Ι5) μοί-
ρας της σπονδυλικής στήλης, που συμπεριλαμβά-
νουν τον μυελικό κώνο (το περιφερικότερο τμήμα
του νωτιαίου μυελού) ή στην ιππουρίδα (συλλογή
των νευρικών ριζών που εκπορεύονται από το νω-
τιαίο μυελό στο επίπεδο Ι1-Ι2). Έχει σαν αποτέλε-
σμα απώλεια ελέγχου των κάτω άκρων και του
κορμού σε διάφορο βαθμό χωρίς την συμμετοχή
των άνω άκρων. Για παράδειγμα, άτομα με πλήρη
βλάβη μεταξύ Θ2 και Θ8 επιπέδου δε θα έχουν
καλό έλεγχο  κορμού, λόγω απώλειας κινητικού
ελέγχου των κοιλιακών μυών και πλήρη απώλεια
λειτουργίας των κάτω άκρων. Άτομα με πλήρη
βλάβη αλλά σε χαμηλότερο επίπεδο (μεταξύ Θ9
και Θ 12) θα έχουν καλό έλεγχο του κορμού και
της κοιλιακής χώρα και πλήρη απώλεια λειτουργι-
κότητας στα κάτω άκρα. Τέλος, άτομα με βλάβη
της οσφυικής και ιερής μοίρας θα έχουν μερικό
έλεγχο στα κάτω άκρα. Στην εικόνα 1.1 του κεφά-
λαιου 1 απεικονίζεται ο εντοπισμός των διάφορων
τμημάτων της σπονδυλικής στήλης.

■ Τετραπληγία – χρησιμοποιείται για την περιγραφή
μιας βλάβης στα αυχενικά μυελοτόμια της σπον-
δυλικής στήλης, δηλ. μεταξύ Α1 και Θ1 επιπέδων.
Ανάλογα με τη βαρύτητα και το επίπεδο της βλά-
βης, η τετραπληγία καταλήγει σε διαφορετικούς
βαθμούς απώλειας λειτουργικότητας στο λαιμό,
τον κορμό, τα άνω και τα κάτω άκρα. Για παρά-
δειγμα, άτομα με πλήρη βλάβη επιπέδου Α1-Α3 θα
είναι σε εξάρτηση από μηχανική υποστήριξη της
αναπνοής. Άτομα με πλήρη βλάβη επιπέδου Α5 θα
έχουν έλεγχο του ώμου/βραχίονα, αλλά όχι στον
καρπό/άκρα χείρα. Άτομα με πλήρη βλάβη επιπέ-
δου Α6 θα έχουν τη δυνατότητα έκτασης του καρ-
πού αλλά καμιά λειτουργία στο χέρι και στα
δάκτυλα. Τέλος, άτομα με πλήρη βλάβη Α7- Α8
επιπέδων θα έχουν τη δυνατότητα ελέγχου των άνω
άκρων αλλά θα αντιμετωπίζουν δυσκολίες με την
επιδεξιότητα της άκρας χείρας/δακτύλων.

Επιπρόσθετα της απώλειας κινητικότητας και αι-
σθητικότητας, η ΚΝΜ επηρεάζει τη λειτουργία του
αυτόνομου νευρικού συστήματος του σώματος, κατα-
λήγοντας σε πολλαπλές ανικανότητες όπως απώλεια
της λειτουργίας του εντέρου, της κύστης ή της γενετή-
σιας λειτουργίας (3). Επιπλέον, τα άτομα με ΚΝΜ αν-



73

Κεφάλαιο 4    Υγειονομική περίθαλψη και ανάγκες αποκατάστασης

τιμετωπίζουν εμπόδια και περιορισμούς στις δραστη-
ριότητες σε πολλούς τομείς όπως κινητικότητα (π.χ.
αλλαγή θέσης, μεταφορά, βάδιση), προσωπική υγιεινή
και φροντίδα (π.χ. μπάνιο, ντύσιμο, σίτιση, τουαλέτα),
οικιακές δραστηριότητες (π.χ. καθάρισμα, μαγείρεμα,
φροντίδα άλλων προσώπων), μόρφωση, εργασία, δια-
τήρηση κοινωνικών σχέσεων και συμμετοχή σε δρα-
στηριότητες αναψυχής (4).

Πιθανές επιπτώσεις

Τα άτομα με ΚΝΜ διατρέχουν τον κίνδυνο ποικίλων
δευτερογενών καταστάσεων, οι οποίες μπορεί να γί-
νουν κύρια αιτία νοσηρότητας και θνησιμότητας. Ενώ
μερικές από αυτές προκύπτουν στην προνοσοκομειακή
και οξεία φάση μετά την κάκωση, άλλες μπορεί να
προκύψουν σε οποιοδήποτε στάδιο. Υπάρχουν στοι-
χεία ότι με την κατάλληλη διαχείριση πολλές από
αυτές τις δευτερογενείς καταστάσεις είναι δυνατόν να
αποφευχθούν.

Κυκλοφορικό σύστημα
Αυτόνομη δυσαντανακλαστικότητα: Αυτή η κατάσταση
χαρακτηρίζεται από απότομη αύξηση της αρτηριακής
πίεσης και προκύπτει κυρίως σε άτομα με ΚΝΜ άνω-
θεν του επιπέδου Θ6 (5). Άλλα σημεία και συμπτώ-
ματα περιλαμβάνουν έντονη κεφαλαλγία, εφίδρωση,
εξέρυθρο δέρμα (flushed), θολή όραση, ανασήκωση
των τριχών του δέρματος, καρδιακές αρρυθμίες (5-7).
Αιτίες ενεργοποίησης αποτελεί οποιοδήποτε επιβλαβές
ερέθισμα, συχνότερα μια διατεταμμένη ή αποφραγ-
μένη κύστη ή  έντερο. Η αυτόνομη δυσαντανακλαστι-
κότητα είναι μια επείγουσα κατάσταση, η οποία αν
παραμείνει χωρίς θεραπεία, μπορεί να έχει σοβαρές
συνέπειες όπως εγκεφαλικό, κρίσεις επιληψίας ή θά-
νατος. Εκπαίδευση που να αφορά σε στρατηγικές πρό-
ληψης και διαχείρισης είναι αναγκαία για όλα τα
άτομα με τετραπληγία ή ψηλού επιπέδου παραπληγία,
όπως επίσης και για την οικογένειά τους ή τους φρον-
τιστές τους (6). 

Εν τω βάθει φλεβοθρόμβωση (ΕΒΦΘ): Άτομα με
ΚΝΜ διατρέχουν μεγάλο κίνδυνο για ΕΒΦΘ, ειδικά
κατά την οξεία και υποξεία φάση της βλάβης, οπότε
οι αλλαγές από τον φυσιολογικό νευρολογικό έλεγχο
των αγγείων και η ακινησία μπορεί να οδηγήσουν σε
στάση (8). Επιπρόσθετους παράγοντες κινδύνου απο-

τελούν η ηλικία, η παχυσαρκία, η συνύπαρξη καταγ-
μάτων των κάτω άκρων, η εγκυμοσύνη και ιστορικό
προηγούμενης ΕΒΦΘ. Τα σημεία και συμπτώματα πε-
ριλαμβάνουν: πόνο, οίδημα, ευαισθησία, δυσχρωμα-
τισμό δέρματος και αύξηση της θερμοκρασίας του
πάσχοντος μέλους (8). Η ΕΒΦΘ μπορεί να οδηγήσει
σε πνευμονική εμβολή και πιθανόν σε θάνατο οπότε
απαιτείται άμεση θεραπεία με αντιπηκτική αγωγή (8).

Προληπτικά μέτρα όπως αντιπηκτική αγωγή και η
χρήση καλτσών διαβαθμισμένης συμπίεσης είναι μέ-
γιστης σημασίας και θα έπρεπε να αποτελούν μέρος
της πολιτικής του γενικού νοσοκομείου (8, 9).

Υπόταση: ορθοστατική υπόταση ονομάζουμε μια
σημαντική πτώση στην αρτηριακή πίεση όταν  ένας
άνθρωπος μετακινείται από την κλινήρη στην όρθια
θέση. Επηρεάζει άτομα με τετραπληγία και παραπλη-
γία και είναι συχνή στην οξεία φάση της βλάβης, ενώ
ορισμένα συμπτώματα μπορεί να εξακολουθούν να εμ-
φανίζονται και αργότερα (10, 11). Τα συμπτώματα τυ-
πικά περιλαμβάνουν αίσθημα κούρασης, ζάλη, θολή
όραση, μυική αδυναμία, και προσωρινή απώλεια συ-
νείδησης (12). Η αντιμετώπιση περιλαμβάνει στενή
παρακολούθηση, σταδιακές αλλαγές στη θέση και
,όποτε κρίνεται απαραίτητο, παροχή αγωγής και ταμ-
πλέτες άλατος (13).

Γεννητικό-Ουροποιητικό σύστημα 
Λοιμώξεις ουροποιητικού (UTIs): Οι λοιμώξεις του ου-
ροποιητικού είναι συχνές στα άτομα με ΚΝΜ και
έχουν ενοχοποιηθεί ως βασική αιτία επανεισαγωγής σε
νοσοκομείο στις χώρες υψηλού εισοδήματος και πρώι-
μου θανάτου σε αναπτυσσόμενες χώρες (6, 14-16). Η
ΚΝΜ επηρεάζει την λειτουργία της ουροδόχου κύστης
και πολλοί ασθενείς χρησιμοποιούν τον καθετηριασμό
της ως αντιμετώπιση (βλ.παρακάτω). Υπάρχουν στοι-
χεία ότι ο τρόπος αντιμετώπισης της κύστης και το
είδος των καθετήρων που χρησιμοποιούνται μπορεί να
επηρεάζουν τον κίνδυνο εμφάνισης της ουρολοίμωξης
(14, 16). Άλλοι παράγοντες που έχουν συσχετιστεί με
αυξημένο κίνδυνο εμφάνισης ουρολοίμωξης είναι η
πρόσληψη υγρών, η προσωπική υγιεινή, η εγκυμο-
σύνη, συστήματα κοινωνικής βοήθειας και η πρό-
σβαση σε υπηρεσίες υγείας (17). 

Ευδιάκριτα σημεία και συμπτώματα της ουρολοί-
μωξης περιλαμβάνουν επεισόδια ακράτειας, πόνος
κατά την ούρηση, θολερότητα ούρων με δυσοσμία, πυ-
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ρετός, αδιαθεσία, λήθαργος, καθώς και επίταση άλλων
συμπτωμάτων που σχετίζονται με την ΚΝΜ όπως αυ-
ξημένη σπαστικότητα, νευροπαθητικός πόνος    και αυ-
τόνομη δυσαντανακλαστικότητα (6, 15, 16).

Εργαστηριακές εξετάσεις (γενική και καλλιέργεια
ούρων) χρησιμοποιούνται ως επιβεβαίωση της ουρο-
λοίμωξης και για τον καθορισμό της καλύτερης θερα-
πείας (6, 15, 16). Η αποφυγή των ουρολοιμώξεων είναι
ο κυριότερος στόχος της διαχείρισης της κύστης. Εκ-
παίδευση σε καλές τεχνικές καθετηριασμού και περι-
ποίησης είναι αναγκαία. Άλλοι τρόποι αντιμετώπισης
περιλαμβάνουν προγραμματισμένη επανεξέταση, ικα-
νοποιητική πρόσληψη υγρών, καλό επίπεδο προσωπι-
κής υγιεινής και σωστή φροντίδα εξαρτημάτων που
χρησιμοποιούνται για τη διαχείριση της κύστης (6, 15).

Νευρομυικό σύστημα
Σπαστικότητα / σπασμοί: Η σπαστικότητα είναι κοινή
δευτεροπαθής κατάσταση σε άτομα με ΚΝΜ (13, 18).
Μπορεί να οδηγήσει σε ακούσιες κινήσεις και στην
ανάπτυξη συγκάμψεων στις αρθρώσεις, οι οποίες πε-
ριορίζουν το εύρος κίνησης και επομένως εμποδίζουν
τη λειτουργικότητά τους. Τρόπους αντιμετώπισης απο-
τελούν: παθητική κίνηση ή διατάσεις (εφαρμοζόμενη
από φυσικοθεραπευτές, από τον ίδιο τον ασθενή ή
μέσω συγκεκριμένης τοποθέτησης  του μέλους με νάρ-
θηκα και/ή γύψο), ενεργητική κίνηση και άσκηση,
εφαρμογή ρεύματος, μηχανικών ή θερμικών ερεθισμά-
των για διέγερση νεύρων και μυών και αντισπαστική
φαρμακευτική αγωγή (18-20). 

Οστεοπόρωση κάτω από το επίπεδο της βλάβης:
Την ΚΝΜ ακολουθεί άμεσα απώλεια οστικής μάζας,
αυξάνοντας έτσι τον κίνδυνο για οστεοπόρωση κάτω
από το επίπεδο της βλάβης (21). Δίαιτα ανεπαρκής σε
ποσότητα και ποιότητα ασβεστίου και βιταμίνης D, γή-
ρανση και έλλειψη δραστηριότητας μπορούν επίσης
να συμβάλλουν σε αλλαγές στην πυκνότητα του οστού
(21). Αν υπάρχει οστεοπόρωση, άτομα με ΚΝΜ δια-
τρέχουν μεγαλύτερο κίνδυνο καταγμάτων τα οποία
μπορούν να υποστούν κατά τις δραστηριότητες της κα-
θημερινότητας, όπως οι μεταφορές. Δεδομένης της
άμεσης απώλειας οστικής μάζας μετά την ΚΝΜ, η έγ-
καιρη παρέμβαση για την υγεία των οστών είναι ιδιαί-
τερα σημαντική. Παραδείγματα παρεμβάσεων
αποτελούν: διφωσφονικά (φάρμακα για την πρόληψη
ή τη θεραπεία της ελάττωσης της οστικής μάζας), μαζί

με βιταμίνη D και/ή ασβέστιο, δραστηριότητες με επί-
δραση της βαρύτητας, ηλεκτρικός ερεθισμός. Ωστόσο,
στοιχεία που να αφορούν στην αποτελεσματικότητα
της θεραπείας είναι περιορισμένα (21-25). 

Ετερότοπη Οστεοποίηση: είναι η ανάπτυξη οστού
εντός των μαλακών στοιχείων πέριξ μιας άρθρωσης
κάτωθεν του επιπέδου της βλάβης ΚΝΜ. Οι αρθρώ-
σεις που συνήθως προσβάλλονται είναι τα ισχία, τα γό-
νατα και σε περίπτωση αυχενικής βλάβης, οι ώμοι και
οι αγκώνες (13). Η ετερότοπη οστεοποίηση περιορίζει
το εύρος κίνησης στις αρθρώσειςκαι επομένως μπορεί
να επηρεάσει σε μεγάλο βαθμό στο τελικό λειτουργικό
αποτέλεσμα των ατόμων με ΚΝΜ. Η έγκαιρη ανί-
χνευσή της μέσω της σάρωσης των οστών με ραδιοϊ-
σότοπα ή ακτινογραφίες είναι σημαντική. Καθώς η
αιτιολογία της ετερότοπης οστεοποίησης δεν είναι ξε-
κάθαρη, η διαχείρισή της αποτελεί πρόκληση. Τα πε-
ριορισμένα μέχρι στιγμής στοιχεία προτείνουν την
έναρξη θεραπείας με αντιφλεγμονώδη ως αποτελεσμα-
τική στον περιορισμό της πιθανότητας εμφάνισής της.
Η φαρμακευτική θεραπεία και η ακτινοβολία μπορεί
να βοηθήσουν στον περιορισμό της εξέλιξής της και η
χειρουργική θεραπεία μπορεί να φανεί χρήσιμη στη
βελτίωση του εύρους κινητικότητας των επηρεασμέ-
νων αρθρώσεων (26).  

Αναπνευστικό σύστημα
Αναπνευστική λειτουργία: Η χωρητικότητα των πνευ-
μόνων, η ευκολία της αναπνευστικής λειτουργίας και
η ικανότητα βήχα τέτοιου ώστε να αποσυρθούν οι απο-
χρέμψεις βλάπτονται συνήθως μετά από την ΚΝΜ ως
αποτέλεσμα της παράλυσης των αναπνευστικών μυών
(27, 28). Τα άτομα που πάσχουν από τετραπληγία με
υψηλό επίπεδο βλάβης είναι ιδιαίτερα ευπαθή. Ειδικά
τα άτομα με βλάβη άνωθεν του Α3; μπορεί να χρει-
αστούν συνεχή μηχανική υποστήριξη της αναπνοής ή
εμφύτευση βηματοδότη φρενικού νεύρου ή διαφράγ-
ματος για να διατηρείται ικανοποιητική αναπνοή (29-

31). Κάποιοι ασθενείς μπορεί να φέρουν
τραχειοστόμιο κατά την οξεία φάση ώστε να εξασφα-
λίζεται ο επαρκής αερισμός και να διευκολύνεται ο κα-
θαρισμός των εκκρίσεων (13).

Αναπνευστικές επιπλοκές: Η πνευμονία, η ατελε-
κτασία ("πνεύμονας που έχει καταρρεύσει"), η εισρό-
φηση και η αναπνευστική ανεπάρκεια παραμένουν
μείζονες αιτίες νοσηρότητας και θνησιμότητας σε
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άτομα με ΚΝΜ. Ωστόσο, με καλή διαχείριση, αυτές οι
επιπλοκές μπορούν να αποφευχθούν. Προληπτικά
μέτρα αποτελούν ο ετήσιος εμβολιασμός για τη γρίππη,
ο εμβολιασμός για τον πνευμονιόκοκκο κάθε πέντε έτη,
έγκαιρη θεραπεία των λοιμώξεων του ανώτερου ανα-
πνευστικού με αντιβιοτικά και πρώιμη επιβολή επιβοη-
θούμενου βήχα για άτομα με ΚΝΜ υψηλής βλάβης. Η
μακροχρόνια αντιμετώπιση απαιτεί: συστηματική αξιο-
λόγηση και εκτίμηση της αναπνευστικής και πνευμο-
νικής λειτουργίας, μηχανική υποστήριξη της αναπνοής
για μικρό ή μεγάλο χρονικό διάστημα, εκπαίδευση ανα-
πνευστικών μυών, αεροβική άσκηση, ψυχολογική υπο-
στήριξη για την ανάπτυξη δεξιοτήτωνα αντιμετώπισης,
ιδιαίτερα για τους εξαρτώμενους από αναπνευστήρα
και ειδική εκπαίδευση για τους ασθενείς και τις οικο-
γένειές τους (29). 

Σε ορισμένες περιπτώσεις ένας βηματοδότης μπο-
ρεί να εμφυτευθεί για να ερεθίζονται νεύρα και μύες -
κλειδιά (π.χ. το διάφραγμα) ώστε να δοθεί η
δυνατότητα για αναπνοή ελεύθερη αναπνευστήρα (29,

32).

Πόνος
Τα περισσότερα άτομα με ΚΝΜ αντιμετωπίζουν χρό-
νιο πόνο, που μπορεί να έχει σημαντική επιρροή στην
ποιότητα της ζωής τους (13, 33-35). Η Διεθνής Ταξινό-

μηση Πόνου για την Κάκωση Νωτιαίου Μυελού έχει
πρόσφατα αναπτυχθεί για να βοηθήσει τους κλινικούς
ιατρούς και τους ερευνητές να κατηγοριοποιούν τον
πόνο μετά την ΚΝΜ (36, 37). Ένα σημαντικό ποσοστό
των ατόμων με ΚΝΜ πάσχουν από νευροπαθητικό
πόνο ως αποτέλεσμα της βλάβης στον νωτιαίο μυελό,
που χαρακτηρίζεται από αίσθημα καύσους, μαχαιριάς,
άλγους, τρυπήματος και/ή ηλεκτρικού ρεύματος (13,

33, 38). Άτομα με ΚΝΜ μπορεί επίσης να πάσχουν από
μυοσκελετικό πόνο ως αποτέλεσμα υπέρχρησης, π.χ.
ωμαλγία από την συνεχή χειροκίνητη προώθηση του
αμαξιδίου, μυικών σπασμών, μηχανικής ανισορροπίας
ή κακής στάσης (39). 

Η εμπειρία του πόνου είναι διαφορετική για κάθε
ασθενή και γι’αυτό θα πρέπει να μελετώνται και βιοϊα-
τρικοί, πολιτισμικοί και ψυχοκοινωνικοί παράγοντες
(35, 40-42). Τα προγράμματα αντιμετώπισης του πόνου
απαιτούν διεπιστημονική προσέγγιση, τα οποία μπορεί
να περιλαμβάνουν τρόπους όπως φάρμακα, άσκηση,
μάλαξη, βελονισμός, ψυχοθεραπεία, διαλογισμός και
ανάπαυση, παροχή βοηθητικής τεχνολογίας (βλ. Πί-
νακα 4.1 για ορισμούς) αναθεώρηση και τροποποίηση
των συστημάτων καθίσματος και εκπαίδευση για εναλ-
λακτικούς τρόπους διεξαγωγής/διεκπεραίωσης δραστη-
ριοτήτων όπως οι μεταφορές (13, 33, 34, 38).

Πλαίσιο 4.1.  Ορισμοί

Βοηθητική τεχνολογία: Ορίζεται ως "οποιοδήποτε είδος εξοπλισμού, ή προϊόν, είτε αποκτάται έτοιμο , τροποποιείται, ή προσαρ-

μόζεται και το οποίο χρησιμοποιείται για να αυξήσει, να διατηρήσει, ή να βελτιώσει τις λειτουργικές ικανότητες των ατόμων με

αναπηρία" (43).

Τροποποίηση περιβάλλοντος: Η πρόσβαση στο φυσικό περιβάλλον επηρεάζει τόσο τη λειτουργική απόδοση των ατόμων με ανα-

πηρία όσο και τη δυνατότητά τους να χρησιμοποιούν ορισμένα είδη βοηθητικού εξοπλισμού. Τροποποιήσεις στο περιβάλλον, είτε

επικεντρωμένες σε προσωπικό επίπεδο (όπως η τοποθέτηση λαβής για τη μεταφορά προς και από το κάθισμα της τουαλέτας, ή

η προσαρμογή της πόρτας ώστε να χωράει το αμαξίδιο) ή σε ευρύτερο πλαίσιο (όπως ράμπες και ανελκυστήρες σε δημόσια

κτίρια) μπορούν να βοηθήσουν κάθε έναν ξεχωριστά να ξεπεράσει εμπόδια στο σπίτι, στο σχολείο και στην εργασία.

Παγκόσμιου σχεδιασμού και κοινότοπη τεχνολογία: Παγκόσμιος σχεδιασμός ορίζεται στο CRPD ως "ο σχεδιασμός προϊόντων,

χώρων, προγραμμάτων και υπηρεσιών ώστε να μπορούν να χρησιμοποιηθούν από όλους τους ανθρώπους το δυνατόν περισσότερο

χωρίς να υπάρχει η ανάγκη για προσαρμογή ή εξειδικευμένο σχεδιασμό…" (1). Ενώ ο τομέας αυτός είναι περισσότερο επικεν-

τρωμένος σε προϊόντα ειδικά σχεδιασμένα για χρήση από άτομα με ΚΝΜ, είναι σημαντικό να γνωρίζουμε ότι υπάρχουν διαθέσιμα

στην αγορά τεχνολογικά προϊόντα με παγκοσμίως χρησιμοποιούμενα χαρακτηριστικά τα οποία μπορούν επίσης να είναι χρήσιμα

(π.χ. κινητά τηλέφωνα, ηλεκτρονικοί υπολογιστές και οικιακές συσκευές). Βλ. Κεφ.7 για περισσότερες λεπτομέρειες.

Αρμόζουσα τεχνολογία: Αυτός ο όρος περιγράφει την τεχνολογία που είναι κατάλληλη για τις ανάγκες των χρηστών στο δικό τους

περιβάλλον (44, 45). Περιλαμβάνει τεχνολογία αποδεκτή από τους χρήστες της, παρέχει αρμόζουσα προσαρμογή και όποτε

χρήζει στήριξη θέσης, είναι ασφαλής και ανθεκτική, διαθέσιμη στη χώρα και μπορεί να αποκτηθεί και να συντηρηθεί με ανεκτό

κόστος (45). 
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Δέρμα
Έλκη πίεσης: Άτομα με ΚΝΜ διατρέχουν μεγάλο κίν-
δυνο ανάπτυξης ελκών κατάκλισης ως αποτέλεσμα
ελαττωματικής αισθητικότητας και κινητικότητας. Η
παρεμβολή άλλων συμπεριφορικών, κοινωνικο-δημο-
γραφικών και ιατρικών παραγόντων – κάπνισμα, δια-
τροφικές ελλείψεις (κακή διατροφή, ελλειμματικό
σωματικό βάρος, αναιμία), λοιμώξεις, υγρασία από εφί-
δρωση ή ακράτεια, ή συν-νοσηρές καταστάσεις όπως
διαβήτης και πνευμονικές λοιμώξεις – μπορούν να αυ-
ξήσουν τον κίνδυνο ανάπτυξης ελκών κατάκλισης (46-

48). Τα έλκη κατάκλισης μπορεί να εμφανιστούν σε
οποιαδήποτε στιγμή και να επηρεάσουν σημαντικά την
κατάσταση της υγείας, τη λειτουργικότητα και την ποι-
ότητα της ζωής (46) καθώς και να αποτελέσουν σημαν-
τικό εμπόδιο στο σύστημα φροντίδας λόγω της συχνής
και παρατεταμένης νοσηλείας (49). 

Η πρόληψη εμφάνισης των ελκών κατάκλισης είναι
από τις πιο σημαντικές παραμέτρους της φροντίδας
υγείας των ατόμων με ΚΝΜ και είναι αποδοτικότερη
της θεραπείας (47). Ως εκ τούτου,  τα άτομα με ΚΝΜ
και η οικογένειά τους χρήζουν εκπαίδευσης και εξά-
σκησης σε τεχνικές διαχείρισης ως κομμάτι της φρον-
τίδας για την υπόλοιπη ζωή τους (47, 50). Η πρόληψη
περιλαμβάνει απλά μέτρα όπως συχνοί έλεγχοι του δέρ-
ματος, μέθοδοι που ανακουφίζουν από την πίεση, επαρ-
κής φροντίδα κύστης και εντέρου, παροχή κατάλληλων
βοηθητικών συσκευών, και καλή διατροφή (46-48, 51).
Τα θεραπευτικά μέτρα μπορεί να περιλαμβάνουν κα-
τάλληλη περιποίηση των ελκών, μέτρα άρσης της πίε-
σης, αντιβιοτικά για τις επιμολύνσεις, και χειρουργική
αντιμετώπιση (46-48, 50)

Ανάγκες υγειονομικής περίθαλψης

Προνοσοκομειακή αντιμετώπιση 

στην οξεία φάση

Η παρεχόμενη φροντίδα του πρώτου 24ώρου και των
πρώτων ημερών μετά την ΚΝΜ είναι κριτικής σημα-
σίας και μπορεί να επηρεάσει σημαντικά το τελικό απο-
τέλεσμα του τραυματισμένου (51). Η διαχείριση πριν
την εισαγωγή στο νοσοκομείο απαιτεί γρήγορη αξιο-
λόγηση, συμπεριλαμβανομένης της μέτρησης των ζω-
τικών σημείων και του επιπέδου συνείδησης,
αντιμετώπιση της βλάβης, που σημαίνει σταθεροποί-

ηση ζωτικών λειτουργιών, ακινητοποίηση της σπονδυ-
λικής στήλης για διαφύλαξη της νευρολογικής λειτουρ-
γίας έως ότου επιτευχθεί μόνιμη σταθερότητά της και
έλεγχος αιμορραγίας, θερμοκρασίας και πόνου; και έγ-
καιρη κι ασφαλή πρόσβαση στο σύστημα φροντίδας
υγείας (48, 51-55).

Τα άτομα με ΚΝΜ θα πρέπει ιδανικά να φθάσουν
σε δομή οξείας αντιμετώπισης εντός δύο ωρών από τη
βλάβη (54). Παρεμβάσεις στην οξεία φάση, επιπρό-
σθετα των τεχνικών που εφαρμόζονται σε όλες τις πε-
ριπτώσεις μειζόνων τραυματισμών (π.χ. χορήγηση
υγρών, παροχέτευση κύστης, παρακολούθηση και κα-
ταγραφή των ζωτικών σημείων) έχουν στόχο: την αν-
τιμετώπιση κατά προτεραιότητα των απειλητικών για
τη ζωή τραυματισμών ώστε να εξασφαλιστεί η επι-
βίωση, την αντιμετώπιση των τραυματισμών που μπο-
ρούν δυνητικά να επιφέρουν αναπηρία ώστε να
περιοριστεί η έκταση της ανικανότητας και η ελαχιστο-
ποίηση του πόνου και της ψυχολογικής επιβάρυνσης
(54). Ακριβής διάγνωση της ΚΝΜ και των όποιων συ-
νυπαρχόντων καταστάσεων (π.χ. κάκωση εγκεφάλου,
κατάγματα οστών των άκρων, τραύματα θώρακα και
κοιλιάς, ανοικτά τραύματα και διατιτραίνουσες βλάβες)
είναι αναγκαία ώστε να παρασχεθούν  η κατάλληλη
υγειονομική περίθαλψη και πρόγραμμα αποκατάστα-
σης. Η αξιολόγηση θα πρέπει να γίνεται άμεσα με την
άφιξη στο νοσοκομείο και περιλαμβάνει: ιατρικό ιστο-
ρικό, σημεία και συμπτώματα, π.χ. αδυναμία, αισθητικό
και κινητικό έλλειμμα, δυσλειτουργία εντέρου και κύ-
στης, ανατομικές παραμορφώσεις, εντοπισμένη ευαι-
σθησία; νευρολογική (αισθητική και κινητική) εξέταση,
απεικονιστικός έλεγχος, π.χ. ακτινογραφίες, υπολογι-
στική τομογραφία και /ή μαγνητική τομογραφία, και
εργαστηριακός έλεγχος, π.χ. αιματολογικός, μικροβιο-
λογικός.

Συντηρητικές και/ ή χειρουργικές παρεμβάσεις
απαιτούνται σε περίπτωση αστάθειας της σπονδυλικής
στήλης ή σε περίπτωση εν εξελίξει πίεσης του νωτιαίου
μυελού. Για τις τραυματικές και για τις ατραυματικές
ΚΝΜ, υπάρχουν πλεονεκτήματα και επιπλοκές τόσο
στη συντηρητική θεραπεία όσο και στη χειρουργική θε-
ραπεία. Πολλοί παράγοντες θα πρέπει να ληφθούν
υπόψη ώστε να προσδιοριστεί η καταλληλότερη θερα-
πευτική προσέγγιση, συμπεριλαμβανομένων: επιπέδου
της βλάβης, είδος κατάγματος, βαθμός αστάθειας, πα-
ρουσία πίεσης νευρικών στοιχείων, επίδραση άλλων
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κακώσεων, προγραμματισμός χειρουργείων, διαθεσι-
μότητα πόρων όπως εξειδίκευση, οφέλη και κίνδυνοι.
Σε όλες τις περιπτώσεις θα πρέπει να δίνεται στο άτομο
με ΚΝΜ εμπεριστατωμένη επιλογή μεταξύ συντηρη-
τικής και χειρουργικής αντιμετώπισης. 

Η συντηρητική αντιμετώπιση περιλαμβάνει λήψη
μέτρων για ακινητοποίηση της σπονδυλικής στήλης
και "περιορισμό" μιας παρεκτόπισης, π.χ. με κατά-
κλιση, έλξη της σπονδυλικής στήλης ή εφαρμογή ορ-
θώσεων (π.χ. ένας νάρθηκας halo), τα οποία διαρκούν
για μια περίοδο πάνω από έξι εβδομάδες. Η χειρουρ-
γική αντιμετώπιση μπορεί να χρησιμοποιηθεί ώστε: (i)
να αποσυμπιεστεί η σπονδυλική στήλη μέσω της "μεί-
ωσης" της μετατόπισης και/ή της απομάκρυνσης κατε-
αγόντων τμημάτων που προκαλούν συμπίεση νευρικών
δομών και (ii) να σταθεροποιηθεί η σπονδυλική στήλη
με την εμφύτευση υλικών και τη χρήση μοσχευμάτων.
Πρόσφατα στοιχεία από μια προοπτική,  πολυκεντρική
μελέτη στη Β. Αμερική 313 ασθενών με βλάβες μεταξύ
Α2 και Θ1 κατέδειξε ότι η έγκαιρη χειρουργική απο-
συμπίεση , δηλ. το πρώτο 24ωρο μετά τη βλάβη, μπο-
ρεί να βελτιώσει τα νευρολογικά αποτελέσματα (56). 

Τόσο η συντηρητική όσο και η χειρουργική αντιμε-
τώπιση έχουν δυνητικά πλεονεκτήματα και επιπλοκές,
ενώ υπάρχει περιορισμένη έρευνα και συμφωνία από-
ψεων, ως προς το ποια προσέγγιση παρέχει καλύτερη
νευρολογική ανάρρωση, έχει λιγότερες επιπλοκές, δίνει
τη δυνατότητα για έγκαιρη κινητοποίηση και αποκα-
τάσταση, και είναι πιο αποτελεσματική βάση κόστους
(13, 51, 57-61).

Η φροντίδα στην οξεία φάση ατραυματικής ΚΝΜ
είναι παρόμοια αυτής για την τραυματική, με κάποιες
παραλλαγές ανάλογα με την αιτία. Η επέμβαση μπορεί
να επιλεχθεί για :εκφυλιστικές καταστάσεις, αν επηρε-
άζεται σημαντικά το σπονδυλικό κανάλι (62, 63)- όγ-
κους σπονδυλικής στήλης , συχνά ακολουθούμενη από
ακτινοθεραπεία και χημειοθεραπεία (64)- και παθήσεις
των αγγείων της σπονδυλικής στήλης, με την εξαίρεση
του ισχαιμικού επεισοδίου (65, 66). Ατραυματική
ΚΝΜ που προκλήθηκε από επιμόλυνση μπορεί επίσης
να απιτεί επέμβαση, αλλά τυπικά χρήζει άμεσης θερα-
πείας με αγωγή όπως αντιβιοτικά, αντιικά ή αντιπαρα-
σιτικά φάρμακα (67).

Υγειονομική περίθαλψη και 

αποκατάσταση μετά την οξεία φάση

Η κατάλληλη υγειονομική περίθαλψη και αποκατά-
σταση μπορούν να εμποδίσουν τις επιπλοκές που συν-
δυάζονται με την ΚΝΜ και μπορούν να βοηθήσουν τον
ασθενή να έχει μια γεμάτη και παραγωγική ζωή εκπλη-
ρώνοντας ρόλους σε όσο το δυνατόν περισσότερους
τομείς. Η αποκατάσταση, οριζόμενη ως "τα μέτρα που
βοηθούν τους ασθενείς να πετύχουν και να κατακτή-
σουν την ιδανική λειτουργικότητα σε αλληλεπίδραση
με το περιβάλλον" (44), θα πρέπει να ξεκινήσει στην
οξεία φάση, των ατόμων με ΚΝΜ, να συνεχίσει να
είναι διαθέσιμη ώστε να προωθήσει τη λειτουργικό-
τητα και μάλιστα εντός ποικιλίας πλαισίων άλλων από
αυτό του νοσοκομειακού  έως αυτό του οικιακού και
του ευρύτερου κοινωνικού περιβάλλοντος.

Η επανάκτηση της λειτουργικότητας είναι μεγάλης
προτεραιότητας  για τα άτομα με ΚΝΜ. Οι μελέτες κα-
ταδεικνύουν πως η ανάκτηση της λειτουργικότητας του
άνω άκρου είναι πολύ σημαντική για τα άτομα με τε-
τραπληγία και η ανάκτηση της σεξουαλικής λειτουρ-
γίας είναι πολύ σημαντική για τα άτομα με
παραπληγία, ενώ η ανάρρωση της ορθοκυστικής λει-
τουργίας είναι σημαντική και για τις δύο κατηγορίες
ασθενών (68-71). Η ακόλουθη ενότητα εξερευνά τι
συμβάλλει στην βελτίωση σωματικής και πνευματικής
ικανότητας.

Διαχείριση λειτουργίας της κύστης
Η απώλεια της κανονικής λειτουργίας της κύστης είναι
από τις πιο σημαντικές συνέπειες για τα άτομα που
έχουν υποστεί ΚΝΜ. Ελλιπής διαχείριση της λειτουρ-
γίας της κύστης μπορεί να οδηγήσει δευτερογενώς σε
επιπλοκές όπως λοιμώξεις ουροποιητικού, κατακρά-
τηση ούρων, ακράτεια, λιθίαση νεφρών και λοιπού ου-
ροποιητικού και παλινδρόμηση ούρων (15). Όταν
κάποιο από αυτά τα προβλήματα συμβαίνει για παρα-
τεταμένη περίοδο, μπορούν να αναπτυχθούν καταστά-
σεις απειλητικές για τη ζωή, όπως η νεφρική
ανεπάρκεια (13,16). 

Μέθοδοι που χρησιμοποιούνται ώστε να έχουν τη
δυνατότητα τα άτομα με ΚΝΜ να αδειάσουν την
κύστη τους περιλαμβάνουν (15, 16):
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■ Διαλείπων καθετηριασμός – περιλαμβάνει την το-
ποθέτηση καθετήρα στην κύστη για την παροχέ-
τευση των ούρων και την άμεση αφαίρεσή του μετά
την ολοκλήρωσή της. Αυτό επαναλαμβάνεται σε
τακτά χρονικά διαστήματα κατά τη διάρκεια της
ημέρας και πραγματοποιείται είτε "με αποστειρω-
μένη μέθοδο" (δηλ. μιας χρήσης) είτε "με καθαρή
μέθοδο"(δηλ. τήρηση κανόνων υγιεινής και αποθή-
κευση του καθετήρα για επαναχρησιμοποίησή του).

■ Μόνιμος καθετήρας – περιλαμβάνει την εισαγωγή
καθετήρα στην κύστη και την παραμονή του εκεί
για βραχύ ή μακρό χρονικό διάστημα. Οι δύο τύποι
μόνιμου καθετήρα είναι 1) ο διουρηθρικός καθετή-
ρας και 2) ο υπερηβικός καθετήρας , που σημαίνει
την ένθεση του καθετήρα μέσω μιας μικρής τομής
πάνω από το ηβικό οστό. 

■ Άλλες μέθοδοι – περιλαμβάνουν χειρονακτικούς
τρόπους για πυροδότηση της κένωσης ή τη χρήση
περιπεϊκού καθετήρα, που είναι ένας εξωτερικά
εφαρμοζόμενος καθετήρας τύπου προφυλακτικού ο
οποίος συνδέεται με σακούλα παροχέτευσης (μόνο
για άνδρες); φαρμακευτική αγωγή; ηλεκτρικός ερε-
θισμός; επέμβαση για την εκτροπή των ούρων σε
κοιλιακή στομία για καθετηριασμό.

Κάθε άτομο έχει ανάγκη ένα πρόγραμμα διαχείρι-
σης προσαρμοσμένο έτσι που να λαμβάνει υπόψη πα-
ράγοντες όπως σεξ, λειτουργία κύστης, κινητικότητα,
ισορροπία στην καθιστή θέση, λειτουργικότητα χεριών
και τρόπος διαβίωσης. Θα πρέπει επίσης να λάβει κα-
νείς υπόψη τα πλεονεκτήματα και τα μειονεκτήματα
κάθε μεθόδου για τον έλεγχο της λειτουργίας της κύ-
στης και την καταλληλότητα και διαθεσιμότητά τους
στα πλαίσιο του ασθενούς. Οι ασθενείς αποθαρρύνον-
ται από την υιοθέτηση των χειρονακτικών μεθόδων και
η χρήση αποκλειστικά και μόνο αυτών μακροπρόθεσμα
δε θεωρείται η καλύτερη πρακτική (16,72). Τα δεδο-
μένα καταδεικνύουν ότι ο διαλείπων καθετηριασμός
είναι η προτιμώμενη μέθοδος καθώς γενικά συνδυάζε-
ται με λιγότερες επιπλοκές, ειδικά σε σύγκριση με τον
μόνιμο καθετήρα (16). Μια τυχαιοποιημένη μελέτη που
διεξήχθη στην Αμερική έδειξε ότι ένα σύντομο πρό-
γραμμα εκπαίδευσης (αποτελούμενο από έμπειρη νο-
σηλεύτρια η οποία παρακολουθεί τη διενέργεια του
καθετηριασμού, συμβουλευτική από ιατρό για τρόπους
βελτίωσης της διαχείρισης της κύστης και για το πότε

χρειάζεται πρόσβαση σε υγειονομική περίθαλψη, εφο-
διασμός με γραπτές πληροφορίες για τη διαχείριση των
λοιμώξεων του ουροποιητικού και τηλεφώνημα για πα-
ρακολούθηση προκειμένου να συζητηθούν ερωτήματα
που προέκυψαν από την εκπαιδευτική συνεδρία) οδή-
γησε σε μείωση αναφοράς συμπτωμάτων, επεισοδίων
θεραπείας με αντιβιοτικά και αριθμού λοιμώξεων ου-
ροποιητικού (14). Η έρευνα επίσης έχει δείξει ότι ο δια-
λείπων καθετηριασμός με την καθαρή μέθοδο (CIC)
μπορεί να είναι ασφαλής, αποτελεσματική και αποδο-
τική μέθοδος για να χρησιμοποιεί κανείς σε πλαίσιο με
περιορισμένες παροχές (72-74). 

Διαχείριση της λειτουργίας του εντέρου
Το νευρογενές έντερο είναι μια συνήθης κατάσταση
που ακολουθεί την ΚΝΜ και συσχετίζεται με μεγάλο
αριθμό γαστρεντερικών προβλημάτων, όπως μειωμένη
κινητικότητα του κόλου, παρατεταμένο χρόνο διέλευ-
σης του περιεχομένου, χρόνια δυσκοιλιότητα, κοιλιακή
διάταση και ακράτεια κοπράνων (75-77). Τα άτομα με
ΚΝΜ και προβλήματα νευρογενούς λειτουργίας του
εντέρου έχουν την αγωνία της πιθανής ακράτειας εντε-
ρικού περιεχομένου, η οποία μπορεί να έχει μεγάλη
επιρροή στην δυνατότητά του να επιστρέψει σε προ-
ηγούμενους κοινωνικούς ρόλους και δραστηριότητες
(75, 76). Η επαρκής διαχείριση της εντερικής λειτουρ-
γίας μπορεί να είναι ιδιαίτερα δύσκολη όταν οι παροχές
είναι περιορισμένες. Για παράδειγμα, σύμφωνα με με-
λέτη που διεξήχθη στο Πακιστάν μετά το σεισμό του
2005, η περιορισμένη πρόσβαση σε κατάλληλη φρον-
τίδα υγείας, σε ιατρικές συσκευές και σε χώρους υγιει-
νής (τουαλέτα) επηρέασε την ικανότητα των ατόμων
να διατηρήσουν  καλή εντερική φροντίδα (78). 

Παρόμοια με τη διαχείριση της κύστης, θα πρέπει
να αναπτυχθεί ένα πρόγραμμα διαχείρισης του εντέρου
ξεχωριστά για κάθε ασθενή. Ολοκληρωμένη αξιολό-
γηση, ανάπτυξη ειδικά προσαρμοσμένου – εξατομικευ-
μένου προγράμματος, παρακολούθηση και εκπαίδευση
είναι σημαντικές πτυχές της διαδικασίας (76). Ανά-
πτυξη αποτελεσματικού προγράμματος εντερικής λει-
τουργίας μπορεί να περιλαμβάνει μέτρα όπως;
■ εξασφάλιση επαρκούς και κατάλληλης πρόσληψης

τροφής και υγρών;
■ χρήση διαιτητικών συμπληρωμάτων και φαρμάκων

από το στόμα όταν είναι απαραίτητο;
■ επιλογή κατάλληλων μεθόδων για υποβοήθηση
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αφόδευσης και κένωσης, όπως φυσικές τεχνικές
(δηλ. χειρονακτική κένωση, δακτυλικός ερεθισμός
του ορθού και του πρωκτικού καναλιού με κατάλ-
ληλη τοποθέτηση του  σώματος) και ερεθιστικά της
αφόδευσης όπως υπόθετα, υποκλυσμοί και καθαρ-
τικά;

■ επέμβαση τοποθέτησης στομίας για επίτευξη κένω-
σης του εντέρου;

■ στρατηγικές διαχείρισης επιπλοκών (75, 77, 79-81).

Διαχείριση σεξουαλικής λειτουργίας και

υγείας αναπαραγωγής 

Η ΚΝΜ και η έκπτωση σε λειτουργίες που σχετίζονται
με αυτή μπορεί να επηρεάσουν τη φυσιολογική, πρα-
κτική και ψυχολογική παράμετρο της σεξουαλικής λει-
τουργίας – διέγερση, απόκριση, σεξουαλική έκφραση
και γονιμότητα. Τόσο οι άντρες όσο και οι γυναίκες
μπορεί να έχουν μείωση ή απώλεια της αισθητικότητας,
δυσκολία να πετύχουν οργασμό, να μετακινηθούν και
να πάρουν συγκεκριμένη θέση  και συνεπώς μειωμένη
αυτοεκτίμηση και αυτοπεποίθηση (82-84). Επιπρό-
σθετα, οι άντρες μπορεί να αντιμετωπίσουν πλήρη ή
μερική βλάβη της στυτικής τους ικανότητας και εκ-
σπερμάτισης, με επιπτώσεις στη γονιμότητα (85). Για
τις γυναίκες, ο καταμήνιος κύκλος μπορεί να διακοπεί
μετά την κάκωση, ωστόσο επανέρχεται στο φυσιολο-
γικό μετά από λίγους μήνες (86).

Αλλαγές στη σεξουαλική λειτουργία μπορεί να φέ-
ρουν μεγάλες αλλαγές στην ποιότητα ζωής των ατόμων
με ΚΝΜ (69, 82). Αυτές οι ψυχολογικές και κοινωνικές
πτυχές της σεξουαλικότητας συζητούνται στο Κεφ.6.
Συνοψίζοντας η επανέναρξη της σεξουαλικής δραστη-
ριότητας, είναι μια σημαντική προτεραιότητα για τα
άτομα με ΚΝΜ. Διεξήχθη μια έρευνα μέσω του διαδι-
κτύου για τον προσδιορισμό της επίδρασης της ΚΝΜ
στη σεξουαλικότητα και κατέδειξε ότι οι βασικοί λόγοι
αναζήτησης σεξουαλικής δραστηριότητας ήταν η οι-
κειότητα, η ίδια η σεξουαλική ανάγκη, η αυτοεκτίμηση
και η διατήρηση συντρόφου (69). Η σεξουαλικότητα
συνήθως παραβλέπεται στο πλαίσιο της αποκατάστα-
σης  καθώς οι επαγγελματίες υγείας ίσως δεν αισθάνον-
ται άνετα να απευθύνουν ερωτήσεις για το θέμα αυτό
και ίσως δεν έχουν την απαραίτητη γνώση και επιδε-
ξιότητα για να το χειριστούν (82).

Η διαχείριση της σεξουαλικής λειτουργίας απαιτεί

συζήτηση με σεβασμό  την κατάλληλη στιγμή με τον
ίδιο τον ασθενή αλλά και τον/την σύντροφό του/της. Τα
μέτρα ιατρικής φροντίδας και αποκατάστασης χρειάζε-
ται να είναι προσαρμοσμένα στον ασθενή και να λαμ-
βάνουν υπόψη την ηλικία, το φύλο, παράγοντες
σωματικούς, ψυχοκοινωνικούς και πολιτιστικούς (82,

83). Τα μέτρα αυτά περιλαμβάνουν: (i) την παροχή εκ-
παίδευσης και πληροφόρησης ως προς την προετοιμα-
σία και τη θέση του σώματος για τη σεξουαλική
δραστηριότητα, τον έλεγχο γεννήσεων, την πρόληψη
για προστασία από τα σεξουαλικώς μεταδιδόμενα νο-
σήματα και τους τρόπους αντιμετώπισης επιπλοκών
που μπορεί να προκύψουν όπως ακράτεια ή αυτόνομη
δυσαντανακλαστικότητα; (ii) παροχή βοηθητικών συ-
σκευών για την επίτευξη στύσης ή στάσης; θεραπεία
στυτικής δυσλειτουργίας στους άντρες (π.χ. ερεθισμός
με δόνηση, φαρμακευτική αγωγή, εγχύσεις ενδοπεϊκές,
συσκευές κενού και, ως τελευταία επιλογή, λύσεις
επεμβατικές όπως ενδοπεϊκά εμφυτεύματα); και (iii)
υποβοηθούμενη γονιμοποίηση αν απαιτηθεί (13, 82,

83).

Όταν γυναίκες με ΚΝΜ μένουν έγκυοι, χρειάζεται
κανείς να σκεφτεί την πιθανή επίδραση που μπορεί να
έχουν τα φάρμακα για τη νόσο στο έμβρυο, τον αυξη-
μένο κίνδυνο για επιπλοκές (όπως ουρολοιμώξεις, έλκη
πίεσης, εν τω βάθει φλεβοθρόμβωση, και αναπνευστικά
προβλήματα) που συνδυάζονται με την εγκυμοσύνη,
λειτουργικές αλλαγές λόγω της αύξησης του βάρους
(π.χ.  δυσκολία στις μεταφορές προς την ολοκλήρωση
της εγκυμοσύνης)και επιπλοκές κατά τον τοκετό, όπως
η αυτόνομη δυσαντανακλαστικότητα (86).

Διαχείριση δυσκολιών στη λειτουργικότητα
Η ΚΝΜ αποτελεί αιτία περιορισμών σε πολλές δρα-
στηριότητες. Η αποκατάσταση θα πρέπει να στοχεύει
στο να βοηθήσει τα άτομα αυτά να ξεπεράσουν τους
περιορισμούς: αποκτώντας καλύτερο έλεγχο του κορ-
μού και των άκρων• τροποποιώντας το άμεσο περιβάλ-
λον τους; και παρέχοντας βοηθητικές συσκευές και
άλλες διευκολύνσεις ώστε να τους δοθεί η δυνατότητα
εκπλήρωσης οικογενειακών και κοινωνικών ρόλων.

Παρ’ότι υπάρχουν διαφορές μεταξύ των διαφόρων
ασθενών, ο Πίνακας 4.1 παρέχει μια ευρεία περιγραφή
των τελικών λειτουργικών επιπέδων (κινητικότητα,
προσωπική υγιεινή και οικιακές δραστηριότητες) επι-
θυμητές για διάφορα επίπεδα πλήρους ΚΝΜ.
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Θ2-9 Θ10-Ο2 Ο3-Ι5

Αναμενόμενο λειτουργικό αποτέλεσμα πλήρους παραπληγίας

Δραστηριότητες 

καθημερινότητας (περιποίηση,

σίτιση, ένδυση, μπάνιο)

Έντερο και κύστη

Μεταφορές

Ανεξάρτητος

Ανεξάρτητος

Ανεξάρτητος

Ανεξάρτητος

Ανεξάρτητος

Ανεξάρτητος

Ανεξάρτητος

Ανεξάρτητος

Ανεξάρτητος

Σίτιση

Χτένισμα

Ντύσιμο άνω

άκρων

Ντύσιμο κάτω

ακρων

Πλύσιμο

Κινητικότητα 

επί κλίνης

Αλλαγές 

φόρτισης

Μεταφορές

Προώθηση 

αμαξιδίου

Οδήγηση

Εξαρτώμενος

Εξαρτώμενος

Εξαρτώμενος

Εξαρτώμενος

Εξαρτώμενος

Εξαρτώμενος

Ανεξάρτητος σε

ηλεκτροκίνητο

κάθισμα 

με μηχανισμό

ανάκλισης

Εξαρτώμενος

Ανεξάρτητος με

ηλεκτροκίνητο

κάθισμα; εξαρ-

τώμενος με χει-

ροκίνητο

Εξαρτώμενος

Ανεξάρτητος 

με βοηθήματα

Απαιτείται βοήθεια - 

ανεξάρτητος 

με βοηθήματα

Απαιτείται βοήθεια

Εξαρτώμενος

Εξαρτώμενος

Απαιτείται βοήθεια

Απαιτείται βοήθεια εκτός

αν διαθέτει 

ηλεκτροκίνητο κάθισμα

με μηχανισμό ανάκλισης

Απαιτείται βοήθεια

Ανεξάρτητος με ηλε-

κτροκίνητο κάθισμα;

εξαρτώμενος ως ένα

βαθμό με χειροκίνητο σε

επίπεδες επιφάνειες

Ανεξάρτητος 

με προσαρμογές

Ανεξάρτητος με 

ή χωρίς βοηθήματα

Απαιτείται βοήθεια -

ανεξάρτητος 

με βοηθήματα

Ανεξάρτητος

Απαιτείται βοήθεια

Απαιτείται βοήθεια -

ανεξάρτητος 

με βοηθήματα

Απαιτείται βοήθεια

Ανεξάρτητος

Απαιτείται βοήθεια –

ανεξάρτητος σε 

επίπεδες επιφάνειες

Ανεξάρτητος 

με χειροκίνητο σε 

επίπεδες επιφάνειες

Ανεξάρτητος 

με προσαρμογές

Ανεξάρτητος

Ανεξάρτητος 

με βοηθήματα

Ανεξάρτητος

Απαιτείται βοήθεια -

ανεξάρτητος 

με προσαρμοσμένο

εξοπλισμό

Απαιτείται βοήθεια -

ανεξάρτητος 

με βοηθήματα

Απαιτείται βοήθεια -

ανεξάρτητος

Ανεξάρτητος

Ανεξάρτητος με ή

χωρίς σανίδα 

μεταφοράς για 

επίπεδες επιφάνειες

Ανεξάρτητος με 

χειροκίνητο, 

εξαιρούμενων των

ανώμαλων επιφανειών

και των κράσπεδων

Ανεξάρτητος 

με προσαρμογές

Ανεξάρτητος

Ανεξάρτητος

Ανεξάρτητος

Συνήθως 

ανεξάρτητος

Ανεξάρτητος 

με βοηθήματα

Ανεξάρτητος

Ανεξάρτητος

Ανεξάρτητος

Ανεξάρτητος

Ανεξάρτητος 

με προσαρμογές

Λειτουργία Α1-4 Α5 Α6 Α7 Α8 –Θ1

Αναμενόμενο λειτουργικό αποτέλεσμα πλήρους τετραπληγίας

Πίνακας 4.1. Αναμενόμενο λειτουργικό αποτέλεσμα σε άτομα με πλήρη κινητική τετραπληγία και παραπληγία 

ένα έτος μετά την κάκωση

συνεχίζεται....
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Ορολογία:

Εξαρτώμενος - το άτομο με ΚΝΜ που χρήζει της παρουσίας άλλου ατόμου ώστε να φέρει σε πέρας την εργασία.

Απαιτείται βοήθεια – το άτομο με ΚΝΜ μπορεί να φέρει σε πέρας την εργασία με βοήθεια από άλλο άτομο. Ο βαθμός βοήθειας

μπορεί να είναι μικρός, μέτριος έως μεγάλος.

Ανεξάρτητος – το άτομο με ΚΝΜ μπορεί να φέρει σε πέρας την εργασία με ή χωρίς βοηθήματα και χωρίς κάποιου είδους προσωπική

βοήθεια.

Πηγή: Προσαρμοσμένα από (87) με την άδεια των Wolters Kluwer και Lippincott Williams & Wilkins.

Θ2-9 Θ10-Ο2 Ο3-Ι5

Αναμενόμενο λειτουργικό αποτέλεσμα πλήρους παραπληγίας

Βάδιση Μόνο για εξάσκηση και με

χρήση κηδεμόνων και πατερί-

τσες /περιπατητήρα τύπου «Π»

Μέσα στο σπίτι με κηδεμόνες;

εκτός του σπιτιού με 

κηδεμόνες και πατερίτσες

Ανεξάρτητος, ωστόσο μπορεί

να απαιτηθούν κηδεμόνες και

πατερίτσες / βακτηρία

συνέχεια....

Πλειάδα μέτρων αποκατάστασης μπορούν να χρη-
σιμοποιηθούν για την ενίσχυση μιας λειτουργίας ή την
υποκατάσταση μιας απολεσθείσας λειτουργίας• κά-
ποια από αυτά περιγράφονται στην ενότητα που ακο-
λουθεί.

Άσκηση για βελτίωση, αποκατάσταση ή συντήρηση

λειτουργίας: η άσκηση είναι το μέτρο – κλειδί για την
ενδυνάμωση και λειτουργικότητα του άνω άκρου και
μπορεί να περιλαμβάνει επαναλαμβανόμενες κινήσεις
(highly repetitive movement) και ηλεκτρικό ερεθισμό
(19, 88-90). Παρεμβάσεις που αφορούν στο κάτω
άκρο περιλαμβάνουν: παθητικές και ενεργητικές
ασκήσεις για διάταση μαλακών στοιχείων, διατήρηση
εύρους κίνησης και ενδυνάμωση• ηλεκτρικός ερεθι-
σμός των μυών; και ποικίλες στρατηγικές επανεκπαί-
δευσης βάδισης σε συνδυασμό με τη χρήση
βοηθημάτων όπως ορθώσεις, πατερίτσες, περιπατητή-
ρες τύπου "Π" και δίζυγο (13, 19, 91, 92). Η άσκηση
είναι σημαντική για τα άτομα με ΚΝΜ καθώς συνδυά-
ζεται με ψυχολογικά και σωματικά οφέλη, περιλαμβά-
νοντας βελτιωμένη μυϊκή δύναμη και αντοχή,
ελαττωμένη σπαστικότητα, βελτιωμένο εύρος κίνησης
αρθρώσεων, ελάττωση πόνου, και βελτιωμένη καρ-
διαγγειακή κατάσταση (93-95). 

Διδαχή νέων στρατηγικών και τεχνικών: Η αποκα-
τάσταση παρέχει στήριξη και καθοδήγηση στους
ασθενείς ώστε να μάθουν και να κατέχουν νέους και
εναλλακτικούς τρόπους για την επιτέλεση δραστηριο-
τήτων. Μεγάλη ποικιλία τεχνικών και στρατηγικών
μπορούν να χρησιμοποιηθούν από άτομα με ΚΝΜ
ώστε να ξεπεράσουν τους περιορισμούς τους: νέες τε-
χνικές ένδυσης που χρησιμοποιούν την υπολειπόμενη

μυϊκή λειτουργία, η χρήση ρούχων που επιτρέπουν με-
γαλύτερη ευκολία στην ένδυση, η σίτιση με διαφορε-
τικά σκεύη για ενεργοποίηση ανεξαρτητοποίησης,
τροποποίηση συνηθειών καθημερινότητας, π.χ. τις συ-
νήθειες προσωπικής φροντίδας, ώστε να μεγιστοποι-
ηθεί η απόδοση και να συντηρηθεί ενέργεια και η
ανάθεση εργασιών σε άλλους όπου αυτό είναι δυνατό.
Η πετυχημένη αποκατάσταση εξασφαλίζει ότι οι ασθε-
νείς έχουν τη δυνατότητα να εφαρμόσουν αυτά που
έμαθαν σε διαφορετικά περιβάλλοντα. Έτσι ευκαιρίες
για να εφαρμόσουν τις νέες στρατηγικές και τεχνικές
εκτός του θεραπευτικού πλαισίου, π.χ. στο σπίτι και
στην κοινότητα είναι απαραίτητες. 

Παροχή βοηθημάτων (συμπεριλαμβανομένων και

των τροποποιήσεων του άμεσου περιβάλλοντος του

ασθενούς): η βοηθητική τεχνολογία είναι σημαντικό
στοιχείο της αποκατάστασης και απαραίτητη για τα
άτομα με ΚΝΜ, καθώς τους καθιστά ικανούς να φέ-
ρουν σε πέρας διάφορες δραστηριότητες της καθημε-
ρινής ζωής, όπως η σίτιση, η ένδυση και η μετακίνηση
με μεγαλύτερο βαθμό ανεξαρτησίας από αυτόν που θα
είχαν χωρίς βοηθήματα. Τροποποιήσεις του περιβάλ-
λοντος θα πρέπει με παρόμοιο τρόπο να απομακρύ-
νουν εμπόδια στη λειτουργικότητα του ασθενή και θα
πρέπει να προγραμματίζονται πριν από το οριστικό εξι-
τήριο του ασθενούς, όπως περιγράφεται παρακάτω στο
Κεφάλαιο 7. Τόσο οι ίδιοι οι χρήστες των βοηθημάτων
όσο και οι φροντιστές πρέπει να εκπαιδευτούν στη
σωστή χρήση και φροντίδα τους, για παράδειγμα, οι
χρήστες αμαξιδίου οι οποίοι έλαβαν την κατάλληλη
εκπαίδευση  έχει παρατηρηθεί ότι αναφέρουν περισ-
σότερη ικανοποίηση και καλύτερα λειτουργικά επί-
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πεδα (96). Η παροχή κατάλληλων βοηθημάτων ενδυ-
ναμώνει τα άτομα με ΚΝΜ και μπορεί να οδηγήσει σε
επίτευξη ανεξαρτητοποίησης και συμμετοχής σε όλα
τις εκφάνσεις της ζωής, π.χ. μόρφωση, εργασία, ανα-
ψυχή.

Θεώρηση χειρουργικών παρεμβάσεων: Όταν δεν
αναμένεται περαιτέρω νευρολογική ή λειτουργική βελ-
τίωση στο άνω άκρο, η ανακατασκευή μπορεί να απο-
τελεί ένα ενδεχόμενο, παρότι δεν αρμόζει σε όλους τους
ασθενείς με ΚΝΜ και για πολλούς δεν είναι διαθέσιμη
(97). Η επέμβαση μπορεί να αφορά στη μεταφορά ενός
ή περισσότερων μυών ή τενόντων για να βελτιωθεί η
έκταση του αγκώνα ή του καρπού, ο δραγμός ή η γρο-
θιά (13). Την επέμβαση ακολουθεί μια περίοδος ακινη-
τοποίησης και στοχευμένων ασκήσεων. Για πολλά
άτομα με ΚΝΜ ΑΜΣΣ, η επέμβαση οδήγησε σε καλύ-
τερη κινητικότητα και λειτουργία του άνω άκρου,
ωστόσο, εξατομικευμένες ιδιαιτερότητες πρέπει να λη-
φθούν υπόψη, όπως  επίσης και τα πλεονεκτήματα και
μειονεκτήματα της επέμβασης και η διαθεσιμότητα της
αρμόζουσας αποκατάστασης (89, 98, 99). 

Διαχείριση προβλημάτων ψυχικής υγείας
Κατά την χρονική περίοδο μετά την κάκωση, οι ασθε-
νείς και τα μέλη της οικογένειάς τους συχνά βιώνουν
πένθος και μια ποικιλία συναισθημάτων όπως άρνηση,
φόβος, απογοήτευση ή θυμό κατά την έναρξη της δια-
δικασίας προσαρμογής, όπως αυτό αναλύεται περισσό-
τερο στο Κεφ.6. Προσωπικές παράμετροι –
συμπεριλαμβανομένου του φύλου, της ηλικίας, της
προσωπικότητας, του τρόπου διαχείρισης καταστάσεων
– και η κατάσταση της πνευματικής υγείας προ της
νόσου (π.χ. κατάθλιψη, αγωνία, εξάρτηση από αλκοόλ
ή ναρκωτικές ουσίες) και οι σχετιζόμενες με την κά-
κωση καταστάσεις όπως αγχώδης μετατραυματική δια-
ταραχή θα επηρεάσουν την προσαρμογή του ασθενούς
στη βλάβη. Περιβαλλοντικοί παράγοντες -συμπεριλαμ-
βανομένων των προσωπικών αξιών και των πολιτισμι-
κών ιδεών συμπεριφοράς, κοινωνικής υποστήριξης,
παροχής κατάλληλης βοηθητικής τεχνολογίας, και κοι-
νωνικο-οικονομικής θέσης – επίσης επηρεάζουν την
προσαρμογή (13, 48, 100-104).

Η κατάθλιψη είναι μια κοινή κατάσταση ψυχικής
υγείας στην οποία είναι ευάλωτοι οι ασθενείς με ΚΝΜ
στο στάδιο μετά την κάκωση. Μια πρόσφατη ανασκό-
πηση εκτίμησε ότι το 20-30% των ατόμων με ΚΝΜ

έχουν κλινικά σημαντικά συμπτώματα κατάθλιψης
(105). Η κατάθλιψη μπορεί να έχει εκτεταμένες συνέ-
πειες τόσο για τους ασθενείς όσο και για τα μέλη των
οικογενειών τους, αλλά και για το σύστημα υγείας. Η
κατάθλιψη σχετίζεται με μικρότερη βελτίωση στη λει-
τουργικότητα, αυξημένη πιθανότητα εμφάνισης επι-
πλοκών όπως έλκη πίεσης και ουρολοιμώξεις, μεγάλη
συχνότητα αυτοκτονικών επεισοδίων και επανεισαγω-
γής σε νοσοκομείο και αυξημένο ιατρικό κόστος για το
σύστημα υγείας (101, 104, 106). 

Προβλήματα ψυχικής υγείας όπως η κατάθλιψη θε-
ωρούνται συχνά ως φυσική συνέπεια της ΚΝΜ και
γι’αυτό αντιμετωπίζονται ανεπαρκώς (101). Η διαχεί-
ριση της διαδικασίας προσαρμογής απαιτεί έγκαιρο
έλεγχο και αξιολόγηση, παροχή τρόπων διαχείρισης τη
σωστή στιγμή όπως η εκπαίδευση, πληροφορίες που
αφορούν σε διαθέσιμες υπηρεσίες και πηγές υποστήρι-
ξης, συμβουλευτική και πιθανόν φαρμακευτική αγωγή
και σταθερή παρακολούθηση μακροπρόθεσμα (13, 48,

104, 106, 107). Καθοδήγηση και υποστήριξη με στενή
παρακολούθηση και από εξειδικευμένο προσωπικό
είναι σημαντικό στοιχείο των προγραμμάτων αποκατά-
στασης για τα άτομα με ΚΝΜ και υπάρχουν στοιχεία
που καταδεικνύουν ότι συμβάλλει σε καλύτερη προ-
σαρμογή και λειτουργικότητα (108-111).

Βοηθητική τεχνολογία

Ο όρος «βοηθητική τεχνολογία» και άλλοι σχετικοί
όροι προσδιορίζονται στον Πίνακα 4.1. 

Ανάγκη για βοηθητική τεχνολογία
Η ανάγκη για βοηθητική τεχνολογία συνήθως ξεκινά
με την εμφάνιση της ΚΝΜ και συνεχίζει καθ’όλη τη
διάρκεια της ζωής του ατόμου. Το είδος βοηθημάτων
που απαιτούνται επηρεάζεται από το επίπεδο της ΚΝΜ
και τις αντίστοιχες ανικανότητες, από περιβαλλοντι-
κούς παράγοντες (π.χ. το φυσικό περιβάλλον, την υπο-
στήριξη, τις σχέσεις) και από προσωπικούς παράγοντες
(π.χ. την ηλικία, την φυσική κατάσταση, τον τρόπο
ζωής) και συνοσηρές καταστάσεις.

Αμαξίδια, συστήματα ελέγχου του περιβάλλοντος
και η τεχνολογία των ηλεκτρονικών υπολογιστών φαί-
νεται πως είναι τα πιο ευρέως χρησιμοποιούμενα βοη-
θήματα (112). Τα αμαξίδια είναι από τα πιο σημαντικά
είδη συσκευών μετακίνησης που χρησιμοποιούνται από
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τα άτομα με ΚΝΜ (113,114). Για παράδειγμα μελέτη
στη Δανία κατέδειξε ότι μόλις το 3,4% δείγματος 236
ατόμων που παρακολουθήθηκαν για 10-45 έτη μετά
την ΚΝΜ ανέφεραν ότι δε χρειάζονταν μηχάνημα με-
τακίνησης, ενώ το 83,5% χρησιμοποιούσαν χειροκί-
νητο και το 27% χρησιμοποιούσαν ηλεκτροκίνητο
αμαξίδιο (115). Παρόμοια, σε μελέτη στην Αυστραλία
πολλοί ασθενείς με ΚΝΜ ανέφεραν ότι η μετακίνηση
ήταν ένα σημαντικό έως πολύ σημαντικό πεδίο ανάγ-
κης για παρέμβαση (116). Μελέτη στις ΗΠΑ έδειξε ότι
μηχανήματα για μετακίνηση και ανεξάρτητη διαβίωση
ήταν τα πιο δημοφιλή για τους συμμετέχοντες στη με-
λέτη, με ένα μικρότερο ποσοστό να χρησιμοποιεί τους
ηλεκτρονικούς υπολογιστές, τις προσθέσεις, τις ορθώ-
σεις και συσκευές ενίσχυσης ή υποκατάστασης της επι-
κοινωνίας (117). Άτομα με υψηλό επίπεδο βλάβης, δηλ.
τετραπληγία, έχουν στην κατοχή τους πολλά περισσό-
τερα βοηθήματα από τα άτομα με παραπληγία (117).

Οι ανάγκες για βοηθήματα μπορεί να αλλάζουν
κατά τη ματάβαση από τη μία φάση στην άλλη, όπως

όταν ο ασθενής επιστρέψει στη διαβίωση στην κοινό-
τητα, στην εργασία, ξεκινάει σχολείο, δοκιμάσει αλ-
λαγή στις συνθήκες διαβίωσης ή στην κατάσταση της
υγείας του, ή όταν έχει κέρδος ή απώλεια της λειτουρ-
γικότητάς του (118). Καθώς τα άτομα με ΚΝΜ μεγα-
λώνουν έχουν έκπτωση στη λειτουργική ανεξαρτησία
τους, γεγονός το οποίο μπορεί να επιβάλλει την ανάγκη
αλλαγής στα βοηθήματα που χρησιμοποιεί, π.χ. μπορεί
να χρειαστούν ένα ηλεκτροκίνητο αμαξίδιο αντί για το
χειροκίνητο(119). 

Είδη βοηθητικής τεχνολογίας
Ο Πίνακας 4.2 παρέχει μια επισκόπηση των βοηθημά-
των των σχετικών με τα άτομα με ΚΝΜ. Τα βοηθή-
ματα χωρίζονται σε κατηγορίες σύμφωνα με τις
λειτουργικές ανάγκες και επομένως περιλαμβάνουν
μηχανήματα μετακίνησης, συσκευές επικοινωνίας,
βοηθήματα για την προσωπική φροντίδα, βοηθήματα
για οικιακές δραστηριότητες και συστήματα ελέγχου
του περιβάλλοντος.

Πίνακας 4.2. Είδη βοηθητικής τεχνολογίας για άτομα με κάκωση νωτιαίου μυελού

Είδος δραστηριότητας Παραδείγματα Σκοπός/Πλεονέκτημα

Μετακίνηση

Περιλαμβάνονται όλες 

οι δραστηριότητες που

σχετίζονται με μετακί-

νηση και ταξίδι, όπως

η αλλαγή και διατή-

ρηση της θέσης του

σώματος, η μεταφορά,

βάδιση και μετακί-

νηση, μεταφορά και

διαχείριση αντικειμέ-

νων, με τη χρήση πήχη

και χεριού και

χρησιμοποίηση

μέσων 

μεταφοράς.

Ορθώσεις σπονδυλικής στήλης: ο τύπος της απαι-

τούμενης όρθωσης εξαρτάται από το επίπεδο και τη

βαρύτητα της ΚΝΜ και περιλαμβάνει αυχενικό κο-

λάρο, στερνο-αυχενο- γναθική ακινητοποίηση και

θωρακο-οσφυικο- ιερές ορθώσεις.

Ορθώσεις κάτω άκρου: περιλαμβάνονται κηδεμό-

νες/νάρθηκες για την υποστήριξη του ισχίου, γόνα-

τος, ποδοκνημικής και ποδιού. Το συνηθέστερο

παράδειγμα είναι ο κνημοποδικός (ΚΠΔ).

Άλλα βοηθήματα βάδισης: περιλαμβάνονται βακτη-

ρίες, πατερίτσες και περιπατητήρες τύπου «Π».

Αμαξίδια: περιλαμβάνονται χειροκίνητα (προωθού-

μενα από τον ίδιο ή τον συνοδό, με τρεις ή τέσσερις

ρόδες) και ηλεκτροκίνητα αμαξίδια (ελεγχόμενα με

το κεφάλι, το πηγούνι, το χέρι), χειροκίνητα  τρίκυ-

κλα, και σκούτερ.

Χρησιμοποιούνται στην οξεία φάση μετά την κάκωση

για την ακινητοποίηση της σπονδυλικής στήλης και

την επούλωση οστών και μαλακών ιστών, την πα-

ρεμπόδιση νέας βλάβης και τον περιορισμό του

πόνου (120). Στη φάση ανάρρωσης είναι σχεδια-

σμένες να εμποδίζουν παραμορφώσεις, να βελτιώ-

νουν την στάση και να περιορίζουν την κίνηση.

Μπορούν να παρέχουν ακινητοποίηση του άκρου σε

συγκεκριμένη θέση για να ελέγχεται η σπαστικότητα

και να παρεμποδίζονται οι παραμορφώσεις. Επίσης,

αντισταθμίζουν την μυϊκή αδυναμία ή την αστάθεια

των αρθρώσεων και προσφέρουν στήριξη στα άτομα

με επαρκή δύναμη στο κάτω άκρο για βάδιση (121).

Προσφέρουν επιπλέον σταθερότητα κατά τη βάδιση

για αντιστάθμιση μυϊκής αδυναμίας, φτωχού συντονι-

σμού και ελαττωμένης ισορροπίας.

Τα αμαξίδια χρησιμοποιούνται όταν η δύναμη των

κάτω άκρων είναι ανεπαρκής για την βάδιση και

μπορούν να προσαρμοστούν ώστε να υποστηρίζουν

ευρεία γκάμα δυνατοτήτων μετακίνησης (122). Για

παράδειγμα, τα χειροκίνητα αμαξίδια μπορούν να

ελέγχονται χρησιμοποιώντας τα άνω άκρα ενώ τα

συνεχίζεται....
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Είδος δραστηριότητας Παραδείγματα Σκοπός/Πλεονέκτημα

Επικοινωνία

Αυτός ο τομέας περι-

λαμβάνει όλες τις

δραστηριότητες που

σχετίζονται με την επι-

κοινωνία, όπως η πα-

ραλαβή και σύνταξη

μηνυμάτων και η συμ-

μετοχή σε συζητή-

σεις(4). Η πρόσβαση

Βοηθήματα μεταφοράς: σεντόνια ολίσθησης, 

σανίδες μεταφοράς και γερανοί ανύψωσης.

Συστήματα για καθηστή θέση και συγκεκριμένη

στάση: περιλαμβάνονται ειδικά προσαρμοσμένα κα-

θίσματα, μαξιλάρια για ανακούφιση από την πίεση

και άνεση, υποστήριξη κεφαλιού, θώρακα, 

λεκάνης, ισχίων και ποδιών, ορθοστάτες τραπέζια

και ζώνες τοποθέτησης.

Ορθώσεις άνω άκρων: νάρθηκες για την υποστή-

ριξη του ώμου, του αγκώνα, του καρπού και/ή του

χεριού. Παραδείγματα περιλαμβάνουν νάρθηκες

ηρεμίας, νάρθηκες τενόδεσης (υποστηρίζουν τον

καρπό και επιτρέπουν λειτουργικό δραγμό), μικροί

νάρθηκες χεριών και λειτουργικοί νάρθηκες (για

υποβοήθηση σίτισης, γραφής, πληκτρολόγησης)

Οδήγηση και μετακίνηση: συμπεριλαμβάνονται ημι-

φορτηγά με ράμπα ή συστήματα ανελκτήρα για την

τοποθέτηση των αμαξιδίων, προσαρμοσμένα συστή-

ματα ελέγχου για επιτάχυνση, πέδηση και στροφή

με το χέρι, πρόσθετα αξεσουάρ όπως μοχλοί για το

άνοιγμα της πόρτας, λαβές και στρεφόμενα καθί-

σματα για υποβοήθηση στις μεταφορές.

Οι συσκευές για επικοινωνία συνήθως κατηγοριο-

ποιούνται ως συσκευές «ενισχυτικής και εναλλακτι-

κής» επικοινωνίας (ΕΕΕ) και περιλαμβάνουν

πίνακες επικοινωνίας, ενισχυτές ομιλίας, βαλβίδες

ομιλίας, συσκευές ηλεκτρονικής παραγωγής ομι-

λίας και προγράμματα ομιλίας μέσω ηλεκτρονικών

υπολογιστών με τεχνολογία παρακολούθησης μα-

τιών ή κεφαλής.

Τεχνολογία υπολογιστών: παραδείγματα αποτελούν

ηλεκτροκίνητα χρησιμοποιώντας μικρές κινήσεις των

δακτύλων πάνω σε χειριστήριο  ή ακόμα χρησιμο-

ποιώντας το κεφάλι (123) για τους ασθενείς με ανε-

παρκή κίνηση του χεριού. 

Τα βοηθήματα μεταφοράς δίνουν τη δυνατότητα

στους φροντιστές να βοηθήσουν τα άτομα με ΚΝΜ

να αλλάξουν τη θέση του σώματος και να μεταφέ-

ρουν το σώμα τους από ένα μέρος σε ένα άλλο,

ελαχιστοποιώντας την πιθανότητα βλάβης και για

τους δύο.

Σκοπός είναι η επίτευξη ιδανικής λειτουργικότητας

στις καθημερινές δραστηριότητες, η παρεμπόδιση

συγκάμψεων και παραμορφώσεων διατηρώντας κι-

νητικότητα στις αρθρώσεις και φυσιολογικό μήκος

στους μύες, καθώς και η παρεμπόδιση βλαβών του

δέρματος και ελκών πίεσης (46,48,124). 

Στατικοί (ακίνητοι) νάρθηκες παρέχουν τοποθέτηση

του χεριού τέτοια ώστε να αποφεύγονται οι συγκάμ-

ψεις και οι παραμορφώσεις. Δυναμικοί (κινητοί)

νάρθηκες υποστηρίζουν αδύναμους ή παράλυτους

μύες ευοδώνοντας έτσι την λειτουργία του άνω

άκρου και του χεριού. Για παράδειγμα, όρθωση πη-

χεοκαρπικής ελεγχόμενη από τον καρπό ευοδώνει

τη συλληπτική ικανότητα σε άτομα με αδύναμα δά-

κτυλα. Βελτιώνει τη λειτουργία του χεριού ιδιαίτερα

σε άτομα με Α5, Α6, Α7 βλάβες (125).  Φορητό

σύστημα στήριξης βραχίονα μπορεί να προσαρμο-

στεί στο τραπέζι ή στο αμαξίδιο για να υποστηρίζεται

ο βραχίονας ενάντια στη βαρύτητα επιτρέποντας να

τον μετακινεί σε οριζόντιο επίπεδο. Τους επιτρέπεται

έτσι να εκτελούν δραστηριότητες όπως σίτιση, υγι-

εινή, γραφή (126).

Άτομα με ΚΝΜ συχνά χαρακτηρίζουν την μετακί-

νηση ως μέγιστο εμπόδιο. Η οδήγηση ενός προσαρ-

μοσμένου οχήματος διευκολύνει την κοινωνική

επανένταξη, πρόσβαση σε εργασία, σε υπηρεσίας

υγείας και μικρές κατακτήσεις που σχετίζονται με

την υγεία και την ποιότητα ζωής (127).

ΚΝΜ σε υψηλό επίπεδο ΝΜ μπορεί να επηρεάσει

τους αναπνευστικούς μύες και μπορεί να απαιτηθεί

μηχανική αναπνοή μέσω τραχειοστομίας. Βαλβίδες

ομιλίας μπορούν να βοηθήσουν τα άτομα με τραχει-

οστομίες ώστε να παράγουν ομιλία. Αν η ομιλία

είναι αδύναμη και δε μπορεί να παραχθεί, ΕΕΕ μπο-

ρεί να καταστήσει ικανά τα άτομα να εκφραστούν.

Η τεχνολογία των υπολογιστών επιτρέπει στα άτομα

να έχουν πρόσβαση στην πληροφορία του διαδι-

συνέχεια....
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Είδος δραστηριότητας Παραδείγματα Σκοπός/Πλεονέκτημα

σε όλα τα είδη της

πληροφόρησης ανήκει

επίσης στην επικοινω-

νία.

Ατομική φροντίδα

Αυτός ο τομέας περι-

λαμβάνει την «περιποί-

ηση του εαυτού» όπως

το πλύσιμο, η φρον-

τίδα συγκεκριμένων

σημείων, η τουαλέτα,

η ένδυση, η σίτιση.  

Καθημερινότητα 

στο σπίτι

Αυτός ο τομέας περι-

λαμβάνει δραστηριό-

τητες σχετικά με την

οικιακή καθημερινό-

τητα και τις εργασίες

που προκύπτουν σε

αυτήν όπως η προετοι-

μασία των γευμάτων

και οι οικιακές δου-

λειές.

Άλλα

Μονάδες ελέγχου 

περιβάλλοντος

εναλλακτικές συσκευές όπως μοχλοί και οθόνες

αφής, τα οποία δίνουν τη δυνατότητα ελέγχου του

δείκτη στην οθόνη του υπολογιστή(128), ανεπτυγ-

μένα και τροποποιημένα πληκτρολόγια, έλεγχος με

ράβδους που συγκρατούνται με το στόμα, διακόπτες

φωνητικής εισόδου(129), διακόπτες βλέμματος που

χρησιμοποιούν τις κινήσεις των οφθαλμών για επι-

λογή στόχων σε πληκτρολόγιο στην οθόνη του υπο-

λογιστή και τεχνολογία που ανταποκρίνεται στα

α-κύματα εγκεφάλου για την πυροδότηση της επι-

λογής(130).

Μπάνιο: καθίσματα για το μπάνιο, πάγκοι, σανίδες

μεταφοράς, χειρολαβές, γάντια μπάνιου, σφουγγά-

ρια και βούρτσες με μακριές λαβές.

Καλλωπισμός και υγιεινή: βούρτσες, χτένες, οδον-

τόβουρτσες, ξυράφια, καθρέπτες με λαβές που

επεκτείνονται και έχουν συγκεκριμένη γωνία.

Τουαλέτα: πάπιες, καρέκλες με ενσωματωμένο κά-

θισμα τουαλέτας, προσαρμοσμένα καθίσματα τουα-

λέτας.

Ένδυση: ράβδοι, άγκιστρα κουμπιών, ιμάντες για

τράβηγμα φερμουάρ, κάλτσες με μακριές λαβές,

βοηθήματα υπόδησης.

Σίτιση: πιάτα και μπωλ με υπερυψωμένα χείλη,

σκεύη με λαβές ειδικά κατασκευασμένες, με

βάρος, με στροφή και γωνίωση, κούπες με καλα-

μάκια, καπάκια, τροποποιημένες λαβές ή δύο

λαβές.

Τα παραδείγματα είναι πολλά: αντιολισθητικά 

πατάκια για την σταθεροποίηση πιάτων και σανίδων,

τροποποιημένες επιφάνειες κοπής για την ακινητο-

ποίηση του φαγητού κατά τον τεμαχισμό, εργαλεία

κουζίνας με κεκαμμένες και άνετες λαβές,  

ανοιχτήρια μπουκαλιών και βάζων, ανατρεπόμενες

κατσαρόλες, στροφείς βρύσης και χειρολαβών.

Όπου το φαγητό μαγειρεύεται σε φωτιά ή στο 

έδαφος,  χαμηλά καροτσάκια για τη μεταφορά 

αντικειμένων από το ένα σημείο στο άλλο, τηγάνια

και κατσαρόλες χωρίς  άκρη και βοηθήματα για να

σπρώχνουν ή να τραβούν ζεστά αντικείμενα μπορεί

να είναι χρήσιμα.

Παραδείγματα αποτελούν: τηλεκοντρόλ και ειδικές

προσαρμογές σε διακόπτες ώστε να είναι προσβά-

σιμοι (π.χ. διακόπτες που ενεργοποιούνται με την

θέση της κεφαλής, του πηγουνιού, των φρυδιών ή

της αναπνοής).

κτύου, προσφέροντας εναλλακτικούς και επιπρό-

σθετους τρόπους επικοινωνίας, ώστε είναι δυνατή η

συμμετοχή στην εκπαίδευση, την εργασία και την

αναψυχή. 

Οι συσκευές προσωπικής φροντίδας δίνουν τη δυ-

νατότητα σε άτομα με περιορισμένη λειτουργικότητα

(με δυσκολίες τόσο στο άνω όσο και στο κάτω

τμήμα του σώματος) να φροντίζουν τον εαυτό τους

με μικρή ή καθόλου βοήθεια. Αδύναμος δραγμός,

φτωχός συντονισμός κινήσεων ή περιορισμένο

εύρος κίνησης  αντισταθμίζονται για να επιτρέψουν

τον ασθενή να μετακινεί και να χρησιμοποιεί αντικεί-

μενα. Κατάλληλοι χειρισμοί κατά την προσωπική

φροντίδα είναι απαραίτητοι ειδικά κατά την επι-

στροφή του ατόμου σε κοινωνικούς ρόλους όπως το

σχολείο και η εργασία. Βοηθήματα όπως καθρεφτά-

κια παίζουν σημαντικό ρόλο στον έγκαιρο εντοπισμό

ελκών πίεσης.

Η τεχνολογία δίνει τη δυνατότητα σε άτομα με πε-

ριορισμένη λειτουργικότητα (με δυσκολίες τόσο στο

άνω όσο και στο κάτω τμήμα του σώματος) να εκτε-

λούν οικιακές εργασίες με μικρή ή καθόλου βοή-

θεια.

Τα άτομα που ζουν με ΚΝΜ μπορεί να χάσουν τη

δυνατότητα να ελέγχουν συσκευές στο άμεσο περι-

βάλλον τους όπως την τηλεόραση, τα φώτα και την

πόρτα. Τα συστήματα ελέγχου του περιβάλλοντος

τους δίνουν τη δυνατότητα να επανακτήσουν αυτόν

τον έλεγχο (131).
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Αποτελέσματα από τη χρήση της βοηθητικής

τεχνολογίας

Η πρόσβαση σε μεγάλη ποικιλία συσκευών βοηθητι-
κής τεχνολογίας μπορεί να βοηθήσει τα άτομα με
ΚΝΜ να εκτελούν δραστηριότητες στην καθημερινό-
τητά τους που δε θα μπορούσαν με άλλο τρόπο να
εκτελέσουν (115, 117, 126, 132-135). Η βοηθητική τε-
χνολογία μπορεί να δώσει τη δυνατότητα σε άτομα με
ΚΝΜ να επιτύχουν μεγαλύτερη ανεξαρτησία και αυ-
τονομία στην καθημερινότητά τους, π.χ. τα αμαξίδια
επιτρέπουν στους ασθενείς με ΚΝΜ να μετακινούνται
μέσα στη κοινότητα (136). Τα συστήματα ελέγχου του
περιβάλλοντος καθιστούν ικανά τα άτομα με ΚΝΜ να
επανακτήσουν τον έλεγχο συσκευών στο άμεσο περι-
βάλλον τους, όπως η τηλεόραση, ο υπολογιστής, το
τηλέφωνο, τα φώτα και οι πόρτες (131). Μελέτη που
διεξήχθη στον Καναδά κατέδειξε ότι τα άτομα που
χρησιμοποιούσαν συστήματα ελέγχου του περιβάλ-
λοντος είχαν μεγαλύτερη λειτουργική ικανότητα για
το 75% των εργασιών των σχετικών με την καθημε-
ρινή ζωή, το οποίο είχε θετική επιρροή στην ψυχοκοι-
νωνική παράμετρο της ζωής τους (137). 

Η χρήση βοηθητικής τεχνολογίας έχει συσχετισθεί
με μεγαλύτερη συμμετοχή στο κοινωνικό σύνολο,
στην κοινωνική και δημόσια ζωή (138-140). Ειδικά
στα παιδιά με ΚΝΜ μπορεί να διαδραματίσει ζωτικό
ρόλο για την προώθηση της μόρφωσης και της ανά-
πτυξής τους (141) και την δυνατότητα για κινητικό-
τητα, εκπαίδευση και κοινωνική συμμετοχή (142).
Επίσης, η βοηθητική τεχνολογία συμβάλλει στην
πρόσληψη σε εργασία (117) και βοηθάει στην εξασφά-
λιση της επανένταξης και συμπερίληψης των ατόμων
με ΚΝΜ στο κοινωνικό σύνολο (122, 133). 

Η βοηθητική τεχνολογία μπορεί επιπλέον να βελ-
τιώσει την ποιότητα ζωής. Για παράδειγμα, έρευνες
έχουν δείξει ότι η χρήση συστημάτων ελέγχου περι-
βάλλοντος έχει θετική επιρροή στην αντίληψη του
χρήστη για την ικανότητά του, την προσαρμοστικό-
τητά του και την αυτοεκτίμησή του (137, 143) και μπο-
ρεί να οδηγήσει σε υψηλότερα επίπεδα ικανοποίησης
σχετικά με την ποιότητα ζωής σε σχέση με όσους δεν
την χρησιμοποιούν (144). 

Τα άτομα με ΚΝΜ που δε χρησιμοποιούν βοηθη-
τική τεχνολογία μπορεί να αντιμετωπίσουν περιορι-
σμούς στη λειτουργικότητά τους και μεγάλη εξάρτηση

από άλλους για βοήθεια (144). Έτσι μπορεί να περιο-
ρίσει το επίπεδο εξάρτησης από φροντιστές (145) και
να ελαττώσει το χρόνο και τον σωματικό κόπο τους
(132) όπως αυτό αναφέρθηκε από φροντιστές παιδιών
με νευρομυικές παθήσεις στη Γουατεμάλα (139). Τα
οικονομικά κέρδη από την βοηθητική τεχνολογία πε-
ριλαμβάνουν την ελάττωση του κόστους όταν πρόκει-
ται για οικογενειακή βοήθεια, όπως απώλεια μισθών
και του κόστους των επίσημων υπηρεσιών βοήθειας
(44, 132, 146, 147). 

Διατήρηση της υγείας

Όπως επισημάνθηκε στο Κεφάλαιο 2, το προσδόκιμο
ζωής των ατόμων με ΚΝΜ αυξάνεται σταθερά ως απο-
τέλεσμα της εξέλιξης στην ιατρική και της βελτιωμέ-
νης πρόσβασης στο σύστημα υγείας, αποκατάστασης
και υποστηρικτικές δομές (148-150). Ενώ το προσδό-
κιμο ζωής πλησιάζει αυτό του γενικού πληθυσμού στις
αναπτυγμένες χώρες, απέχει πολύ από αυτήν την εξί-
σωση στις αναπτυσσόμενες χώρες, όπου η νοσηρότητα
και η θνητότητα θα παραμείνουν μάλλον σε υψηλά
επίπεδα, εάν δεν αυξηθούν οι επενδύσεις.

Είναι δεδομένο ότι ως σύνολο τα άτομα με αναπη-
ρίες έχουν χειρότερο επίπεδο υγείας από τον γενικό
πληθυσμό (44). Αυτό ισχύει επίσης και για τα άτομα
με ΚΝΜ, τα οποία έρχονται συχνά αντιμέτωπα με «πε-
ριορισμένο» εύρος υγείας. Αυτό επηρεάζεται κυρίως
από το είδος της ΚΝΜ, δηλ. τη σοβαρότητα και το επί-
πεδο της κάκωσης (150). Όπως προαναφέρθηκε, τα
άτομα με ΚΝΜ διατρέχουν μεγάλο κίνδυνο δευτερο-
γενών καταστάσεων νόσησης όπως πνευμονία, έλκη
πίεσης και λοιμώξεις ουροποιητικού (49, 151). Αυτές
οι καταστάσεις οδηγούν συχνά σε εισαγωγή στο νο-
σοκομείο και μπορεί δυνητικά να προκαλέσουν αυξη-
μένο κόστος φροντίδας, μειωμένη πρόσληψη σε
εργασία, χαμηλή ποιότητα ζωής και χαμηλό προσδό-
κιμο επιβίωσης (49, 152-155).

Τα άτομα με ΚΝΜ διατρέχουν τον κίνδυνο νόση-
σης από χρόνια νοσήματα όπως και ο γενικός πληθυ-
σμός, π.χ. καρδιολογική νόσος, εγκεφαλικό, διαβήτης.
Ωστόσο, σύμφωνα με στοιχεία ο επιπολασμός των νο-
σημάτων αυτών είναι μεγαλύτερος για τα άτομα με
ΚΝΜ  ως προς τον γενικό πληθυσμό (156-160). Η
ισχαιμική καρδιοπάθεια κατέχει την πρώτη θέση ως
αιτία θανάτου για τα άτομα με ΚΝΜ στην Αυστραλία,
σε σημαντικά μεγαλύτερη αναλογία σε σχέση με τον
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γενικό πληθυσμό (157). Χρόνιες καταστάσεις σε
άτομα με ΚΝΜ συνδυάζονται με αλλαγές στη σύν-
θεση του σώματος, όπως ελαττωμένη μυική μάζα, αυ-
ξημένο λιπώδη ιστό, χαμηλότερα επίπεδα
δραστηριότητας ως αποτέλεσμα της παράλυσης, δυσ-
λειτουργίας του αυτόνομου και μεταβολικών αλλαγών
(152, 156, 158, 161). Μπορεί να υπάρχουν συνδυασμοί
με άλλους παράγοντες κινδύνου, όπως φτωχή δίαιτα,
χρήση τσιγάρου ή αλκοόλ τα οποία μπορεί να παρα-
τηρούνται πιο έντονα στον πληθυσμό με ΚΝΜ (159,

162, 163).

Η διατήρηση καλής κατάστασης υγείας των ατό-
μων με ΚΝΜ απαιτεί την κατανόηση των εξής: (1)
διατρέχουν τον κίνδυνο σε ζητήματα υγείας που είναι
συνυφασμένα με την ΚΝΜ και γι’αυτό απαιτείται η
συνεχής πρόσβασή τους σε γενικές αλλά και εξειδι-
κευμένες υπηρεσίες υγείας (151) και (2) διατρέχουν
επίσης τον κίνδυνο ανάπτυξης προβλημάτων υγείας
όπως ο γενικός πληθυσμός και επομένως απαιτείται

πρόσβαση σε κοινές υπηρεσίες όπως προαγωγή υγείας,
πρόληψη (εμβολιασμός, έλεγχος υγείας) και θεραπεία
οξέων και χρόνιων νοσημάτων (44). Η συμμετοχή σε
φυσική δραστηριότητα έχει οφέλη για την υγεία και
την καλή σωματική κατάσταση, αλλά η προσκόλληση
σε τακτικό και επαναλαμβανόμενο πρόγραμμα άσκη-
σης μπορεί να είναι δύσκολο να ακολουθηθεί (164) αν
υπάρχουν περιβαλλοντικοί περιορισμοί, καθώς είναι
στενά συνδεδεμένοι με ελαττωμένη φυσική δραστη-
ριότητα (165).

Ο πίνακας 4.3 παρέχει μερικά από τα εξειδικευμένα
και κοινά μέτρα διαφύλαξης της υγείας που σχετίζον-
ται με άτομα με ΚΝΜ. Θα πρέπει να επισημανθεί ότι
ο πίνακας αυτός παρέχει μόνο μια αδρή περιγραφή και
θα πρέπει να δοθεί προσοχή σε ειδικές κατευθυντήριες
οδηγίες  και δεδομένα για κάθε χώρα. Οι πάροχοι
φροντίδας υγείας, τα άτομα με ΚΝΜ και τα μέλη των
οικογενειών θα πρέπει όλοι να αναμειχθούν στην ανά-
πτυξη και εκτέλεση ενός πλάνου διαφύλαξης υγείας.

Οργανικό σύστημα Μέτρα διαφύλαξης

Ουροποιογεννητικό

Έντερο

Καρδιαγγειακό

Πνευματική υγεία 

και ευημερία

Τακτικός επανέλεγχος  προγραμμάτων διαχείρισης κύστης.

Περαιτέρω έλεγχος σε περίπτωση αλλαγών λειτουργίας της κύστης (π.χ. κατακράτηση ούρων, 

επεισόδια ακράτειας, λοιμώξεις ουροποιητικού, αιματουρία).

Έλεγχος νεφρικής λειτουργίας.

Τακτική απεικόνιση του ουροποιητικού συστήματος.

Έλεγχος προστατικής λειτουργίας για τους άνδρες.

Τακτικός έλεγχος λειτουργίας του εντέρου.

Περαιτέρω έλεγχος σε περίπτωση αλλαγών λειτουργίας του εντέρου (π.χ. δυσκοιλιότητα, διάρροια).

Τακτική δακτυλική εξέταση από τη μέση ηλικία.

Ενθάρρυνση για δίαιτα με μεγάλη περιεκτικότητα σε φυτικές ίνες και πρόσληψη υγρών (νερού) καθημερινά.

Τακτικός έλεγχος εντερικής λειτουργίας, της συχνότητας, του χρώματος και της σύστασης των κοπράνων.

Έλεγχος χοληστερόλης, λιπιδίων και αρτηριακής πίεσης τακτικά.

Έλεγχος παραγόντων κινδύνου (π.χ.δίαιτα και κάπνισμα).

Παροχή ενημέρωσης και υποστήριξης για περιορισμό παραγόντων κινδύνου.

Ενθάρρυνση για τακτική αεροβική άσκηση κάθε εβδομάδα.

Έλεγχος και παρακολούθηση ψυχοκοινωνικής λειτουργικότητας (π.χ. κατάθλιψη).

Έλεγχος δυνατότητας φροντιστών για παροχή και διατήρηση υποστήριξης.

Ενημέρωση και υποστήριξη για κατάλληλη δίαιτα και άσκηση.

Ενθάρρυνση για συμμετοχή στο κοινωνικό πλαίσιο.

Επανέλεγχος νευρομυοσκελετικής λειτουργίας, ειδικά αν υπάρχουν αλλαγές στην αισθητικότητα, 

σε μυική ισχύ/τόνο, εύρος κίνησης άρθρωσης ή αυξανόμενος πόνος.

Πίνακας 4.3. Παραδείγματα μέτρων διαφύλαξης υγείας

συνεχίζεται....
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Συμπεράσματα και συστάσεις

Η έγκαιρη παροχή κατάλληλης ιατρικής φροντίδας και
αποκατάστασης (συμπεριλαμβανομένων και των βοη-
θημάτων) μπορεί να έχει σημαντική επίδραση στη θνη-
τότητα, νοσηρότητα και αναπηρία των ατόμων με
ΚΝΜ. 

Πρόσβαση σε εξειδικευμένη και ευρύτερη φρον-
τίδα υγείας μπορεί να οδηγήσει σε καλύτερα αποτελέ-
σματα αποκατάστασης και σε παραγωγική και
απολαυστική διαβίωση για τα άτομα με ΚΝΜ.

Θα πρέπει να επισημανθεί ότι αυτό το κεφάλαιο
έχει σκοπό να παρέχει πληροφορίες για τις ανάγκες
των ατόμων με ΚΝΜ κατά μια ευρεία έννοια.  Σε πε-
ρίπτωση που χρειαστεί πιο ολοκληρωμένη κλινική κα-
θοδήγηση, θα πρέπει να αναζητηθεί σε περιοδικά με
αξιολογημένες έρευνες, ιατρικά βιβλία αποκατάστα-
σης και γενικού περιεχομένου, εγχειρίδια και κατευ-
θυντήριες οδηγίες, σχετικούς με το αντικείμενο
υπαλλήλους υγείας και επαγγελματικούς οργανισμούς
και προσαρμοσμένα για χρήση στην συγκεκριμένη
χώρα και στο συγκεκριμένο πλαίσιο.

Το Κεφάλαιο 5 ερευνά τι μπορούν να κάνουν οι
χώρες για να βελτιώσουν την ικανότητα των συστη-
μάτων υγείας τους ώστε να καλύψουν τις ανάγκες των
ατόμων με ΚΝΜ. Οι αδυναμίες πολιτικής και πρακτι-

κής όσον αφορά στην ανάλυση των αναγκών σε θέ-
ματα υγείας για τα άτομα με ΚΝΜ που παρουσιάστη-
καν στο Κεφάλαιο 4 αναδεικνύουν ότι πρέπει να
αντιμετωπιστούν τα παρακάτω θέματα:
■ Πρέπει να υπάρχει ταχεία πρόσβαση σε υπηρεσίες

φροντίδας υγείας αμέσως μετά την κάκωση ώστε
να αντιμετωπιστούν πολύπλοκα προβλήματα που
σχετίζονται με την ΚΝΜ και να διασωθεί κατά το
δυνατόν η νευρολογική λειτουργία.

■ Η πρόσβαση σε αποκατάσταση θα πρέπει να ακο-
λουθεί το συντομότερο δυνατόν, δηλ. κατά την
οξεία φάση της κάκωσης, και να συνεχίζει να πα-
ρέχεται ώστε να μεγιστοποιείται το λειτουργικό
αποτέλεσμα και να διευκολύνεται η μετάβαση στη
ζωή στην κοινότητα.

■ Πρόσβαση σε μεγάλη ποικιλία τεχνολογικών βοη-
θημάτων θα στηρίξει την προσαρμογή στις αλλα-
γές λειτουργικότητας και  θα μεγιστοποιήσει την
δυνατότητα για ανεξάρτητη διαβίωση.

■ Θα πρέπει να ακολουθεί επανέλεγχος του ασθενούς
ώστε να αντιμετωπίζονται προβλήματα που μπορεί
να παρουσιαστούν μετά το εξιτήριο από τις μονά-
δες αποκατάστασης, ιδιαίτερα τους πρώτους 12
μήνες μετά την κάκωση.

■ Θα πρέπει να αναγνωριστεί ότι τα άτομα με ΚΝΜ
διατρέχουν υψηλό κίνδυνο επιπλοκών όπως πνευ-

Οργανικό σύστημα Μέτρα διαφύλαξης

Νευρικό/ 

Μυοσκελετικό

Αναπνευστικό

Σεξουαλική και 

αναπαραγωγική 

λειτουργία

Δέρμα

Ενημέρωση και εκπαίδευση ώστε να αποφεύγονται βλάβες από υπέρχρηση, ειδικά των άνω άκρων.

Ενθάρρυνση για τακτική άσκηση κάθε εβδομάδα.

Επανέλεγχος βοηθημάτων για εξασφάλιση καλής εφαρμογής και λειτουργίας.

Ενημέρωση για στρατηγικές πρόληψης και αντιμετώπισης λοιμώξεων.

Εκπόνηση τακτικών ελέγχων αναπνευστικού (π.χ. ζωτική χωρητικότητα, μέγιστη εκπνευστική ροή).

Ανοσοποίηση ενάντια σε γρίππη και πνευμονιοκοκκική πνευμονία.

Παροχή υποστήριξης και ενθάρρυνσης για διακοπή καπνίσματος.

Διενέργεια τεστ ΠΑΠ και γυναικολογικής εξέτασης για τις γυναίκες.

Διενέργεια μαστογραφίας στις γυναίκες.

Ενημέρωση για τον τρόπο καθημερινού ελέγχου του δέρματος.

Συμβουλευτική για τη σωστή διατροφή.

Ενημέρωση για την αλλαγή θέσης κάθε δύο ώρες.

Επανέλεγχος βοηθημάτων τακτικά για εξασφάλιση σωστής εφαρμογής και λειτουργίας (π.χ. συστήματα

αμαξίδιου και καθίσματος). 

συνέχεια....

Πηγές (47,76,95,152,156,157,159,164)
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μονία, λοιμώξεις ουροποιητικού, έλκη πίεσης και
γι’ αυτό απαιτείται η δυνατότητα πρόσβασης τόσο
σε γενικές υπηρεσίες υγείας όσο και σε πιο εξειδι-
κευμένες.

■ Τα άτομα με ΚΝΜ χρειάζεται να έχουν πρόσβαση
σε γενικές υπηρεσίες υγείας για να αντιμετωπίζον-
ται οξείες και χρόνιες ασθένειες όπως ο γενικός
πληθυσμός.

■ Μια συντονισμένη, ολοκληρωμένη και διεπιστη-

μονική προσέγγιση περιλαμβάνει τόσο τους ίδιους
τους ασθενείς όσο και τις οικογένειές τους και
βοηθά σε μια ομαλή μετάβαση της φροντίδας από
το ενδονοσοκομειακό, στο εξωνοσοκομειακό και
τελικά στο κοινωνικό πλαίσιο.

■ Θα πρέπει να υπάρχει συνεχής κλινική έρευνα για
να προσδιορίζεται η καλύτερη δυνατή τεχνική απο-
κατάστασης για την επαναφορά της λειτουργικό-
τητας σε διαφορετικά πλαίσια.
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"Είχα τον τραυματισμό μου σε μια εποχή που το κύριο νοσοκομείο της κοινότητάς μου ήταν 
σε κακό χάλι. Η αίθουσα του χειρουργείου δεν λειτουργούσε και ως εκ τούτου, η χειρουργική επέμβαση
δεν θα μπορούσε να πραγματοποιηθεί! Η οικογένειά μου προσπάθησε με όλα τα μέσα να ζητήσει από το
νοσοκομείο να με μεταφέρει σε μια γειτονική χώρα, αλλά οι προσπάθειες τους ήταν μάταιες. Ο Δ/ντης
της Ορθοπεδικής Κλινικής εκείνη την εποχή ήταν τόσο "βάρβαρος" που τα λόγια του κατέστρεψαν 
τη θέλησή μου να παλέψω. Μια μέρα μπήκε στο δωμάτιο μου στο νοσοκομείο, κάλεσε αγενέστατα 
τη μητέρα και την οικογένεια μου, και τους είπε ότι θα ήμουν φυτό για το υπόλοιπο της ζωής μου και 
ότι ποτέ δεν θα ήμουν σε θέση να καθίσω ή να περπατήσω ξανά!"

(Angela, Ουγκάντα)

"Εγώ έχω μια θετική εμπειρία με τους γιατρούς, η οποία ήταν η πλήρης και λεπτομερής εξήγηση 
της αναπηρίας μου, γεγονός που έκανε πιο εύκολο σε εμένα να κατανοήσω και να αντιμετωπίσω 
τον τραυματισμό μου. Επιπλέον είχα και την παρότρυνση από τους γιατρούς να ζήσω ευτυχισμένα 
με την αναπηρία μου, ώστε να μπορώ με θετική σκέψη να ζω με αυτήν. Θεωρώ πρόκληση, ιδιαίτερα 
τη μακροπρόθεσμη διατήρηση της υγείας, γιατί στη βλάβη του νωτιαίου μυελού, έχουμε να 
αντιμετωπίσουμε πολλές επιπλοκές, όπως αυτές του εντέρου, της ουροδόχου κύστης, της κίνησης 
των άκρων και είναι ιδιαίτερα δύσκολο έργο να επιτευχθεί έτσι η ισορροπία της υγείας μου".

(Sulieman, Σαουδική Αραβία)

"Ένα από τα σημαντικότερα προβλήματα που αντιμετώπισα μετά την αποχώρησή μου από το κέντρο
αποκατάστασης ήταν η εξεύρεση γιατρών, οι οποίοι θα ήταν εξοικειωμένοι με τις ιδιαίτερες ανάγκες και
τα προβλήματα των ασθενών με ΚΝΜ. Με τους σπασμούς είναι δύσκολο να ταξιδέψεις, να μεταφερθείς
και να καθίσεις στην εξεταστική καρέκλα. Επειδή οι σπασμοί έτειναν να είναι λιγότερο συχνοί το πρωί,
εγώ αναζητούσα ένα ραντεβού γενικότερα το πρωί. Αλλά δεν υπάρχουν αρκετά γραφεία ιατρών που να
είναι ανοιχτά και πρόθυμα για μια τέτοια χάρη. Προς στιγμήν, θεώρησα ότι τα πόδια μου θα χορεύουν
διαρκώς. Ένα άλλο πρόβλημα ήταν η αυτόνομη δυσαντανακλαστικότητα (ΑΔ). Σχεδόν το 90% των 
γιατρών εκτός του κέντρου αποκατάστασης δεν είχαν γνώση αυτού του φαινομένου. Έτσι, σχεδόν κάθε
φορά έπρεπε να εξηγήσω ότι θα έχω ΑΔ, όταν το πόδι μου διπλώσει πλήρως ή αν η θέση μου είναι
άβολη. Ακόμη και μετά την αναφορά του φαινομένου, ξεχνούσαν να ελέγχουν τακτικά την κάμψη του
ποδιού και εγώ συχνά παρουσίαζα ΑΔ. Συνήθιζα να παίρνω τον αδελφό μου μαζί για να ελέγχει συχνά 
το σημάδια της ΑΔ".

(Alexis, Ινδία)

"Κατά τη διάρκεια του σεισμού στην Αϊτή το 2010, χτυπήθηκα από έναν τοίχο και τραυματίστηκα 
σοβαρά. Οι κακώσεις μου διαγνώστηκαν ως τετραπληγία στο επίπεδο Α6. Πέντε μήνες μετά το σεισμό,
έκανα επανεισαγωγή στο Νοσοκομείο προσφυγών της Αϊτής για  αποκατάσταση! Εκεί πήρα και το
πρώτο μου αμαξίδιο. Ωστόσο, αυτό το αμαξίδιο ούτε στο μέγεθός μου ταίριαζε (είμαι πολύ ψηλός),  
ούτε ήταν το κατάλληλο για το επίπεδο της κάκωσης μου. Στην Αϊτή, το σύστημα υγείας δεν 
ενδιαφέρεται για την παροχή αναπηρικών αμαξιδίων. Ως εκ τούτου, θα πρέπει να το δοκιμάσεις
και να το πληρώσεις μόνος σου. Ένα χρόνο μετά το συμβάν της κάκωσης, έλαβα ένα νέο χειροκίνητο
αναπηρικό αμαξίδιο, που μου παρείχε μια Αμερικανική οργάνωση".

(Samuel, Αϊτή)
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5
Ενδυνάμωση των συστημάτων υγείας

Το κεφάλαιο 4 έδωσε μια επισκόπηση των αναγκών υγείας, αποκατάστασης και υποστηρικτικής
τεχνολογίας στα άτομα με Κακώσεις Νωτιαίου Μυελού (ΚΝΜ). Σε αυτό το κεφάλαιο αναλύεται
το πώς τα συστήματα υγείας μπορούν να ανταποκριθούν σε αυτές τις ανάγκες. Προς το παρόν, η
ανταπόκριση του συστήματος υγείας στα άτομα με ΚΝΜ είναι ανεπαρκής σε πολλές χώρες. Αυτό
έχει ως αποτέλεσμα, η θνησιμότητα να είναι αδικαιολόγητα υψηλή. H επένδυση στις σωστές εγ-
καταστάσεις και στις δεξιότητες μπορεί να συμβάλλει στην επιβίωση των ατόμων με ΚΝΜ, στην
κάλυψη των αναγκών και στην υπεράσπιση των ανθρωπίνων δικαιωμάτων τους .

Ο Παγκόσμιος Οργανισμός Υγείας (ΠΟΥ) προωθεί μια προσέγγιση "ενδυνάμωσης του συστή-
ματος" για να βελτιώσει την απόδοση των συστημάτων υγείας, λαμβάνοντας υπόψη τα εξής έξι
"δομικά στοιχεία": την ηγεσία και τη διακυβέρνηση, την παροχή υπηρεσιών, τους ανθρώπινους
πόρους, την τεχνολογία της υγείας, τα πληροφοριακά συστήματα και την χρηματοδότηση (1). Αν
και αυτό το κεφάλαιο αναφέρεται σε κάθε τομέα χωριστά, πρέπει να αναγνωριστεί ότι η  αλληλε-
πίδραση αυτών των τομέων - καθώς επίσης και ο συντονισμός τους με άλλους τομείς, όπως η εκ-
παίδευση, η απασχόληση και η κοινωνική πρόνοια - δίνει τη δυνατότητα στους ανθρώπους με
ΚΝΜ να έχουν πρόσβαση στην περίθαλψη που χρειάζονται. Η κάκωση νωτιαίου μυελού έχει
σχέση με όλους σχεδόν τους τομείς ενός συστήματος υγείας. Για αυτό το λόγο, μέτρα που δια-
σφαλίζουν την αποτελεσματική εκπλήρωση των αναγκών των ατόμων με ΚΝΜ, έχουν τη δυνα-
τότητα να ωφελήσουν, όχι μόνο τα άτομα με ΚΝΜ αλλά και όλους τους υπόλοιπους που
χρησιμοποιούν το σύστημα υγείας. Το κεφάλαιο ολοκληρώνεται με μια σειρά από συστάσεις, οι
οποίες παρέχουν καθοδήγηση σε χώρες που επιθυμούν να ενδυναμώσουν τις δυνατότητες των συ-
στημάτων υγείας τους για να ανταποκριθούν στις ανάγκες των ατόμων με ΚΝΜ.

Ανεκπλήρωτες ανάγκες

Υγειονομική περίθαλψη

Η Παγκόσμια αναφορά στην αναπηρία έδειξε ότι τα άτομα με αναπηρία ζητούν περισσότερη εν-
δονοσοκομειακή και εξωνοσοκομειακή περίθαλψη από ό,τι τα άτομα χωρίς αναπηρία. Από την
άλλη αναφέρει ότι τα άτομα με ειδικές ανάγκες δεν λαμβάνουν περισσότερη φροντίδα από ότι τα
άτομα χωρίς αναπηρία (2). Για παράδειγμα, έχει βρεθεί ότι τα άτομα με αναπηρία λαμβάνουν λι-
γότερα μέτρα ελέγχου και πρόληψης, όπως μαστογραφία, τεστ Παπανικολάου και καθοδήγηση
για διακοπή καπνίσματος από ότι ο γενικός πληθυσμός (3, 4).

Συγκεκριμένα στοιχεία σχετικά με τη χρήση των υπηρεσιών υγειονομικής περίθαλψης και τις
ανεκπλήρωτες ανάγκες των ατόμων με ΚΝΜ  είναι συχνά δύσκολο να καταγραφούν, ιδιαίτερα
σε χώρες με χαμηλό εισόδημα. Παρ’ όλα αυτά, τα διαθέσιμα στοιχεία στηρίζουν τα συμπεράσματα
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της Παγκόσμιας αναφοράς στην αναπηρία, καταδει-
κνύοντας ότι τα άτομα με ΚΝΜ συχνά έχουν βασικές
και ανεκπλήρωτες ανάγκες για υπηρεσίες παρακολού-
θησης (5), όπως επίσης και για την πρωτοβάθμια
φροντίδα (6), από τη στιγμή που έχουν ολοκληρώσει
την αρχική φάση της αποκατάστασης τους. Για παρά-
δειγμα, μια ομαδική εργασία που διεξήχθη στον Κα-
ναδά, έδειξε ότι τα άτομα με ΚΝΜ ήταν πιο πιθανό να
έχουν επαφή με το σύστημα υγείας (συμπεριλαμβανό-
μενων και των υψηλότερων ποσοστών νοσηλείας) απ'
ότι ο γενικός πληθυσμός κατά τη διάρκεια εξαετούς
περιόδου παρακολούθησης (7). Μία δανέζικη μελέτη
βάσης δεδομένων, η οποία περιελάμβανε ασθενείς με
ΚΝΜ, εννέα χρόνια μετά τον τραυματισμό τους, δια-
πίστωσε ότι αυτοί οι ασθενείς είχαν εισαχθεί στο νο-
σοκομείο 0,5 φορές το χρόνο, το οποίο αντιπροσώπευε
τρεις φορές περισσότερες εισαγωγές από ότι η ομάδα
ελέγχου. Οι ίδιοι ασθενείς με ΚΝΜ επισκέφτηκαν γε-
νικούς ιατρούς και φυσικοθεραπευτές έξι φορές περισ-
σότερο από εκείνους της ομάδας ελέγχου (8).

Οι ανεκπλήρωτες ανάγκες πρωτοβάθμιας φροντί-
δας των ανθρώπων με ΚΝΜ περιλαμβάνουν την προ-
αγωγή της υγείας, τις υπηρεσίες πρόληψης και την
ιατρική αντιμετώπιση (9). Πιο συγκεκριμένα, οι ανάγ-
κες για ενημέρωση και οι ανησυχίες που έχουν σχέση
με την ψυχολογική, σεξουαλική και αναπαραγωγική
υγιεία δεν καλύπτονται επαρκώς (9). Μια μελέτη στην
Ολλανδία έδειξε ότι οι άνθρωποι με ΚΝΜ που ζουν
στο σπίτι είχαν σημαντικές ανεκπλήρωτες ανάγκες για
φροντίδα, συμπεριλαμβανομένων της πληροφόρησης
και της ψυχοκοινωνικής φροντίδας (10). Οι συμμετέ-
χοντες στην ολλανδική μελέτη, θεωρούσαν επίσης, ότι
δευτερογενείς καταστάσεις που συνδέονταν με ΚΝΜ
σε μεγάλο βαθμό μπορούσαν να προληφθούν. Για πα-
ράδειγμα, το 50% των ελκών πιέσεως και το 25% των
προβλημάτων της ουροδόχου κύστης, του εντέρου και
της σεξουαλικότητας θεωρήθηκαν ότι μπορούσαν να
προληφθούν, ιδιαίτερα με τη βελτίωση της πρόσβασης
σε ποιοτική περίθαλψη και ενημέρωση, καθώς και
μέσω της αυτοδιαχείρισης της υγείας και της συμπε-
ριφοράς του ατόμου (10).

Αποκατάσταση

Παγκόσμια δεδομένα για τις ακάλυπτες ανάγκες των
υπηρεσιών αποκατάστασης είναι επίσης πολύ περιο-

ρισμένα, συμπεριλαμβανομένων της υποστηρικτικής
τεχνολογίας (2). Εθνικές μελέτες που πραγματοποι-
ήθηκαν στη Μαλάουι, τη Μοζαμβίκη, τη Ναμίμπια, τη
Ζάμπια και το  Ζιμπάμπουε σχετικά με τις συνθήκες
διαβίωσης των ανθρώπων με ειδικές ανάγκες, συμπε-
ριλαμβανομένων και των ατόμων με ΚΝΜ, έδειξε ότι
υπήρχαν κενά στην παροχή υπηρεσιών στην ιατρική
αποκατάσταση και στα υποστηρικτικά βοηθήματα (11-

15).
Ελλείψει στοιχείων σχετικά με την ανάγκη και την

ακάλυπτη ανάγκη, η έρευνα που μελετά τις προοπτικές
του καταναλωτή και τις εμπειρίες της αποκατάστασης
μπορεί να είναι χρήσιμη για την παροχή πληροφοριών
σχετικά με το αν οι υπηρεσίες ανταποκρίνονται στις
ανάγκες των ατόμων με ΚΝΜ. Οι άνθρωποι με ΚΝΜ
έχουν αναφέρει ότι η αποκατάσταση δεν τους προετοι-
μάζει επαρκώς για τη μετάβαση τους στη ζωή της κοι-
νότητας και ότι υπάρχουν κενά μεταξύ των δεξιοτήτων
που διδάσκονται στα προγράμματα αποκατάστασης
και αυτών που απαιτούνται στον "πραγματικό κόσμο"
(16, 17). Η ολλανδική μελέτη, που παρουσιάστηκε  πα-
ραπάνω, ανέφερε ότι το 72% των συμμετεχόντων ση-
μείωναν την ανάγκη για επιπλέον φροντίδα,
συμπεριλαμβανομένης της καθοδήγησης και της επα-
ναξιολόγησης σε κέντρο αποκατάστασης, της τηλεφω-
νικής συμβουλευτικής και των επισκέψεων σε σπίτια
(10). Η υποστηρικτική τεχνολογία είναι μία σημαντική
πτυχή: σε χαμηλού και μεσαίου εισοδήματος χώρες,
εκτιμάται ότι μόνο το 5-15% των ατόμων με αναπηρίες
που έχουν ανάγκη βοηθητικών συσκευών, έχουν πρό-
σβαση σε αυτά (18). Η προαναφερθείσα έρευνα στη
νότια Αφρική, αποκάλυψε ότι στην πραγματικότητα,
μόνο το 17-37% των ανθρώπων, που εξέφρασαν την
ανάγκη για βοηθητικές συσκευές, τις έλαβαν, με τους
περισσότερους να είναι άντρες σε σχέση με τις γυναί-
κες που κάνουν χρήση βοηθητικών συσκευών (Μαλά-
ουι: 25,3% άνδρες, 14,1% γυναίκες /Ζάμπια: 15,7%
άνδρες, 11,9% γυναίκες), καθώς επίσης οι κάτοικοι
των αστικών κέντρων είχαν μεγαλύτερο ποσοστό χρή-
σης βοηθητικών συσκευών από τους κατοίκους της
υπαίθρου.

Επίσης και οι άνθρωποι που ζουν σε χώρες υψηλού
εισοδήματος μπορεί να έχουν ακάλυπτες ανάγκες για
την υποστηρικτική τεχνολογία. Μια εθνική έρευνα
στις ΗΠΑ στα άτομα με ΚΝΜ, με πολλαπλή σκλή-
ρυνση και με εγκεφαλική παράλυση βρήκε ότι περισ-



101

Κεφάλαιο 5    Ενδυνάμωση των συστημάτων υγείας 

σότεροι από τους μισούς (56,5%) των ερωτηθέντων
ανέφεραν ότι χρειάστηκαν υποστηρικτική τεχνολογία
κατά τη διάρκεια του προηγούμενου έτους, αλλά
28,4% εκείνων, δεν την έλαβαν κάθε φορά που χρει-
αζόταν (19).

Σε μια μελέτη ΚΝΜ στην Ολλανδία, η πλειοψηφία
των ερωτηθέντων (56,7%) δήλωσαν ότι είχαν προβλή-
ματα στην απόκτηση των αναπηρικών αμαξιδίων τους
και κατά συνέπεια, το εξιτήριο τους από τα κέντρα
αποκατάστασης συνήθως καθυστερούσε λόγω του
χρόνου αναμονής. Επιπλέον, 35,9% των ατόμων που
χρησιμοποίησαν χειροκίνητα αμαξίδια και το 47,5%
εκείνων που χρησιμοποίησαν δυναμικά αμαξίδια είχαν
παράπονα για τα αναπηρικά αμαξίδιά τους. Η ίδια με-
λέτη ανέφερε επίσης ότι, την ίδια ώρα που ένα υψηλό
ποσοστό των ερωτηθέντων (78,3%) συμφώνησαν ότι
το σπίτι τους είχε τις κατάλληλες τροποποιήσεις, ένα
σημαντικό ποσοστό (38,1%) ανέφεραν ότι δεν έλαβαν
όλες τις τροποποιήσεις που είχαν ζητήσει (20).

Ενίσχυση των συστημάτων υγείας

Ηγεσία και διακυβέρνηση

Η Σύμβαση για τα Δικαιώματα των Ατόμων με Ανα-
πηρία (CRPD) αναφέρει ότι "όλα τα άτομα με ειδικές
ανάγκες έχουν το δικαίωμα να απολαμβάνουν το υψη-
λότερο δυνατό επίπεδο υγείας χωρίς διακρίσεις λόγω
της αναπηρίας" και ότι τα συμβαλλόμενα κράτη πρέπει
να λάβουν τα κατάλληλα μέτρα για να εξασφαλίσουν
την πρόσβαση στις υπηρεσίες υγείας, συμπεριλαμβα-
νομένης και της αποκατάστασης, όπως περιγράφηκε
και στα δύο άρθρα της Σύμβασης, το άρθρο 25 και το
άρθρο 26 (21). Η Σύμβαση για τα Δικαιώματα των
ΑμεΑ (CRPD) αναφέρει επίσης ρητά, την ευθύνη των
συμβαλλόμενων κρατών να διασφαλίσουν την πρό-
σβαση στην υποστηρικτική τεχνολογία στα άτομα με
ειδικές ανάγκες. 

Η εκπλήρωση των υποχρεώσεων αυτών θα απαι-
τήσει εθνική νομοθεσία, πολιτικές και στρατηγικές.
Ωστόσο, σε πολλές χώρες χαμηλού και μεσαίου εισο-
δήματος, αυτές οι υποχρεώσεις δεν έχουν καμία θέση
και η παροχή τους και η πρόσβαση στις υπηρεσίες
υγείας και αποκατάστασης, συμπεριλαμβανομένων
των υποστηρικτικών τεχνολογιών, δεν μπορεί να εξα-
σφαλιστούν (2). Ως παράδειγμα, μια παγκόσμια

έρευνα στην εφαρμογή των Ηνωμένων Εθνών Πρότυ-
πων κανόνων για την Εξίσωση των Ευκαιριών των
Ατόμων με Αναπηρία τόνισε ότι το 50% των 114 ερω-
τηθέντων χωρών δεν είχε θεσπίσει νομοθεσία σχετικά
με την αποκατάσταση. Το 42% των χωρών δεν είχαν
θεσπίσει πολιτικές αποκατάστασης, το 48% δεν είχαν
σε ισχύ πολιτικές που να είχαν σχέση ιδιαίτερα με την
παροχή βοηθητικών συσκευών και το 40% δεν είχαν
καθορίσει προγράμματα αποκατάστασης (22). Όπου η
κυβέρνηση θεσπίζει νομοθεσία και πολιτικές, αυτές
συχνά επιβάλλουν περιορισμούς σχετικά με τον τύπο
και το φάσμα της παρεχόμενης φροντίδας που δημι-
ουργεί μια δυσκολία στους ανθρώπους με ΚΝΜ να
προσέλθουν στην φροντίδα που χρειάζονται. Οι αλλη-
λοσυγκρουόμενοι ορισμοί της αναπηρίας, τα κριτήρια
επιλογής για βοήθεια και οι πολύπλοκες διαδικασίες
μπορούν να δυσκολέψουν τους ανθρώπους αυτούς να
αποκτήσουν και να υποστηρίξουν τους πόρους που
χρειάζονται (23).

Χωρίς την κατάλληλη νομοθεσία, τις πολιτικές και
τις στρατηγικές είναι δύσκολο να εξασφαλιστεί στους
ανθρώπους με ΚΝΜ επαρκή πρόσβαση στην υγειονο-
μική περίθαλψη και στις υπηρεσίες αποκατάστασης.
Ειδικές πολιτικές για την αναπηρία (συμπεριλαμβανο-
μένων των ατόμων με ΚΝΜ) πρέπει να πραγματοποι-
ηθούν, καθώς και να εξασφαλιστεί ότι οι ανάγκες οι
ιατρικές και της αποκατάστασης των ατόμων με ΚΝΜ
απευθύνονται σε άλλους τομείς της κυβέρνησης, συμ-
περιλαμβανομένης της στέγασης, των μεταφορών, της
εκπαίδευσης, της αναψυχής και της ψυχαγωγίας, της
απασχόλησης και της κοινωνικής πρόνοιας. Σχέδια,
επίσης, θα πρέπει να λάβουν χώρα σε περίπτωση αν-
θρωπιστικών καταστροφών, όπως σεισμοί, που μπορεί
να προκαλέσουν σε ένα μεγάλο αριθμό ατόμων, τραυ-
ματική ΚΝΜ και έτσι να συντριβούν τα ήδη αδύναμα
συστήματα (βλέπε Πλαίσιο 5.1).

Οι χώρες πρέπει να υιοθετήσουν μια σταδιακή προ-
σέγγιση για τη συγκρότηση των δυνατοτήτων των συ-
στημάτων υγείας που θα καλύψουν τις ανάγκες των
ατόμων με ΚΝΜ. Η αναγνώριση των αναγκών και των
πλεονεκτημάτων της υγειονομικής περίθαλψης και της
αποκατάστασης στα άτομα με ΚΝΜ είναι με βεβαι-
ότητα το πρώτο βήμα. Η συμμετοχή των ατόμων με
ΚΝΜ στη διαδικασία σχεδιασμού είναι επίσης σημαν-
τική, δεδομένου ότι είναι άμεσα επηρεαζόμενοι από
τις πολιτικές αποφάσεις, και οι δικές τους απόψεις,
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γνώσεις και εμπειρίες μπορούν να προσφέρουν ανε-
κτίμητα στοιχεία.

Παρόλο που οι κυβερνήσεις είναι υπεύθυνες να
διασφαλίσουν ότι οι πολιτικές και τα στρατηγικά σχέ-
δια υποστηρίζονται καλά και υλοποιούνται, ένα ευρύ
φάσμα ενδιαφερομένων -που συμπεριλαμβάνει εξειδι-

κευμένα κέντρα ΚΝΜ, νοσοκομεία, επαγγελματικές
εταιρείες, πανεπιστήμια, εθνικούς και διεθνείς φορείς
ανάπτυξης- μπορούν να διαδραματίσουν ένα σημαν-
τικό ρόλο, μέσω εταιρικής σχέσης και συνεργασίας,
παρέχοντας οικονομική και τεχνική υποστήριξη. Σε πε-
ρίπτωση που οι χώρες έχουν περιορισμένους πόρους,

Πλαίσιο 5.1. Οργάνωση υπηρεσιών αποκατάστασης μετά τον σεισμό του  Sichuan, Κίνα

Τον Μάιο του 2008, ένας καταστροφικός σεισμός στην επαρχία Σιτσουάν της Κίνας, οδήγησε σε απώλεια περίπου 86.000 νεκρών

ή αγνοουμένων, και άφησε πολλούς περισσότερους τραυματίες και άστεγους. Υπήρχαν περίπου 200 εισαγωγές στο νοσοκομείο

λόγω τραυματισμών του νωτιαίου μυελού, κάτι που απαιτεί εντατική ιατρική διαχείριση. Μετά το σεισμό, ο Σύλλογος Ιατρικής Απο-

κατάστασης της Κίνας (CARM) συνεργάστηκε με τοπικούς αξιωματούχους της κυβέρνησης και με το Ίδρυμα Φροντίδας Παιδιών

(μια εθνική μη κυβερνητική οργάνωση) στην οργάνωση της προσέγγισης "NHV»  για τις ανάγκες αποκατάστασης των ατόμων με

ΚΝΜ και με άλλες τραυματικές βλάβες που προκάλεσαν αναπηρία. Η προσέγγιση αυτή συνδύαζε  τη χρηματοδότηση μη κυβερ-

νητικών οργάνωσεων (Ν), τους πόρους από τα τμήματα υγείας της τοπική κοινωνίας (Η), και τη δέσμευση από τους εθελοντές

επαγγελματίες αποκατάστασης (V) να παρέχουν μια ολοκληρωμένη ακολουθία υπηρεσιών από τα Ιδρυματικά κέντρα αποκατά-

στασης (IBR) μέχρι την αποκατάσταση της κοινότητας (CBR). Ο νόμος της Λαϊκής Δημοκρατίας της Κίνας για την προστασία των

ατόμων με αναπηρία του 2008 (24) και η Σύμβαση για τα Δικαιώματα των ΑμεΑ (CRPD) (21) παρείχε το νομοθετικό πλαίσιο για

το μοντέλο NHV.

Ως αποτέλεσμα της σοβαρά διαταραγμένης υποδομής του συστήματος υγείας στην επαρχιακή πρωτεύουσα της Chengdu και των

γειτονικών περιοχών καθώς και του μεγάλου αριθμού τραυματικών κακώσεων νωτιαίου μυελού ή άλλων τραυματισμών που προ-

καλούν αναπηρίες, ήταν η μαζική εκκένωση των νοσοκομείων από τους ιατρικά σταθεροποιημένους ασθενείς σε άλλες περιοχές

της Κίνας (25). Μέσα σε μερικούς μήνες, τα κτίρια αποκαταστάθηκαν ικανοποιητικά για τους περισσότερους ανθρώπους να επι-

στρέψουν στα σπίτια τους και σε καταυλισμούς, ή για να μεταφερθούν σε νοσοκομεία της περιοχής Chengdu για συνεχιζόμενη

ιατρική παρακολούθηση. Εν αναμονή της αποκατάστασης των ατόμων για να επιστρέψουν στην κοινότητα, ο Σύλλογος Ιατρικής

Αποκατάστασης της Κίνας σε συνεργασία με τους τοπικούς κυβερνητικούς αξιωματούχους της υγείας και με το  Ίδρυμα Φροντίδας

Παιδιών ανέπτυξε ένα πρόγραμμα πραγματοποίησης χειρουργικής επέμβασης σε δεύτερο στάδιο ενός κατάγματος και αποκατά-

στασης των ατόμων με κατάγματα, κακώσεις νωτιαίου μυελού, ακρωτηριασμούς, κρανιοεγκεφαλικές κακώσεις και κακώσεις  πε-

ριφερικών  νεύρων.

Η αξιολόγηση των αναγκών αποκατάστασης διεξήχθη με τη βοήθεια της Διεθνούς Οργάνωσης Αναπήρων (Handicap International)

και του Ιδρύματος Φροντίδας Παιδιών έγινε για τον εντοπισμό ατόμων που θα ωφεληθούν από τα Ιδρυματικά Κέντρα Αποκατά-

στασης. Ακολουθώντας την πιλοτική εφαρμογή, η Αποκατάσταση σε Ίδρυματα πραγματοποιήθηκε σε ένα Τμήμα του νοσοκομείου

στο Mianzhu County.

Μετά το εξιτήριο στην κοινότητα, η έμφαση μετατοπίζεται προς την Αποκατάσταση της Κοινότητας και ιδιαίτερα σε εκείνα τα στοιχεία

που έχουν σχέση με την υγεία -την προώθηση, την πρόληψη, την ιατρική περίθαλψη, την αποκατάσταση και τις βοηθητικές συ-

σκευές. Επίσης εξετάστηκαν κι άλλα στοιχεία της Κοινοτικής Αποκατάστασης, μεταξύ των οποίων το βιοτικό επίπεδο, στοιχεία

κοινωνικά και ενδυνάμωσης, μέσω της παροχής υπηρεσιών για την απασχόληση, των προσωπικών φροντιστών και την υποστήριξη

ομάδας ομοπαθών.

Οι άνθρωποι που τραυματίστηκαν από το σεισμό που έλαβαν "δωρεάν τροφοδοσία" ιδρυματικής Αποκατάστασης μαζί με την κά-

λυψη των βασικών αναγκών διαβίωσης, όπως δαπάνες για τη μεταφορά τους στο νοσοκομείο. Συνολικά, η σχέση κόστους και

αποτελεσματικότητας του μοντέλου NHV διευκολύνθηκε από την παροχή ιδρυματικής αποκατάστασης σε κοντινά νοσοκομεία, σε

αντίθεση με τις πιο απόμακρες επαρχιακό νοσοκομεία. 

Η αποτελεσματικότητα του μοντέλου NHV στην αποκατάσταση κακώσεων νωτιαίου μυελού έχει αποδειχθεί από τον Li (26), ο

οποίος απέδειξε μια μέση βελτίωση 30 πόντων στο Barthel Index, ένα μέτρο των δραστηριοτήτων της καθημερινής ζωής, σε 51

θύματα του σεισμού με ΚΝΜ, οι οποίοι υποβλήθηκαν σε θεραπεία με τους όρους του μοντέλου NHV. Τις ιατρικές επιπλοκές τις

διαχειρίστηκαν αποτελεσματικά στους περισσότερους ασθενείς. Επιπλέον, ο Hu (27) παρουσίασε βελτιώσεις στην αυτοαναφε-

ρόμενη ποιότητα ζωής, στη γενική υγεία, και στην ικανοποίηση των κοινωνικών σχέσεων, καθώς και στην κινητική ανεξαρτησία,

σε 26 άτομα με κάκωση νωτιαίου μυελού, που είχαν πάρει εξιτήριο στην κοινότητα, σύμφωνα με το μοντέλο NHV.
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μπορούν να στηριχθούν μέσω της παροχής τεχνικής
βοήθειας, η οποία μπορεί να περιλαμβάνει την ανά-
πτυξη σχετικών κατευθυντήριων γραμμών, την οργά-
νωση της περιφερειακής και εθνικής ικανότητας
οικοδόμησης, την εκπαίδευση με εργαστήρια, καθώς
και τη βοήθεια για την ανάπτυξη των εθνικών πολιτι-
κών σχεδίων και προγραμμάτων.

Παροχή υπηρεσιών

Τα συστήματα για την παροχή υπηρεσιών υγείας
και αποκατάστασης (συμπεριλαμβανομένων των υπο-
στηρικτικών τεχνολογιών) ποικίλλουν σε όλο τον
κόσμο. Όσον αφορά την προνοσοκομειακή φροντίδα,
υπάρχουν πολλά διαφορετικά μοντέλα, που κυμαίνον-
ται από προηγμένα συστήματα φροντίδας που χρησι-
μοποιούν σε μεγάλο βαθμό εξειδικευμένο ιατρικό
προσωπικό μέχρι συστήματα εθελοντικής προσφοράς
που είναι κοινά σε περιοχές όπου υπάρχουν λίγοι
πόροι. Ανεξάρτητα από το τι σύστημα είναι σε ισχύ
είναι απαραίτητο η προνοσοκομειακή περίθαλψη να
είναι ενσωματωμένη στο υπάρχον σύστημα υγείας
(28).

Οι ιατρικές υπηρεσίες οξείας και μετάοξεία φάσης
στα άτομα με ΚΝΜ συνήθως παρέχονται μέσω ενδο-
νοσοκομειακών δομών, όπως τα κέντρα τραύματος, τα
γενικά νοσοκομεία και οι εξειδικευμένες μονάδες ή
κέντρα ΚΝΜ, ενώ υπηρεσίες αποκατάστασης μπο-
ρούν να παρέχονται και μέσω της νοσηλείας, των εξω-
τερικών ιατρείων ή / και των προγραμμάτων της
κοινότητας. Στις χώρες υψηλού εισοδήματος, εξειδι-
κευμένα και ολοκληρωμένα συστήματα περίθαλψης
για την ΚΝΜ είναι συνήθως η προτιμώμενη επιλογή
– π.χ. οι υπηρεσίες που παρέχονται "κάτω από την ίδια
στέγη" ή υπάρχει ένα οργανωμένο σύστημα που επι-
τρέπει την άψογη μετάβαση μεταξύ του κάθε σταδίου
φροντίδας, όπως αναλύεται στο κεφάλαιο 4.

Μια πολιτική διακήρυξη που κυκλοφόρησε από
την Ευρωπαϊκή Ένωση  Κακώσεων Νωτιαίου Μυελού
(ESCIF) τάσσεται υπέρ της συγκεντρωτικής θερα-
πείας, της αποκατάστασης και της δια βίου φροντίδας
των ατόμων με κάκωση νωτιαίου μυελού, καθώς και
της ανάπτυξης ειδικών κέντρων που είναι σε θέση να
διαχειρίζονται όλες τις πτυχές της φροντίδας του ατό-
μου (29). Πρώιμη  παρέμβαση μέσω εξειδικευμένων
κέντρων ή ομάδων ειδικού ενδιαφέροντος εντός των

γενικών νοσοκομείων έχει αναφερθεί ότι οδηγούν σε
καλύτερα αποτελέσματα των ανθρώπων με ΚΝΜ (2).

Η μικρότερη διάρκεια νοσηλείας σε έναν ειδικό κέντρο
/μονάδα ή η επίβλεψη από μια εξειδικευμένη ομάδα
έχει αποδειχθεί ότι μειώνουν το κόστος, οδηγούν σε
λιγότερες επιπλοκές, και έχουν ως αποτέλεσμα λιγό-
τερες επαναλαμβανόμενες νοσηλείες μετά το εξιτήριο,
σε σύγκριση με εναλλακτικές ή μη εξειδικευμένες
υπηρεσίες (2, 30-42).

Μια μελέτη σε εννέα χώρες σε όλο τον κόσμο, που
συμπεριελάμβανε και δύο αναπτυσσόμενες χώρες, δια-
πίστωσε ότι οι μονάδες ΚΝΜ συνήθως καθοδηγούνται
από έναν ιατρό εκπαιδευμένο στη φυσική ιατρική και
αποκατάσταση (43). Υπηρεσίες που χρειάζονταν κατά
τη φάση της αποκατάστασης περιελάμβαναν φυσικο-
θεραπεία, εργοθεραπεία, συμβουλευτική, παροχή υπο-
στηρικτικής τεχνολογίας, αναγνώριση των
δικαιωμάτων, καθώς και ψυχολογική και ψυχοσεξουα-
λική υποστήριξη. Οι ασθενείς είχαν θεραπεία 2-5 ώρες
την ημέρα, συνήθως πέντε ημέρες την εβδομάδα, αν
και υπήρχαν σημαντικές διαφορές στο χρόνο της θε-
ραπείας και τη διάρκεια νοσηλείας (43, 44).

Η παροχή υποστηρικτικής τεχνολογίας περιλαμβά-
νει το σχεδιασμό, την παραγωγή και τη διανομή των
προϊόντων, και την παροχή των σχετικών υπηρεσιών,
όπως η αξιολόγηση, η τοποθέτηση και κατάρτιση (45).
Ανάλογα με το μοντέλο της παροχής υπηρεσιών, τα
άτομα με ΚΝΜ μπορούν να αποκτήσουν την υποστη-
ρικτική τεχνολογία μέσω ενός ευρέως φάσματος δια-
φορετικών φορέων, συμπεριλαμβανομένων τις
υπηρεσίες του κράτους, τους διεθνείς οργανισμούς, τις
μη κυβερνητικές οργανώσεις, τον ιδιωτικό τομέα ή
ένας συνδυασμός αυτών (δημοσίου και ιδιωτικού
τομέα). Όπου οι κυβερνητικοί πόροι είναι περιορισμέ-
νοι, άλλοι ενδιαφερόμενοι φορείς μπορούν να διαδρα-
ματίσουν σπουδαιότερο ρόλο στην παροχή
υποστηρικτικής τεχνολογίας. Εθνικές μελέτες σε πέντε
Αφρικανικές χώρες για τις συνθήκες διαβίωσης των
ατόμων με αναπηρίες, έδειξε ότι η πλειοψηφία των
βοηθητικών συσκευών παρέχονται από πηγές εκτός
της κυβέρνησης, αν και σε ορισμένες χώρες, π.χ. στην
Ναμίμπια, αυτή η ομάδα είχε πολύ υψηλότερη αναλο-
γία παροχών υποστηρικτι κής τεχνολογίας από κυβερ-
νητικές οργανώσεις παρά από άλλες (βλέπε Πίνακα
5.1)

Τα άτομα με κάκωση νωτιαίου μυελού, σε συνερ-
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γασία με τα μέλη της οικογένειας τους, θα πρέπει επί-
σης να ενδυναμωθούν στη διαχείριση της κύστης και
του εντέρου και σε δεξιότητες όπως η μεταφορά, οι
ικανότητες του αμαξιδίου και η προσωπική φροντίδα.
Επαγγελματική αποκατάσταση, αθλητικές και πολιτι-
στικές δραστηριότητες μπορεί να ακολουθήσουν.

Εμπόδια
Τα άτομα με ΚΝΜ αντιμετωπίζουν συχνά εμπόδια στη
διατήρηση υγιούς τρόπου ζωής και στην πρόσβαση σε
υπηρεσίες υγειονομικής περίθαλψης. Μερικά από
αυτά τα εμπόδια περιγράφονται παρακάτω.

Διαθεσιμότητα
Λαμβάνοντας υπόψη τις πολλαπλές ανάγκες υγειονο-
μικής περίθαλψης των ανθρώπων με ΚΝΜ, ένα ολο-
κληρωμένο φάσμα υπηρεσιών είναι απαραίτητο. Η
παροχή των υπηρεσιών μέσω εξειδικευμένων κέν-
τρων, ενώ προτιμάται για τους ανθρώπους με ΚΝΜ,
απαιτεί σημαντικούς επενδυτικούς πόρους, και τέτοιου
είδους υγειονομικής περίθαλψης και υπηρεσίες απο-
κατάστασης είναι συχνά συγκεντρωμένες σε έναν τόπο
με περιορισμένη διαθεσιμότητα σε αγροτικές και απο-
μακρυσμένες περιοχές (2). Μια μελέτη διερεύνησης
παραγόντων που επηρεάζουν τη χρήση της υγειονομι-
κής περίθαλψης από το πρώην στρατιωτικό προσωπικό
με ΚΝΜ στις ΗΠΑ, διαπίστωσε ότι η απόσταση από
τις γενικές υπηρεσίες υγείας είχαν αντίκτυπο στην
χρήση τους - δηλαδή όσοι ζούσαν μακριά από ενδονο-
σοκομειακές και εξωνοσοκομειακές υπηρεσίες, τις
χρησιμοποιούσαν πολύ λιγότερο (46). Μια μελέτη που
πραγματοποιήθηκε σε αγροτικές και απομακρυσμένες
περιοχές της Αυστραλίας, διαπίστωσε ότι οι εξειδικευ-
μένες υπηρεσίες, όπως η διαχείριση του πόνου και τα
αναπηρικά αμαξιδία, ήταν συνήθως δύσκολα προσβά-

σιμες, όπως επίσης και οι διαγνωστικές εξετάσεις και
ο εξειδικευμένος εξοπλισμός (47). Λόγω της χαμηλής
συχνότητας της ΚΝΜ, είναι πολύ δύσκολο να δημι-
ουργηθούν βιώσιμες εξειδι κευμένες υπηρεσίες υγει-
ονομικής περίθαλψης σε αγροτικές και
απομακρυσμένες περιοχές (47).

Προσβασιμότητα
Τα άτομα με αναπηρίες αναφέρουν συχνά δυσκολία
στην πρόσβασή τους σε υπηρεσίες υγειονομικής περί-
θαλψης. Η έλλειψη προσβάσιμου και κατάλληλου εξο-
πλισμού μπορεί να προκαλέσει την παραίτηση ιατρών
και άλλων επαγγελματιών υγείας, την παράληψη ή την
αποτυχία να θεωρούνται σωστές οι διαδικασίες για τα
άτομα με αναπηρίες (ενώ σε άλλη περίπτωση είναι
ρουτίνα) (2). Μια έρευνα ιατρών στις ΗΠΑ αποκάλυ-
ψαν ότι, παρόλο που γνώριζαν κάποια φυσικά εμπόδια
στα γραφεία τους, συνέχισαν να χρησιμοποιούν μη
προσβάσιμο εξοπλισμό (48).

Τα συστήματα για την παροχή υπηρεσιών υγείας
και αποκατάστασης (συμπεριλαμβανομένων των υπο-
στηρικτικών τεχνολογιών) είναι δύσκολο να τα δια-
πραγματευτούν για τα άτομα με ειδικές ανάγκες και τα
μέλη των οικογενειών: οι περίπλοκες διαδικασίες και
ο κατακερματισμός των υπηρεσιών έχουν βρεθεί να
είναι σημαντικά εμπόδια για την ικανοποίηση των
αναγκών (5). Σπάνια υπάρχει "μιας στάσης κατά-
στημα" για να στηριχθεί η πρόσβαση στην υποστηρι-
κτική τεχνολογία, και να υπάρχουν συχνά
ανταγωνιστικά συμφέροντα μεταξύ των σχεδιαστών,
των κατασκευαστών, των προμηθευτών, των εφαρμο-
στών και των πηγών χρηματοδότησης. Σε ορισμένες
χώρες οι υπηρεσίες υποστηρικτικής τεχνολογίας μπο-
ρεί να είναι χωριστά από τις υπηρεσίες υγείας, καθι-
στώντας δύσκολο τον συντονισμό τους. Σε μια

Χώρα Κυβερνητικοί φορείς Μη κυβερνητικοί φορείς Ιδιωτικοί φορείς Άλλες πηγές

Μαλάουι 19% 9% 34% 38%

Μοζαμπίκουε 47% 4% 36% 13%

Ναμίμπια 60% 3% 30% 7%

Ζάμπια 14% 9% 44% 33%

Ζιμπάμπουε 28% 8% 31% 33%

Πίνακας 5.1. Παροχή υποστηρικτικής τεχνολογίας από τους ενδιαφερόμενους φορείς

Πηγές (11-15)
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προαναφερόμενη μελέτη καταναλωτών που οι καθυ-
στερήσεις της παροχής υπηρεσιών, ο αριθμός των ορ-
γανώσεων και των υπαλλήλων συμπεριλήφθηκαν, και
η κακή αντιμετώπιση των επαγγελματιών συνεισέφε-
ραν ως παράγοντες για να μείνουν ανεκπλήρωτες οι
ανάγκες τους για υποστηρικτική τεχνολογία (20).

Αποδοχή
Σε πολλές περιπτώσεις οι άνθρωποι με ΚΝΜ αναφέ-
ρουν ότι τα προγράμματα αποκατάστασης δεν καλύ-
πτουν τις ανάγκες τους - δηλαδή είναι τυποποιημένα
και δεν είναι προσαρμοσμένα στις ατομικές τους ανάγ-
κες (17). Για παράδειγμα, η υποστηρικτική τεχνολογία
είναι συχνά "συνταγογραφήσιμο" χωρίς να λαμβάνον-
ται υπόψη οι ατομικές απαιτήσεις των χρηστών και το
περιβάλλον διαβίωσης τους. Απόψεις όπως, "το κάτι,
είναι καλύτερο από το τίποτα» και "ένα μέγεθος ται-
ριάζει σε όλους" ακούγονται συχνά, όπου οι πόροι είναι
περιορισμένοι (49-51). 

Ανεπαρκής εκτίμηση των αναγκών των χρηστών
μπορεί να έχει ως αποτέλεσμα τα άτομα να λαμβάνουν
ακατάλληλο εξοπλισμό (52), και ως εκ τούτου να έχουν
αρνητικές συνέπειες. Για παράδειγμα, όταν το αναπη-
ρικό αμαξίδιο δεν είναι προσαρμοσμένο στις ατομικές
ανάγκες, υπάρχει κίνδυνος στα άτομα με ΚΝΜ, δευτε-
ρογενών επιπλοκών, όπως είναι τα έλκη πιέσεως, οι
επαναλαμβανόμενοι τραυματισμοί λόγω καταπόνησης
και οι τραυματισμοί του ώμου (53, 54).

Οι άνθρωποι με ΚΝΜ συχνά έχουν περιορισμένη
πρόσβαση σε πληροφορίες και υποστηρικτικά μέσα
που απαιτούνται για να πάρουν σωστές αποφάσεις σε
σχέση με την υγεία  και την αποκατάσταση τους. Τα
άτομα μπορεί να είναι ιδιαίτερα ευάλωτα κατά τα
πρώτα στάδια της κάκωσής τους,  καθώς η έλλειψη εμ-
πειρίας και γνώσεων μπορεί να περιορίσουν το πεδίο
των αναγκών τους (55). Μειωμένη συμμετοχή του χρή-
στη μπορεί να εξηγήσει, γιατί ένας μεγάλος αριθμός
αναπηρικών αμαξιδίων που παρέχονται στις χώρες χα-
μηλού και μεσαίου εισοδήματος χώρες, ή δεν είναι κα-
τάλληλα για τους χρήστες στο περιβάλλον τους (56, 57)

ή εγκαταλείπονται (55).

Η αντιμετώπιση των εμποδίων

Ο συντονισμός των υπηρεσιών
Καθώς πολλοί ενδιαφερόμενοι φορείς συμμετέχουν
στην παροχή υπηρεσιών στα άτομα με ΚΝΜ, η συστη-

ματική και ενιαία προσέγγιση παροχών είναι ζωτικής
σημασίας. Ανεξάρτητα από το ποιο είδος μοντέλου πα-
ροχής υπηρεσιών είναι σε ισχύ, οι υπηρεσίες θα πρέπει
να συντονίζονται για να εξασφαλιστεί η ομαλή μετά-
βαση μεταξύ των διαφορετικών σταδίων και προγραμ-
μάτων φροντίδας (39, 58). Ο συντονισμός φροντίδας
προωθεί μια προσέγγιση συνεργασίας από μια διεπι-
στημονική ομάδα για την παροχή υπηρεσιών, που να
συνδέει τους ανθρώπους με ΚΝΜ με τις κατάλληλες
υπηρεσίες και πηγές, καθώς και να διασφαλίζει μια πιο
αποτελεσματική και δίκαιη κατανομής των πόρων (2).

Αυτό περιλαμβάνει την αναγνώριση του συντονιστή
φροντίδας, την ανάπτυξη ενός εξατομικευμένου πλά-
νου φροντίδας, καθώς και την παροχή κατάλληλης πα-
ραπομπής και αποτελεσματικής ενημέρωσης για τη
μετακίνησή του σε άλλες υπηρεσίες (2). Μια μελέτη
στην οποία συμμετείχαν η Σουηδία και η Ελλάδα σύγ-
κρινε παρόμοιες ομάδες ατόμων με ΚΝΜ και κατέληξε
στο συμπέρασμα ότι καλύτερα αποτελέσματα με λιγό-
τερες επιπλοκές επιτεύχθηκαν, όταν υπήρχε μια προ-
καθορισμένη διαδικασία διαχείρισης του προσώπου
κατά το πρώτο έτος μετά την τραυματική ΚΝΜ (59).

Η χρήση εναλλακτικών και συμπληρωματικών

μοντέλων για την παροχή υπηρεσιών
Όταν συγκεκριμένες εξειδικευμένες υπηρεσίες για τους
ανθρώπους με ΚΝΜ δεν είναι δυνατό να επιτευχθούν,
άλλα μοντέλα παροχής υπηρεσιών μπορεί να θεωρη-
θούν ότι ανταποκρίνονται στις ανάγκες τους. Μερικά
εναλλακτικά μοντέλα περιγράφονται παρακάτω. Αυτό
που θα πρέπει να τονιστεί είναι ότι αυτά δεν είναι αυ-
τόνομα μοντέλα. Θα πρέπει να αποτελούν μέρος ενός
συντονισμένου συστήματος υγείας.

Μικρότερες ειδικές μονάδες ή ομάδες

Μονάδες ή ομάδες ΚΝΜ μπορούν να συσταθούν στα
πλαίσια των γενικών νοσοκομείων. Για παράδειγμα,
μια ειδική ομάδα ΚΝΜ στη Βραζιλία και μια μικρή μο-
νάδα στο Αφγανιστάν ιδρύθηκε μέσα σε Νοσοκομεία
Χειρουργικά και σε Ορθοπεδικά κέντρα και υποστηρί-
χτηκαν στη συνέχεια από ένα πρόγραμμα φροντίδας
κατ’οίκον (2, 60). Στο Βιετνάμ, το Εθνικό Κέντρο Απο-
κατάστασης συνεργάζεται με την Διεθνή Οργάνωση
Αναπήρων σε ένα πρόγραμμα για την αποκέντρωση
των υπηρεσιών στις ΚΝΜ, με τη θέσπιση εξειδικευμέ-
νων μονάδων σε ήδη υπάρχοντα κέντρα αποκατάστα-
σης.
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Ειδική υποστήριξη για την ενσωμάτωση των

υπηρεσιών υγείας

Κινητές συμβουλευτικές ομάδες έχουν προταθεί ως
τρόπος στήριξης των ατόμων με ΚΝΜ σε νοσοκομεία
πρώτης γραμμής που δεν έχουν ειδική μονάδα ΚΝΜ
(38). Αυτές οι ομάδες μπορούν να βοηθήσουν στην
πρόληψη και την αντιμετώπιση των επιπλοκών που
σχετίζονται με ΚΝΜ, να συμβουλεύσουν έγκαιρα και
να παραπέμψουν σε υπηρεσίες αποκατάστασης, να
βοηθήσουν στο σχεδιασμό εξιτηρίου και να εκπαιδεύ-
σουν το προσωπικό του νοσοκομείου. Τα κέντρα ΚΝΜ
θα μπορούσαν να έχουν ένα ρόλο συμβουλευτικό και
εκπαιδευτικό για την ενίσχυση των δυνατοτήτων της
πρωτοβάθμιας φροντίδας  υγείας καθώς και των κοι-
νωνικών υπηρεσιών για την παρακολούθηση θεμάτων
που αφορούν τα άτομα με ΚΝΜ που ζουν στην κοινό-
τητα (5).

Μοντέλα προσέγγισης

Τα μοντέλα προσέγγισης επιτρέπουν στα άτομα με κά-
κωση νωτιαίου μυελού να διατηρούν επαφή με εξειδι-
κευμένους παρόχους υγείας από τριτοβάθμια κέντρα
μετά την έξοδο τους. Σε αυτά τα μοντέλα, οι ίδιες υπη-
ρεσίες παρέχονται πιο κοντά στον τόπο όπου ζουν οι
άνθρωποι, ξεπερνώντας έτσι τα εμπόδια της απόστα-
σης και του κόστους μεταφοράς. Εξωτερικά ιατρεία
και επισκέψεις κατ’οίκον μαζί με το "Φτερωτές/Κινη-
τές Κλινικές" (βλέπε Πλαίσιο 5.2.) είναι παραδείγματα
των μοντέλων προσέγγισης που μπορούν να παρέχουν
πρόσβαση σε εξειδικευμένες υπηρεσίες υγείας και
αποκατάστασης στα άτομα με ΚΝΜ που διαβιούν σε
αγροτικές και απομακρυσμένες κοινότητες. Αυτά τα
μοντέλα αναγνωρίζονται και υποστηρίζονται από αν-
θρώπους με ΚΝΜ ως εναλλακτικές μορφές παροχής
υπηρεσιών (5).

Τηλεϊατρική / τηλεαποκατάσταση

Η τεχνολογία πληροφοριών και επικοινωνίας έχει χρη-
σιμοποιηθεί για να παρέχει συνεχή υποστήριξη στα
άτομα με κάκωση νωτιαίου μυελού (61, 62). Τηλεσυμ-
βουλευτική και καθοδήγηση μέσω διαδικτύου για την
ιατρική περίθαλψη και αποκατάσταση έχει χρησιμο-
ποιηθεί για την αντιμετώπιση συγκεκριμένων επιπλο-
κών της ΚΝΜ, όπως η φροντίδα μιας πληγής, με
προτάσεις ότι μπορεί να είναι κατάλληλο μοντέλο πα-
ροχής υπηρεσιών και σε άλλους τομείς, όπως στη δια-
χείριση της κύστης (63). Η χρήση των
τηλεπικοινωνιών είναι επίσης μια πιθανή λύση για την

παροχή υπηρεσιών υποστηρικτικής τεχνολογίας σε
αγροτικές και απομακρυσμένες περιοχές (64).

Αποκατάσταση κοινότητας (CBR)

Η Κοινοτική Αποκατάσταση είναι μια ευρεία στρατη-
γική ανάπτυξης που έχει εφαρμοστεί σήμερα σε περισ-
σότερες από 90 χώρες σε όλο τον κόσμο.

Υπάρχει η δυνατότητα να επιτευχθεί πρόσβαση
στην υγειονομική περίθαλψη, την αποκατάσταση και
την υποστηρικτική τεχνολογία των ατόμων με ειδικές
ανάγκες που ζουν σε κοινότητες με λίγους πόρους (65).

Έρευνα από την Ουγκάντα βρήκε ότι, ενώ η θνησιμό-
τητα των παιδιών κάτω των πέντε ετών με δισχιδή
ράχη συχνά προσεγγίζει το 50%, περιοχές με προγράμ-
ματα Κοινοτικής Αποκατάστασης είχαν ένα ποσοστό
θνησιμότητας 16%, που προσεγγίζει εκείνη των μηα-
νάπηρων παιδιών. Τα ποσοστά επιβίωσης συνδέονται
με την γονεϊκή συμπεριφορά, η οποία μπορεί να ενι-
σχύεται και να ενθαρρύνεται με επισκέψεις από τους
εργαζόμενους της Κοινοτικής Αποκατάστασης (66). Η
ανάπτυξη εταιρικών σχέσεων μεταξύ των υφιστάμε-
νων εξειδικευμένων υπηρεσιών και των προγραμμά-
των Αποκατάστασης στην Κοινότητα, παρέχει μια
ευκαιρία για τη συνεχιζόμενη και συντονισμένη φρον-
τίδα των ατόμων με ΚΝΜ. Με την κατάλληλη εκπαί-
δευση και επίβλεψη, οι εργαζόμενοι σε αυτά τα
προγράμματα έχουν αποδείξει σε πολλές καταστάσεις
ότι είναι σε θέση να παρέχουν συνεχή στήριξη στα
άτομα με ΚΝΜ. Πολλά προγράμματα Κοινοτικής
Αποκατάστασης έχουν στηρίξει επίσης άτομα με κά-
κωση νωτιαίου μυελού μέσω πρωτοβουλιών στήριξης
από ομοιοπαθείς πάσχοντες, όπως ομάδες αυτοβοή-
θειας (67).

Υιοθετώντας προσεγγίσεις με γνώμονα το άτομο
Απαιτείται προσέγγιση συνεργασίας, στην οποία

τα άτομα με ΚΝΜ (και τα μέλη των οικογενειών τους,
όπου είναι κατάλληλα και ικανά) να είναι σε θέση να
συμβάλουν στο σχεδιασμό και στη λήψη αποφάσεων
(55, 68). Μια μεταανάλυση ποιοτικής έρευνας που εξε-
τάζει τις εμπειρίες των ανθρώπων της αποκατάστασης
μετά από κάκωση νωτιαίου μυελού, τόνισε ότι αισθάν-
θηκαν να τους εκτιμούν και να τους σέβονται οι εργα-
ζόμενοι υγειονομικής περίθαλψης όταν: (i) τους
αντιμετώπιζαν ως συνεργάτες σε όλη τη διαδικασία
αποκατάστασης, (ii) είχαν μια άμεση και ανοιχτή
γραμμή επικοινωνίας, (iii) μοιράζονταν από κοινού
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πληροφορίες, και (iv) τους υπολόγιζαν στην επίλυση
των προβλημάτων και στη λήψη αποφάσεων (17).

Οι προσεγγίσεις αυτοδιαχείρισης είναι σημαντικές
για να διασφαλιστεί ότι τα άτομα με ΚΝΜ είναι σε
θέση να διατηρήσουν την υγεία τους μακροπρόθεσμα
(54). Περιορισμοί εντός των συστημάτων υγειονομι-
κής περίθαλψης απαιτούν να τονιστεί περαιτέρω η ση-
μασία αυτών των προσεγγίσεων. Οι άνθρωποι με
ΚΝΜ έχουν επισημάνει ότι το έντερο, η ουροδόχος
κύστη και η φροντίδα του δέρματος είναι κάποια από
τα πιο σημαντικά ζητήματα, για τα οποία απαιτείται
εκπαίδευση στην αυτοεξυπηρέτηση και στην αυτοδια-
χείριση (54). Εκτός από την κατάρτιση και την εκπαί-

δευση που παρέχεται από το προσωπικό υγείας και
αποκατάστασης, υπάρχουν διάφοροι τρόποι, με τους
οποίους οι άνθρωποι με ΚΝΜ μπορούν να αποκτή-
σουν γνώσεις και δεξιότητες. Το Διαδίκτυο μπορεί να
είναι μία καλή πηγή πληροφοριών και δίδει τη δυνα-
τότητα στους ανθρώπους με κάκωση νωτιαίου μυελού,
να μάθουν για την κατάστασή τους και να χειραφετη-
θούν για να παίξουν ένα ενεργό ρόλο στη φροντίδα της
υγείας και της αποκατάστασης τους. Για παράδειγμα,
η Spinal Trust της Νέας Ζηλανδίας ανέπτυξε "Τα βα-
σικά στοιχεία της σπονδυλικής στήλης",  ένα online
διαδραστικό μάθημα, σχεδιασμένο για να εκπαιδεύσει
τους ανθρώπους με κάκωση νωτιαίου μυελού στην

Πλαίσιο 5.2. "Ιπτάμενες κλινικές" στις Ανατολικές αυτόχθονες κοινότητες της Arnhem στην Αυστραλία

Η παροχή συνεχούς πρόσβασης στην υγειονομική περίθαλψη και στις υπηρεσίες αποκατάστασης στους ανθρώπους με Κακώσεις

Νωτιαίου Μυελού σε αγροτικές και απομακρυσμένες περιοχές της Αυστραλίας παρουσιάζει μια σημαντική πρόκληση. Στη Βόρεια

Επικράτεια της Αυστραλίας, πολλοί ιθαγενείς που έχουν κάποια κάκωση του νωτιαίου μυελού δεν είναι ικανοί να επιστρέψουν

στις κοινότητές τους, λόγω των ανεπαρκών υπηρεσιών υγειονομικής περίθαλψης και υποστήριξης. 

Σοβαρός τραυματισμός του νωτιαίου μυελού και σοβαρές μη-τραυματικές βλάβες αντιμετωπίζονται σε μία από τις σημαντικότερες

μονάδες ΚΝΜ στο νότιο τμήμα της χώρας - συνήθως από την Υπηρεσία Τραυματισμών Νωτιαίου Μυελού της Νότιας Αυστραλίας

(SASCIS) στην Αδελαΐδα. Ιατρική περίθαλψη και αποκατάσταση στους ανθρώπους που έχουν λιγότερο σοβαρές βλάβες νωτιαίου

μυελού, παρέχονται μέσω 

ρώπων που ζουν στη Βόρεια Επικράτεια. Για τους αυτόχθονες πληθυσμοί που ζουν σε περιοχές όπως η Ανατολική χώρα της

Arnhem, το να συμμετέχουν σε αυτές τις κλινικές είναι συνήθως δύσκολο, καθώς ζουν σε κοινότητες στα νησιά ή σε απομακρυ-

σμένες περιοχές, από τις οποίες χρειάζεται ένα μακρύ ταξίδι μέσω δασικών περιοχών για να φτάσουν στις μεγάλες πόλεις.

Στοχευμένα προγράμματα απαιτούνται για την αντιμετώπιση των αναγκών των ατόμων με ΚΝΜ, που ζουν σε απομονωμένες κοι-

νότητες στη βόρεια Αυστραλία. Το 1994, το Σύστημα Ασφάλισης Αυτοκινηστικού ατυχήματος στην Επικράτεια χρηματοδότησε

έναν ιατρό Αποκατάσταση εξειδικευμένο σε ΚΝΜ από την Αδελαΐδα και μια εξειδικευμένη στο νωτιαίο μυελό νοσοκόμα από τη

Βόρεια Επικράτεια για να επισκεφθούν δύο κοινότητες στην Ανατολική χώρα της Arnhem (Yirrkala και Gapuwiyak). Με την πάροδο

του χρόνου, ο αριθμός των κοινοτήτων που επισκέφθηκαν και οι άνθρωποι φἀνηκαν να έχουν αυξηθεί, με περισσότερους από 12

πελάτες και επτά κοινότητες ανά επίσκεψη. Από το 2002, ένας ακόμη επαγγελματίας υγείας (εργοθεραπευτής, φυσικοθεραπευτής

ή / και υπάλληλος αποκατάστασης του τοπικού συνδέσμου), συνοδεύει επίσης το γιατρό και τη νοσοκόμα, και η χρηματοδότηση

έχει δοθεί από την υπηρεσία Αποκατάστασης RDHRS του Βασιλικού Δαρβίνειου Νοσοκομείου (RDHRS) και από την Περιφερειακή

Υγειονομική Υπηρεσία. Όπου είναι δυνατόν, η ομάδα προσέγγισης του νωτιαίου μυελού κάνει διαβουλεύσεις με τα μέλη της

αγροτικής και απομακρυσμένης, συμμαχικής ομάδας Υγείας, τα οποία μπορεί να εμπλέκονται με μεμονωμένους πελάτες, καθώς

και με το κοινοτικό προσωπικό υγείας, όπως ιατροί, νοσηλευτές και εργαζόμενοι στην υγεία της τοπικής κοινωνίας. Όταν δεν

γίνεται μια κοινοτική επίσκεψη, η ομάδα προσέγγισης του νωτιαίου μυελού είναι προσβάσιμη μέσω τηλεφώνου, φαξ και e-mail.

Οι δαπάνες περιλαμβάνουν τις εμπορικές πτήσεις μεταξύ Darwin και Gove, διανυκτέρευση σε ένα μοτέλ ή φιλοξενία σε σπίτι της

κονότητας και πτήσεις με την τοπική γρήγορη αεροπορική εταιρεία. Οι δαπάνες συγκρίνονται ευνοϊκά με την εναλλακτική λύση,

η οποία είναι για να φέρει το κάθε άτομο και τους καθορισμένους φροντιστές στο Νταργουιν για τουλάχιστον δύο διανυκτερεύσεις. 

Εκτός από τα οικονομικά οφέλη στο σύστημα υγείας, υπάρχουν και άλλα οφέλη για τα άτομα με ΚΝΜ, τα μέλη των οικογενειών

τους και τους εργαζόμενους του τομέα της υγείας. Αυτά περιλαμβάνουν την ανάπτυξη μιας σχέσης εμπιστοσύνης μεταξύ του

ατόμου με ΚΝΜ, των μελών της οικογένειας και της εξειδικευμένης ομάδας ΚΝΜ, καθώς και την ικανότητα να παρέχει ευκαιριακή

(και προγραμματισμένη) εκπαίδευση στο άτομο με ΚΝΜ, στα μέλη της οικογένειας, στους ιθαγενείς εργαζόμενους στο χώρο της

υγείας και στο απομακρυσμένο νοσηλευτικό και ιατρικό προσωπικό. Η περιφερειακή ομάδα κερδίζει επίσης τη γνώση πάνω στις

δυσκολίες και τις ανάγκες των ατόμων με ΚΝΜ που ζουν σε απομακρυσμένες κοινότητες και στις τοπικές λύσεις σε προβλήματα,

που μπορούν να επωφεληθούν και άλλες κοινότητες.
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ανατομία της σπονδυλικής  στήλης, στους ιατρικούς
όρους που συνδέονται με την κἀκωση και στα θέματα
που ενδέχεται να αντιμετωπίσουν (69).

Η έρευνα έχει δείξει ότι τα άτομα με ΚΝΜ αξιο-
λογούν τα στοιχεία  από τους ομοιοπαθείς (peer: ομό-
τιμοι), είτε σε ανεπίσημη βάση, όπως το να
συναντιούνται με άλλους ασθενείς κατά τη διάρκεια
της εισαγωγής τους στο νοσοκομείο ή σε μια πιο επί-
σημη βάση, μέσω καθοδήγησης από ομότιμους πά-
σχοντες, αμοιβαίας υποστήριξης και προγραμμάτων
κατάρτισης από ομότιμους (17, 70). Τα προγράμματα
από ομότιμους έχουν τη δυνατότητα να βελτιώσουν
την πορεία των ατόμων με κάκωση νωτιαίου μυελού
και των μελών της οικογένειάς τους. Για παράδειγμα,
μια συγκριτική μελέτη ενός προγράμματος καθοδήγη-
σης από ομότιμους στις ΗΠΑ έδειξε ότι παρουσίαζαν
μειωμένη τάση σε ιατρικές επιπλοκές, μετά την ολο-
κλήρωση του προγράμματος ομότιμης καθοδήγησης
(71).

Ομότιμοι καθοδηγητές έχουν ένα κοινό χαρακτη-
ριστικό (την κάκωση) και παρέχουν την απαιτούμενη
στήριξη και βοήθεια μέσω ανταλλαγής εμπειριών,
γνώσεων και δεξιοτήτων. Οι ομότιμοι καθοδηγητές
μπορεί να χρησιμοποιηθούν για: να οικοδομήσουν αί-
σθημα εμπιστοσύνης στα άτομα που έχουν υποστεί
πρόσφατα μια ΚΝΜ, να αντιμετωπίσουν θέματα που
σχετίζονται με την ψυχοκοινωνική προσαρμογή, να
παρέχουν κατάρτιση και εκπαίδευση για την προσω-
πική φροντίδα και την κινητικότητα, να δίδουν πληρο-
φορίες και συμβουλές σχετικά με τις στρατηγικές
διατήρησης της υγείας και την πρόληψη των δευτερο-
γενών συνθήκων, όπως τα έλκη πίεσης και οι λοιμώ-
ξεις του ουροποιητικού συστήματος και να
προκαλέσουν την παραπομπή σε υπηρεσίες υγείας,
όπου αυτό απαιτείται.

Η εκπαίδευση που βασίζεται και γίνεται από ομό-
τιμα άτομα (άλλα άτομα με ΚΝΜ) μπορεί να ενσωμα-
τωθεί σε διάφορα στάδια της υγειονομικής περίθαλψης
και αποκατάστασης και να χρησιμοποιηθεί σε πολλές
διαφορετικές καταστάσεις. Οι μη κυβερνητικές οργα-
νώσεις, οι οργανώσεις των ατόμων με αναπηρία και τα
προγράμματα Κοινοτικής Αποκατάστασης έχουν χρη-
σιμοποιήσει με επιτυχία αυτού του είδους την εκπαί-
δευση σε χώρες με χαμηλό εισόδημα. Οργανισμοί
όπως το "Κίνητρο" τρέχει ένα πρόγραμμα ομότιμης
εκπαίδευσης για τους χρήστες αναπηρικών αμαξιδίων

σε χώρες, όπως το Μαλάουι, τη Μοζαμβίκη, τη Ρου-
μανία και τη Σρι Λάνκα. Ομάδες για ενήλικες και για
παιδιά προωθούν τις δεξιότητες στο αμαξίδιο, την
υγεία και την ευαισθητοποίηση στα δικαιώματα της
αναπηρίας (72).

Βελτιώνοντας τη φυσική πρόσβαση 

σε εγκαταστάσεις υγείας
Η Σύμβαση για τα Δικαιώματα των ΑμεΑ (CRPD) (21)

ορίζει τις απαιτούμενες διευκολύνσεις ως "απαραίτη-
τες και κατάλληλες τροποποιήσεις και προσαρμογές
που δεν επιβάλλουν δυσανάλογη ή υπερβολική επιβά-
ρυνση, όταν αυτές χρειάζονται σε μια συγκεκριμένη
περίπτωση, για να εξασφαλιστεί ότι τα άτομα με ειδι-
κές ανάγκες απολαμβάνουν ή εξασκούν, σε ισότιμη
βάση με τους άλλους, όλα τα ανθρώπινα δικαιώματα
τους και τις θεμελιώδεις ελευθερίες  τους".  Οι εύλογες
διευκολύνσεις, όπως ευρείες αυτόματες πόρτες, με-
γάλα δωμάτια εξέτασης, ρυθμιζόμενες καθ 'ύψος εξε-
ταστικές κλίνες, προσβάσιμες σκάλες με τα αναπηρικά
αμαξίδια και γραφεία υποδοχής σε χαμηλό ύψος, θα
μπορούσαν να βελτιώσουν τη φυσική πρόσβαση των
ατόμων με ΚΝΜ σε υπηρεσίες υγειονομικής περίθαλ-
ψης.

Ανθρώπινοι πόροι

Οι άνθρωποι με ΚΝΜ απαιτούν πρόσβαση σε ένα
ευρύ φάσμα εξειδικευμένου προσωπικού που είναι σε
θέση να παρέχει, τόσο γενικές όσο και πιο εξειδικευ-
μένες υπηρεσίες περίθαλψης και αποκατάστασης.
Αυτό το προσωπικό αποτελείται από ιατρούς (π.χ. ια-
τρούς επειγόντων, γενικούςιατρούς, νευρολόγους,
ιατρούς αποκατάστασης/φυσικοθεραπευτές,  χειρουρ-
γούς, ουρολόγους), νοσηλευτές, παραϊατρικό προσω-
πικό, οδοντοτεχνίτες και ορθοτίστες, ψυχολόγους,
μηχανικούς αποκατάστασης, θεραπευτές (εργοθερα-
πευτές, φυσικοθεραπευτές, λογοθεραπευτές), κοινωνι-
κούς λειτουργούς και μια ποικιλία από προσωπικό
υποστήριξης, συμπεριλαμβανομένων του εξειδικευμέ-
νου προσωπικού στην κοινότητα υγείας και αποκατά-
στασης.

Εμπόδια
Οι πληροφορίες για να επιτρέψουν ένα κατάλληλο
σχολιασμό των παγκόσμιων προκλήσεων που σχετί-
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ζονται με το ανθρώπινο δυναμικό στον τομέα της
υγείας και των κακώσεων του νωτιαίου μυελού είναι
ανεπαρκείς. Ωστόσο, παγκόσμιες ελλείψεις των αν-
θρωπίνων πόρων στην υγεία και στην αποκατάσταση,
ιδιαίτερα στις χώρες χαμηλού και μεσαίου εισοδήμα-
τος και στις αγροτικές και απομακρυσμένες περιοχές
(2, 65, 73, 74), υποδηλώνουν ότι ο αριθμός του προ-
σωπικού, που εκπαιδεύεται στην ΚΝΜ είναι ανεπαρ-
κής για να εξασφαλιστεί ότι τα άτομα με ΚΝΜ
μπορούν να έχουν πρόσβαση στην περίθαλψη που
χρειάζονται. 

Υπάρχουν λίγα επίσημα προγράμματα κατάρτισης
για τους επαγγελματίες αποκατάστασης σε χαμηλού
και μεσαίου εισοδήματος περιβάλλοντα. Μια έρευνα
από 114 χώρες, έδειξε ότι οι 37 χώρες δεν είχαν λάβει
μέτρα για την εκπαίδευση του προσωπικού αποκατά-
στασης (22). 'Οπου υπάρχουν σεμινάρια για επαγγελ-
ματίες αποκατάστασης, η διδακτέα ύλη συχνά
αδυνατεί να καλύψει επαρκώς την περιοχή γνώσεως
της κάκωσης. Ανεπίσημα στοιχεία δείχνουν ότι, ενώ
πολλά εκπαιδευτικά προγράμματα περιλαμβάνουν την
κάκωση νωτιαίου μυελού στη διδακτέα ύλη, οι πληρο-
φορίες συνήθως παραδίδονται μέσω μιας σειράς δια-
λέξεων, και αφιερώνεται πολύ λίγος χρόνος στις
πρακτικές πλευρές της φροντίδας.

Η έλλειψη της τεχνογνωσίας μεταξύ των φορέων
παροχής υπηρεσιών αναφέρεται ότι είναι ένα σημαν-
τικό εμπόδιο στα άτομα με αναπηρία να λάβουν την
κατάλληλη υποστηρικτική τεχνολογία (75). Σε μια με-
λέτη στο Maine, στις Ηνωμένες Πολιτείες της Αμερι-
κής, αναφέρεται ότι οι επαγγελματίες στο χώρο της
αποκατάστασης δεν είχαν καθόλου ή μόνο τις πολύ βα-
σικές γνώσεις στην παροχή υποστηρικτικής τεχνολο-
γίας (76). Εργοθεραπευτές που ασχολούνται με παιδιά
ανέφεραν ότι είχαν λάβει ανεπαρκή κατάρτιση και τε-
χνική υποστήριξη, καθώς και ότι είχαν έλλειψη αυτο-
πεποίθησης στα κομμάτια που αφορούσαν την παροχή
υποστηρικτικής τεχνολογίας (75).

Η χαμηλή συχνότητα εμφάνισης κακώσεων νωτι-
αίου μυελού σημαίνει επίσης ότι οι επαγγελματίες
υγείας που αντιμετωπίζουν τα άτομα με ΚΝΜ είναι
συχνά ανεπαρκώς εκπαιδευμένοι να αντιμετωπίσουν
αυτούς τους ανθρώπους που χρειάζονται μια συνεχή
φροντίδα. Μια μελέτη που πραγματοποιήθηκε στην
Αυστραλία έδειξε ότι η πλειονότητα των συμμετεχόν-
των έλαβε περιορισμένες κατά τόπους εξειδικευμένες

γνώσεις για την ΚΝΜ και αυτό είναι ένα τεράστιο εμ-
πόδιο στις ανάγκες που προκύπτουν (5). Αρκετές με-
λέτες έχουν δείξει ότι η έλλειψη των γνώσεων της
ΚΝΜ στους ιατρούς πρωτοβάθμιας περίθαλψης, οι
οποίοι προτιμούνται από πολλά άτομα με κάκωση νω-
τιαίου μυελού ως παρόχους υγείας, είναι ένα εμπόδιο
στην χορήγης πρόληψης και συνεχιζόμενης υγείας
στην ΚΝΜ (48, 77-80).

Η αντιμετώπιση των εμποδίων
Τα άρθρα 4 και 26 της Σύμβασης για τα Δικαιώματα
των ΑμεΑ (CRPD)  τονίζουν τις υποχρεώσεις των κρα-
τών μελών να προωθήσουν την εκπαίδευση των επαγ-
γελματιών υγείας και του λοιπού προσωπικού που
εργάζεται με άτομα με ειδικές ανάγκες (21). Για την
κάλυψη των αναγκών των ατόμων με ΚΝΜ, οι χώρες
πρέπει να εξετάσουν μια σειρά από στρατηγικές ενδυ-
νάμωσης των ικανοτήτων της υγείας και του εργατικού
δυναμικού αποκατάστασης. Αυτές οι στρατηγικές πε-
ριλαμβάνουν την εκπαίδευση και την κατάρτιση, ανα-
πτύσσοντας πρακτικές συνεργασίας μεταξύ των
επαγγελματιών υγείας, την ανάπτυξη εξειδικευμένης
τεχνογνωσίας στην ΚΝΜ μέσα στη χώρα, τη χρήση
εναλλακτικών μεθόδων για την τεχνογνωσία σε περιο-
χές που δεν είναι διαθέσιμες, τη βελτίωση της ποιότη-
τας και της αποτελεσματικότητας στην παροχή
υπηρεσιών, και εισάγοντας κίνητρα για να παραμένουν
οι\εργαζόμενοι υγείας στις απομακρυσμένες περιοχές.

Καθιέρωση και ενίσχυση των προγραμμάτων 

κατάρτισης στους επαγγελματίες αποκατάστασης
Υπάρχει μια παγκόσμια ανάγκη να καθιερωθούν προ-
γράμματα κατάρτισης που θα αντιμετωπίσουν τη ση-
μαντική έλλειψη του προσωπικού αποκατάστασης.
Εκπαιδευτικά προγράμματα θα πρέπει να καθιερωθούν
σε όλα τα επίπεδα, συμπεριλαμβανομένης της τριτο-
βάθμιας εκπαίδευσης (προπτυχιακά και μεταπτυ-
χιακά), του επιπέδου της μέσου εκπαίδευσης
(πιστοποιητικό) και του επιπέδου εισαγωγικής εκπαί-
δευσης (που στοχεύουν κλάδους όπως η υγεία της κοι-
νότητας). Εκπαιδευτικά προγράμματα για το
προσωπικό αποκατάστασης θα πρέπει να επανεξετα-
στούν, σε συνεργασία με τους επαγγελματικούς συλ-
λόγους, με τους φορείς εκπαίδευσης και με τις
εταιρείες/οργανισμούς κακώσεων νωτιαίου μυελού για
να βρεθεί ο καλύτερος τρόπος που θα ενσωματώνουν
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πληροφορίες σχετικά με ΚΝΜ, με τη υγεία και την
αποκατάσταση συμπεριλαμβανομένης και της υποστη-
ρικτικής τεχνολογίας.

Στήριξη συνεχιζόμενης επαγγελματικής ανάπτυξης 
Η συνεχής επαγγελματική ανάπτυξη (συμπεριλαμβα-
νομένης της εποπτείας) είναι απαραίτητη για τη δια-
τήρηση ή την αναβάθμιση των γνώσεων και των
δεξιοτήτων του εν ενεργεία προσωπικού υγείας και
αποκατάστασης, και μπορεί να συνδεθεί με την εγ-
γραφή και άδεια άσκησης επαγγέλματος. Στην Αυ-
στραλία, ένα μοντέλο παροχής υπηρεσιών, στο οποίο
τοπικοί επαγγελματίες υγείας είχαν την εκπαίδευση και
επαγγελματική υποστήριξη, βρέθηκε ότι βελτίωνει την
αυτοπεποίθησή τους, όσον αφορά  τη διαχείριση των
ατόμων με ΚΝΜ (47). Διάφοροι τρόποι παροχής μπο-
ρεί να χρησιμοποιηθούν, συμπεριλαμβανομένων το
πρόσωπο με πρόσωπο, επί της δουλειάς ή μέσω ίντερ-
νετ εκπαίδευση, καθώς επίσης και τηλεϊατρικής /τηλε-
αποκατάστασης. Ο συγκεκριμένος τρόπος που
χρησιμοποιείται θα εξαρτάται από το πλαίσιο και το
μοντέλο της παροχής υπηρεσιών (73).

Ενώ ορισμένες ανάγκες υγειονομικής περίθαλψης
είναι μοναδικές στα άτομα με κάκωση νωτιαίου μυε-
λού (π.χ. η αυτόνομη δυσαντανακλαστικότητα), πολ-
λές άλλες ανάγκες υγειονομικής περίθαλψης (π.χ. του
εντέρου, της ουροδόχου κύστης και της διαχείριση
ελκών πιέσεων) είναι επίσης σχετικές σε άλλα προβλή-
ματα υγείας. Θα μπορούσε να δοθεί βαρύτητα στην
ολοκλήρωση και επέκταση της κατάρτισης σε θέματα
που έχουν σχέση με ένα ευρύ φάσμα καταστάσεων
υγείας, καθώς και στις στρατηγικές για την προώθηση
της συνεργασίας πρακτικών μεταξύ στο προσωπικό
υγειονομικής περίθαλψης και αποκατάστασης (73, 81).
Τα πακέτα E-learning, όπως αυτή που ξεκίνησε από τη
Διεθνή Κοινότητα Νωτιαίου Μυελού (ISCOS) το
2012, μπορεί να βοηθήσουν έτσι ώστε να παρέχουν
βασικές πληροφορίες και υποστήριξη των επαγγελμα-
τιών υγείας και αποκατάστασης που ασχολούνται στον
τομέα της ΚΝΜ (82). Διεθνή, τοπικά και επαγγελμα-
τικά εθνικά δίκτυα, όπως το Διεθνές Δίκτυο Νωτιαίου
Μυελού των Φυσικοθεραπευτών (SCIPT) μπορούν
επίσης να βοηθήσουν στη διευκόλυνση ανταλλαγής
ιδεών, γνώσεων και πόρων (83). Η "Observerships»,
μια πρωτοβουλία της Εκπαιδευτικής Επιτροπής της

Διεθνούς Εταιρείας Νωτιαίου Μυελού, είναι σχεδια-
σμένη να παρέχει στους δικαιούχους επαγγελματίες
υγείας ευκαιρίες να παρακολουθούν τη διαχείριση
πρακτικών ζητημάτων σε κέντρα ΚΝΜ για χρονικό
διάστημα που κυμαίνεται από τρεις εβδομάδες έως
τρεις μήνες (84).

Η αξιοποίηση μη επαγγελματιών υγείας 

για την παροχή υπηρεσιών
Καθώς οι χρόνοι ενδονοσοκομειακής αποκατάστα-

σης έχουν γίνει μικρότεροι, οι επαγγελματίες αποκα-
τάστασης αντιμετωπίζουν την πρόκληση για παροχή
υπηρεσιών σε μικρότερες προθεσμίες (71). Όπως το-
νίζεται παραπάνω στο κομμάτι παροχής υπηρεσιών, η
αμοιβαία αλληλοϋποστήριξη, η καθοδήγηση, η συμ-
βουλευτική και η κατάρτιση μπορούν να φανούν χρή-
σιμα στην παροχή οδηγιών και βοήθειας σε άτομα με
κάκωση νωτιαίου μυελού και μπορούν να βοηθήσουν
να ξεπεραστούν βασικές αδυναμίες του συστήματος
υγείας. Πολλοί οργανισμοί, όπως μη κυβερνητικές ορ-
γανώσεις της κοινότητας και οργανώσεις ατόμων με
ειδικές ανάγκες, έχουν δημιουργήσει προγράμματα αλ-
ληλοϋποστήριξης ομοιοπαθών. Οι εξειδικευμένες υπη-
ρεσίες στην ΚΝΜ έχουν επίσης συμπεριλάβει
προγράμματα αλληλοϋποστήριξης ομοιοπαθών και τις
έχουν εντάξει στις υπηρεσίες ιατρικής φροντίδας και
αποκατάστασης. Η παροχή εκπαίδευσης και επίβλεψης
είναι απαραίτητη για την επιτυχία των προγραμμάτων
αυτών που παραδίδονται από μη επαγγελματίες υγείας
(71).

Εξασφάλιση ότι τα μέλη της οικογένειας λαμβάνουν

την κατάλληλη εκπαίδευση και υποστήριξη
Τα μέλη της οικογένειας μπορεί να αποτελέσουν

πολύτιμους πόρους, μεταξύ των άλλων, ώστε να βοη-
θήσουν τους ανθρώπους με Κακώσεις Νωτιαίου Μυε-
λού να έχουν πρόσβαση στη φροντίδα, να
υποστηρίξουν την εφαρμογή του προγράμματος απο-
κατάστασης, και να παρέχουν βοήθεια στις δραστη-
ριότητες καθημερινής ζωής. Στη Νιγηρία αναπτύχθηκε
ένα εντατικό πρόγραμμα 12 εβδομάδων για τη διαχεί-
ριση των ΚΝΜ. Το Ορθοπεδικό Νοσοκομείο είχε πε-
ριορισμένα κρεβάτια και δεν μπορούσε να φιλοξενήσει
ανθρώπους για νοσηλεία μακράς διάρκειας. Τα μέλη
της οικογένειας εκπαιδεύτηκαν σε διάφορες χρονικές
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περιόδους για να συμπληρώσουν και να ξεπεράσουν
την έλλειψη του έμπειρου και διαθέσιμου προσωπικού
(85). Οι μη κυβερνητικές οργανώσεις μπορούν επίσης
να παρέχουν εκπαίδευση και υποστήριξη στους φρον-
τιστές των ανθρώπων με ΚΝΜ στις αναπτυσσόμενες
χώρες, με στόχο τη συντήρηση της φροντίδας υγείας,
τη χειρωνακτική μεταφορά φορτίων και τα δύσκολα
συναισθηματικά ζητήματα (86).

Τεχνολογίες υγείας

Οι τεχνολογίες υγείας απαιτούνται σε όλες φάσεις της
υγειονομικής περίθαλψης στους ανθρώπους με ΚΝΜ,
και είναι απαραίτητες για την ασφαλή και αποτελεσμα-
τική πρόληψη, διάγνωση, θεραπεία και αποκατάσταση
(87). Οι τεχνολογίες υγείας μπορούν σε γενικές γραμ-
μές να κατηγοριοποιηθούν στους ακόλουθους τομείς:
στα επείγοντα και στη βασική χειρουργική φροντίδα,
στη διαγνωστική και εργαστηριακή τεχνολογία, στη
διαγνωστική απεικόνιση, και στα ιατρικά βοηθήματα
(συμπεριλαμβανομένων της υποστηρικτικής τεχνολο-
γίας). Παρά το γεγονός ότι συζητήθηκε και αλλού, η
υποστηρικτική τεχνολογία και τα αναπηρικά αμαξίδια
είναι το επίκεντρο της παρούσης ενότητας.

Εμπόδια
Πολλές χώρες μπορεί να μην είναι σε θέση να αντα-
ποκριθούν στις ανάγκες ατόμων με ΚΝΜ για υποστη-
ρικτική τεχνολογία, λόγω των εμποδίων που
συνδέονται με την παραγωγή, τη διανομή και τη συν-
τήρηση των συσκευών. Σε πολλές χώρες χαμηλού και
μεσαίου εισοδήματος, η παραγωγή και η διανομή της
υποστηρικτικής τεχνολογίας είναι μικρής κλίμακας ή
σε ορισμένες περιπτώσεις ανύπαρκτη (50, 88). Πολλές
χώρες έχουν περιορισμένη πρόσβαση στο υλικό και
στον εξοπλισμό που απαιτείται για την παραγωγή υπο-
στηρικτικών συσκευών. Η ζήτηση υποστηρικτικών τε-
χνολογιών στις αναπτυσσόμενες χώρες μπορεί να είναι
περιορισμένη, λόγω της μειωμένης αγοραστικής δυ-
νατότητας των δυνητικά χρηστών, και της περιορισμέ-
νης κατανόησης από τους  χρήστες, της υπάρξεως και
του οφέλους των συσκευών.

Πολλές χώρες με περιορισμένους πόρους βασίζον-
ται σε δωρεές από διεθνείς οργανισμούς και μη κυβερ-
νητικές οργανώσεις. Αυτό το μοντέλο χρησιμοποιείται
συνήθως για την προμήθεια και τη διανομή νέων ή

ανακαινισμένων αναπηρικών αμαξιδίων σε χώρες με
χαμηλό εισόδημα. Ενώ η προσέγγιση αυτή είναι κα-
λοπροαίρετη και επιτρέπει τη διανομή μεγάλου αριθ-
μού αμαξιδίων με οικονομικά αποδοτικό τρόπο, έχει
αρκετούς περιορισμούς, όπως περιγράφονται παρα-
κάτω, και δεν είναι μακροπρόθεσμα βιώσιμη, δεδομέ-
νου ότι δεν χτίζει τις δυνατότητες κατά τόπους (89). Η
υποστηρικτική τεχνολογία δεν εφαρμόζεται σε όλα τα
περιβάλλοντα. Για παράδειγμα, σχέδια αναπηρικών
αμαξιδίων που είναι κατάλληλα για άτομα με ΚΝΜ σε
χώρες υψηλού εισοδήματος, μπορεί να μην είναι χρή-
σιμα σε χώρες με χαμηλό εισόδημα (18). Επιπλέον, το
επίπεδο παροχής υπηρεσιών που συνοδεύει τη δωρεά
της υποστηρικτικής τεχνολογίας μπορεί επίσης να ποι-
κίλει μεταξύ των διάφορων οργανισμών (88). Επίσης
οι συσκευές, συχνά συνταγογραφούνται χωρίς να πα-
ρέχεται κατάλληλη εκπαίδευση και υποστήριξη στους
χρήστες (56, 90), κάτι που μπορεί να δημιουργήσει μια
σειρά επιπτώσεων. 

Η εγκατάλειψη ή η μη χρήση της υποστηρικτικής
τεχνολογίας μπορεί να είναι ένας δείκτης των ανικα-
νοποίητων αναγκών. Τα ποσοστά εγκατάλειψης της
υποστηρικτικής  τεχνολογίας έχουν φανεί ότι είναι
υψηλότερα κατά τη διάρκεια του πρώτου έτους χρή-
σης, και στη συνέχεια, πάλι μετά από πέντε χρόνια
χρήσης (91). Η υποστηρικτική τεχνολογία μπορεί να
εγκαταλειφθεί, ως αποτέλεσμα αλλαγής των προτεραι-
οτήτων των χρηστών, κακής απόδοσης της συσκευής
(από την άποψη της αποτελεσματικότητας, της αξιο-
πιστίας, της αντοχής, της άνεσης, της ασφάλειας ή της
ευκολίας χρήσης), καθώς και λόγω έλλειψης συμμε-
τοχής των χρηστών στην διαδικασία επιλογής (91). Ο
τύπος της συσκευής και το επίπεδο της κάκωσης παί-
ζουν κατά πάσα πιθανότητα σημαντικό ρόλο στην εγ-
κατάλειψη της τεχνολογίας (92).

Η αντιμετώπιση των εμποδίων
Χαμηλού κόστους βιώσιμες στρατηγικές απαιτούν-

ται για την παροχή κατάλληλων υποστηρικτικών τε-
χνολογιών στις αναπτυσσόμενες χώρες. Η
καταλληλότητα της κάθε προσέγγισης θα εξαρτηθεί
από το πλαίσιο που υπάρχει σε κάθε χώρα και μπορεί
να ποικίλει για τους διάφορους τύπους υποστηρικτικής
τεχνολογίας. Οι παράγοντες προς εξέταση περιλαμβά-
νουν τα δεδομένα (τις οικονομικές και τεχνικές προ-
ϋποθέσεις), τη βιωσιμότητα (τη δυνατότητα για την
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καθιερωμένη παραγωγή χωρίς εξωτερικά στοιχεία ή με
μακροπρόθεσμα και σταθερά εξωτερικά στοιχεία), την
καταλληλότητα (το πόσο καλά η τεχνολογία συναντά
τις ανάγκες του χρήστη) και τις επιπτώσεις (την ποσό-
τητα που μπορεί να παραχθεί και παραδοθεί σε μια δε-
δομένη χρονική περίοδο) (88).

Ο σχεδιασμός της κατάλληλης τεχνολογίας
Η κατάλληλη τεχνολογία προϋποθέτει ότι τα χαρακτη-
ριστικά του σχεδιασμού της προσαρμόζονται στο περι-
βάλλον του χρήστη, στις ανάγκες και στις προτιμήσεις
του (93). Τοπικά θέματα, όπως το ανώμαλο έδαφος, η
περιορισμένη πρόσβαση σε ηλεκτρικό ρεύμα και η
προμήθεια των εξαρτημάτων μιας συσκευής όταν συμ-
βαίνει μια βλάβη, πρέπει να ληφθούν υπόψη (18, 88,

94). Διάφοροι οργανισμοί έχουν δημιουργήσει βοηθή-
ματα κίνησης στις αναπτυσσόμενες χώρες, τα οποία ξε-
περνούν πολλά από τα τοπικά ζητήματα (72, 95). Τα
αρχικά πρότυπα μπορούν να βελτιώσουν την ποιότητα
της υποστηρικτικής τεχνολογίας, αυξάνοντας την αξιο-
πιστία των προϊόντων και μειώνοντας πιθανούς κινδύ-
νους για τους χρήστες (96). Ο Διεθνής Οργανισμός
Τυποποίησης (ISO) έχει θεσπίσει προδιαγραφές για τα
χειροκίνητα και ηλεκτροκίνητα αμαξίδια και τα σκού-
τερ, και προδιαγραφές μεταφοράς που σχετίζονται με
τη μεταφορά ανθρώπων που χρησιμοποιούν αναπηρικά
αμαξίδια με λεωφορεία ή βαν (96). Ωστόσο, οι προδια-
γραφές αυτές δεν είναι κατ' ανάγκη εφαρμόσιμες σε
όλες τις συνθήκες, και είναι σημαντικό να αναπτυχθούν
εθνικά πρότυπα, τα οποία λαμβάνουν υπόψη παράγον-
τες, όπως είναι το τοπικό περιβάλλον και τα χαρακτη-
ριστικά των χρηστών (18, 97).

Επιλογή των κατάλληλων μοντέλων 

για την παραγωγή και τη διανομή
Διαφορετικά μοντέλα παραγωγής μπορούν να χρη-

σιμοποιηθούν σε χώρες με χαμηλό εισόδημα για να αυ-
ξήσουν τη διαθεσιμότητα της υποστηρικτικής
τεχνολογίας. Για παράδειγμα, μοντέλα εργαστηρίων μι-
κρής κλίμακας συνεπάγονται τη δημιουργία τοπικών
κατασκευαστικών εγκαταστάσεων που μπορεί να αυ-
ξήσουν την βιωσιμότητα, να δημιουργήσουν θέσεις
απασχόλησης σε άτομα της τοπικής κοινωνίας (συμπε-
ριλαμβανομένων και των ατόμων με ειδικές ανάγκες),
και να προσφέρουν προϊόντα που μπορεί να είναι πιο
προσιτά και πιο κατάλληλα στην τοπική κοινωνία (89,

98). Ωστόσο, τα μοντέλα αυτά είχαν διαφορετικά επί-
πεδα επιτυχίας σε χώρες χαμηλού εισοδήματος, καθώς
απαιτούν σημαντικό χρόνο και οικονομικές επενδύσεις
για να στηθούν και να διατηρηθούν. Επιπλέον, έχουν
συχνά περιορισμένη ικανότητά να ανταποκριθούν στις
συνολικές ανάγκες του πληθυσμού (88). Ορισμένες
χώρες, όπως η Ινδία και η Κίνα έχουν την ικανότητα να
αναλάβουν την παραγωγή σε μεγαλύτερη κλίμακα, πα-
ρέχοντας προϊόντα σε εθνικό, περιφερειακό και τοπικό
επίπεδο.

Ολοκληρωμένη παροχή υπηρεσιών
Χρειάζονται οι κατάλληλες υπηρεσίες για να βοηθή-
σουν τους ανθρώπους να επιλέξουν, να αποκτήσουν και
να μάθουν να χρησιμοποιούν τις υποστηρικτικές τεχνο-
λογίες. Οι υπηρεσίες αυτές περιλαμβάνουν: αξιολό-
γηση και συνταγογράφηση, επιλογή και τοποθέτηση,
εκπαίδευση των χρηστών και υποστήριξη στη χρήση
της συσκευής, παρακολούθηση για την ασφαλή και
αποτελεσματική χρήση, και συνεχή συντήρηση, επι-
σκευή και αντικατάσταση. Χωρίς τις ολοκληρωμένες
υπηρεσίες σε μια περιοχή, οι ανάγκες των χρηστών,
που αλλάζουν με το χρόνο, δεν μπορούν να εξυπηρε-
τηθούν, τα αποτελέσματα τίθενται σε κίνδυνο, και οι
βοηθητικές συσκευές μπορεί να εγκαταλειφθούν (89).
Μια μελέτη στη Γουατεμάλα, η οποία αξιολόγησε τις
αντιλήψεις των φροντιστών, που έλαβαν δωρεές ανα-
πηρικά αμαξιδία στα παιδιά  με αναπηρίες που φρόντι-
ζαν (94), έδειξε ότι, ενώ αντιλαμβάνονταν την ωφέλεια
των αμαξίδιων, επισήμαναν την ανάγκη της λήψης
αμαξιδίων σε συνεργασία με τις τοπικές υπηρεσίες που
θα στηρίξουν της χρήσης τους (βλέπε επίσης Πλαίσιο
5.3.).

Δημοσιεύσεις όπως Οι κατευθυντήριες γραμμές
σχετικά με την παροχή χειροκίνητων αναπηρικών αμα-
ξιδίων σε λιγότερο επαρκή περιβάλλοντα  παρέχουν
χρήσιμες πληροφορίες και συστάσεις για τις υπηρεσίες
παράδοσης (18).

Πολλά διδάγματα μπορούμε επίσης να πάρουμε
από χώρες με ολοκληρωμένα συστήματα παράδοσης
(45). Για παράδειγμα, στις ΗΠΑ του 1998 η Δράση της
Υποστηρικτικής Τεχνολογίας χρηματοδοτεί σε κάθε
κράτος προγράμματα για χορήγηση ενός ευρέως φά-
σματος υπηρεσιών, συμπεριλαμβανομένης της επίδει-
ξης των κέντρων, των προγραμμάτων δανειοδότησης,
της τεχνικής βοήθειας και της ευαισθητοποίησης του
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κοινού στους αγροτικούς πληθυσμούς (103). Η επί-
δειξη των κέντρων και οι δανειοδοτήσεις των τραπε-
ζών έχουν τη δυνατότητα να αυξήσουν την
ευαισθητοποίηση των χρηστών όσον αφορά τη διαθέ-
σιμη υποστηρικτική τεχνολογία (104), καθώς και να
βελτιώσουν τις γνώσεις και τις δεξιότητες των επαγ-
γελματιών που θα υποστηρίξουν τις διαδικασίες λήψης
αποφάσεων (104). Οι άνθρωποι είναι σε θέση να δο-
κιμάσουν βοηθητικές συσκευές στο δικό τους περιβάλ-
λον πριν αποφασίσουν να τις πάρουν, για να δουν αν
είναι κατάλληλες για τις ανάγκες τους (91).

Συστήματα πληροφοριών υγείας

Όπως επισημαίνεται στο κεφάλαιο 2, πολλές χώρες
στερούνται βασικών πληροφοριών της ΚΝΜ (105).
Πληροφορίες που σχετίζονται με την ΚΝΜ σε κατ’
άτομο επίπεδο, σε επίπεδο υπηρεσιών και στον πλη-
θυσμό είναι επιτακτική ανάγκη, για να διευκολύνουν
τον προγραμματισμό και τον προϋπολογισμό του
τομέα υγείας, για να συμβάλλουν στην πρόληψη τραυ-
ματισμών και στις προσπάθειες προώθησης της υγείας,
και να βοηθήσουν στη βελτίωση της εξέλιξης της απο-
κατάστασης με τη δρομολόγηση περαιτέρω έρευνας
(29, 106).

Οι πληροφορίες πρέπει να συλλέγονται σε ατομικό,
υπηρεσιακό και πληθυσμιακό επίπεδο ως εξής:
1. Σε επίπεδο ατόμου, οι πληροφορίες θα πρέπει να

περιλαμβάνουν την ηλικία, το φύλο, το μηχανισμό
ή την αιτία της βλάβης, την ημερομηνία της κάκω-
σης, τις ημέρες νοσηλείας, τις επιπλοκές, τις συνο-
δές κακώσεις, τους τύπους των υπηρεσιών που του
παρείχαν, τα αποτελέσματα της θεραπείας, τη νευ-
ρολογική κατάσταση, τον τόπο μετά το εξιτήριο
και τις επανεισαγωγές στο νοσοκομείο (106-110).

2. Σε επίπεδο των ιατρικών υπηρεσιών και υπηρε-
σιών αποκατάστασης, απαιτούνται πληροφορίες
σχετικά με τις υπηρεσίες, τα αποτελέσματα των
υπηρεσιών, το κόστος και το όφελος της ιατρικής
υπηρεσίας και των υπηρεσιών αποκατάστασης σε
επίπεδο εγκαταστάσεων (2, 65, 111). Οι πληροφο-
ρίες μπορεί να περιλαμβάνουν το κόστος, τους αν-
θρώπινους πόρους, τους πόρους για τις
εγκαταστάσεις (π.χ. κλίνες), το είδος των υπηρε-
σιών, τη συχνότητα της παρεχόμενης υπηρεσίας,

την παραπομπή και τη λίστα αναμονής. 
Όλες οι πληροφορίες μπορούν να χρησιμοποιηθούν
και να συγκεντρωθούν μαζί με τα ατομικά στοιχεία
εξέλιξης για να προσδιορισθούν τα οικονομικά
οφέλη και η αποτελεσματικότητα των υπηρεσιών,
όπως επίσης και για να βοηθήσουν στην ανάπτυξη
προτεραιοτήτων στην ιατρική έρευνα, στη χρημα-
τοδότηση και στην κατανομή των πόρων (112-115).
Θα πρέπει να γίνονται επίσης, περιοδικές αξιολο-
γήσεις των αποτελεσμάτων και των επιπτώσεων
(το αίτιο και το αποτέλεσμα) της πολιτικής, των
προγραμμάτων και των υπηρεσιών ιατρικής και
αποκατάστασης (116).

3. Σε επίπεδο πληθυσμού, η συλλογή δεδομένων μπο-
ρεί να χρησιμοποιηθεί για να προσδιοριστεί η επί-
πτωση, ο επιπολασμός και η αιτιολογία της ΚΝΜ
και για να χαρτογραφηθούν οι τάσεις. 

Είναι επίσης σημαντικό να δοθούν πληροφορίες
σχετικά με τα εμπόδια και να διαμεσολαβήσει ένα
άτομο που βιώνει την τακτική της νομοθεσίας και των
πολιτικών, τις οργανωτικές δομές και τις υπηρεσίες
πέραν της υγείας και της αποκατάστασης (π.χ. μετα-
φορές), καθώς και τις συμπεριφορές (109, 117). 

Η δημιουργία περιφερειακών ή /και εθνικών μη-
τρώων ατόμων με ΚΝΜ είναι σημαντική (29). Οι
χώρες πρέπει να εργάζονται για την ανάπτυξη συστη-
μάτων πληροφοριών εντοπίζοντας τα κενά, όσον
αφορά τη διαθεσιμότητα των δεδομένων και την ποι-
ότητα, και ιεραρχώντας τα είδη των πληροφοριών που
απαιτούνται. Για να διευκολυνθεί η ταξινόμηση και η
σύγκριση των δεδομένων σε διεθνές, περιφερειακό και
εθνικό επίπεδο, η συνέπεια είναι απαραίτητη στο όλο
πλαίσιο και στην ορολογία που χρησιμοποιείται (106).

Το κεφάλαιο 2 δίδει λεπτομέρειες των διεθνών πλαι-
σίων που αναπτύχθηκαν, για να βοηθήσουν τα συστή-
ματα υγείας να συλλέξουν πληροφορίες σχετικά με
ΚΝΜ.

Χρηματοδότηση και προσιτό κόστος

Εμπόδια

Οι άνθρωποι που έχουν υποστεί ΚΝΜ απαιτούν συ-
νεχή πρόσβαση σε ιατρική περίθαλψη και αποκατά-
σταση από την πρώτη στιγμή της κάκωσης. Ως εκ
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Πλαίσιο 5.3. “Οι τροχοί της αλλαγής”: προς τις κατάλληλες υπηρεσίες για τους χρήστες αναπηρικών αμαξιδίων 

στη Ρουμανία

Η ανάγκη για κατάλληλες υπηρεσίες αμαξιδίων στη Ρουμανία συνεχίζει να αυξάνει κάθε χρόνο. Το 2010 υπολογίστηκε ότι "ένας στους

πέντε ανθρώπους, που χρειάζονται αναπηρική καρέκλα, δεν διαθέτουν τέτοιο εξοπλισμό ... Εκείνοι που δεν εξυπηρετούνται είναι, είτε

εντελώς ακινητοποιημένοι, ή θα πρέπει να φροντίσουν τον εαυτό τους"(99). Το Ίδρυμα Κίνητρο στη Ρουμανία (MRF) ιδρύθηκε το 1995

για να παρέχει βιώσιμα προγράμματα που θα βελτιώσουν της ποιότητας ζωής των Ρουμάνων με αναπηρίες και έχει υποστηρίξει πάνω

από 9000 παιδιά και ενήλικες με κινητικές αναπηρίες στη χώρα για να αποκτήσουν πρόσβαση σε ένα ολοκληρωμένο πακέτο υπηρε-

σιών.

Το πρόγραμμα του MRF για τα αναπηρικά αμαξίδια έχει μεγαλώσει την αρχική τάση χρηστών αναπηρικού αμαξιδίου από 20 σε περίπου

1000 που εξυπηρετούνται ετησίως, με την εκπαίδευση ομάδας από ομοιοπαθείς πάσχοντες για τη χρήση κατάλληλου εξοπλισμού κινησης

και ανεξάρτητης διαβίωσης. Τα αναπηρικά αμαξίδια του MRF είχαν αρχικά χρηματοδοτηθεί από δωρεές και επιχορηγήσεις. Τώρα, όμως,

χρηματοδοτούνται εν μέρει από τον Εθνικό Οργανισμό Ασφάλισης Υγείας (ΝΗΙΑ), ο οποίος καλύπτει το 16-30% των συνολικών απαι-

τήσεων.

Το 2004, το 2009 και το 2011, η χρηματοδότηση έγινε από την Υπηρεσία Διεθνούς Ανάπτυξης των Ηνωμένων Πολιτείων (USAID), ήταν

ζωτικής σημασίας για να αυξηθεί η δυνατότητα εξυπηρέτησης των MRF χρηστών των αναπηρικών αμαξιδίων. Η χρηματοδότηση υποστήριξε

επτά ομάδες της περιοχής, που η κάθεμία περιλαμβάνει ένα τεχνικό αναπηρικού αμαξιδίου/ εκπαιδευτή διαβίωσης (χρήστης αναπηρικού

αμαξιδίου) ανεξάρτητο και ένα φυσικοθεραπευτή για  να παρέχει τις ακόλουθες υπηρεσίες:

■ Αξιολόγηση και συνταγογράφηση των αναπηρικών αμαξιδίων: αυτό περιλαμβάνει εξατομικευμένες μετρήσεις για να εξασφαλίστει ότι

τα αμαξίδια ταιριάζουν με τις ατομικές ανάγκες του κάθε χρήστη.

■ Παροχή αναπηρικών αμαξιδίων και εξειδικευμένων καθισμάτων: αναπηρικές καρέκλες -με ή χωρίς προσαρμογές- παρέχονται σε

ένα ευρύ φάσμα χρηστών αναπηρικών αμαξιδίων, καθώς και ειδικός εξοπλισμός για την καθιστική θέση στα παιδιά με εγκεφαλική

παράλυση.

■ Ανεξάρτητη εκπαίδευση διαβίωσης: Εκπαίδευση υπό την καθοδήγη ομοιοπαθών είναι διαθέσιμη για τους χρήστες αναπηρικών αμα-

ξιδίων και περιλαμβάνει την κατάρτιση των δεξιοτήτων στην αναπηρική καρέκλα, της προσωπικής υγιεινής, της αυτοεξυπηρέτησης -

αυτοδιαχείρησης (π.χ. πρόληψη και διαχείριση κατακλίσεων και λοιμώξεων του ουροποιητικού συστήματος), της σεξουαλικότητας

και της κοινωνικής ένταξης, της συμβουλευτικής και των ομάδων στήριξης από ομοιοπαθείς.

■ Σπορ με αναπηρικό καροτσάκ

■ Αρχιτεκτονική προσβασιμότητα: η πρώτη εθνική ηλεκτρονική πηγή πρόσβασης των αναπηρικων αμαξίδιων σε κτίρια στη Ρουμανία

(100, 101).

Σημαντικές προκλήσεις πρέπει να ξεπεραστούν προτού οι περισσότεροι Ρουμάνοι με κινητικά προβλήματα μπορέσουν να έχουν πρόσβαση

στα κατάλληλα αμαξίδια μαζί με την απαραίτητη εκπαίδευση. Οι Ρουμάνοι που χρήζουν αναπηρικού αμαξιδίου έχουν το δικαίωμα να λά-

βουν ένα κάθε πέντε χρόνια, στη βασική τιμή που καταβάλλεται από τον Εθνικό Οργανισμό Ασφάλισης Υγείας (ΝΗΙΑ), που θα πιστοποιηθεί

από διανομείς. Η έγκριση για τη χρηματοδότηση μπορεί να πάρει αρκετούς μήνες και οι ατομικές ανάγκες του κάθε χρήστη δεν υπολο-

γίζονται καθώς αυτή η τιμή αυτή δεν περιλαμβάνει την αξιολόγηση, τις προσαρμογές ή της κατάρτισης δεξιοτήτων στην αναπηρική καρέκλα.

Το Ίδρυμα Κινητρο της Ρουμανίας MRF επιχείρησε να ξεπεράσει αυτά τα προβλήματα με διάφορους τρόπους, και συγκεκριμένα:

■ Η συνειδητοποίηση της χορήγησης κατάλληλης αναπηρικής καρέκλας έχει αυξηθεί σύμφωνα με τη συνταγογράφηση των ειδικών.

Το 2010, το MRF εισήγαγε τις WHO-ISPO-USAID κατευθυντήριες γραμμές σχετικά με τη χορήγηση της κατάλληλης αναπηρικής

καρέκλας με λιγότερο ρυθμίσεις επαρκών πόρων. Το 2011 το MRF διοργάνωσε το πρώτο σεμινάριο εκπαίδευσης της ΠΟΥ για τη

συνταγογράφη αμαξιδίων από επαγγελματίες και σχεδιάζει να επεκτείνει αυτή την εκπαίδευση σε εθνικό επίπεδο για να αυξηθεί η χο-

ρήγηση κατάλληλου αναπηρικού αμαξιδίου στη Ρουμανία. Το 2012, το MRF εισήγαγε στον κώδικα Επαγγελμάτων της Ρουμανίας

(COR) ένα νέο επάγγελμα - που αξιολόγεί αναπηρικά αμαξίδιο, συνταγογραφεί και προσαρμόζει τους Τεχνικούς, και εργάζεται για

να αναπτύξει ένα επίσημα αναγνωρισμένο εκπαιδευτικό πρόγραμμα και σεμινάριο για το επάγγελμα αυτό, που βασίζεται στο εκπαι-

δευτικό πακέτο χρήσης αναπηρικού απμαξιδίου από τον Παγόσμιο Οργανισμό Υγείας (102).

■ Το ταμείο για τα αμαξίδια έχει συσταθεί με τη βοήθεια των χορηγών γιανα διασφαλιστεί η κατάλληλη παροχή και η ταχεία παράδοση.

■ Στα ταμεία αυτά  τέθηκε από τους διεθνείς δωρητές να καλύψουν τις ανάγκες μεσοπρόθεσμα.

Με την προσπάθεια να ξεπεράστούν οι προκλήσεις της παροχής αναπηρικών αμαξιδίων στη Ρουμανία, το MRF επιτρέπει σε περισσότερους

ανθρώπους με κινητικά προβλήματα να αποκτήσουν τα αναπηρικά αμαξίδια που χρειάζονται, και να αναπτύξουν τις δεξιότητες και την αυ-

τοπεποίθηση να συμμετέχουν στην εκπαίδευση, την απασχόληση και την κοινωνική ζωή.

Πηγή (101).



τούτου, τόσο οι αρχικές, όσο και οι τρέχουσες δαπάνες
που συνδέονται με την ΚΝΜ μπορεί να είναι σημαν-
τικά υψηλές (40, 118). Τα έξοδα αυτά διαφέρουν, ανά-
λογα με το πλαίσιο και τον τύπο που απαιτούνται (40)

και δεν μπορούν να γενικευθούν σε όλες τις καταστά-
σεις, λόγω των διαφορών στις δομές του συστήματος
υγείας και της χρηματοδότησης. Το κεφάλαιο 2 δίνει
περαιτέρω λεπτομέρειες. 

Οι άνθρωποι με ΚΝΜ συχνά αντιμετωπίζουν επι-
πλέον δαπάνες για την παροχή υπηρεσιών υγείας και
πληρωμές “εκτός της τσέπης”, οι οποίες μπορεί να
φορτώσουν με αδικαιολόγητη πίεση τόσο τα άτομα,
όσο και τις οικογένειές τους (79). Σε γενικές γραμμές,
τα άτομα με αναπηρίες αντιμετωπίζουν υψηλότερα πο-
σοστά φτώχειας από τα μη ανάπηρα άτομα (2) και ως
εκ τούτου, είναι απίθανο να μπορέσουν να αντέξουν
οικονομικά το κόστος που συνδέεται με τη φροντίδα
της υγείας τους, την αποκατάσταση και την υποστηρι-
κτική τεχνολογία. Μια μελέτη στη Νιγηρία (μια από
τις λίγες, που πραγματοποιήθηκε σε χώρα με χαμηλό
εισόδημα) ανέφερε ότι, για το 41,1% των ατόμων με
ΚΝΜ που συμμετέχουν στη μελέτη, το κόστος της
οξεία φάσης εκπροσωπούσε περισσότερο από το 50%
του ετήσιου εισοδήματός τους (119). Σε αυτή τη με-
λέτη, "κόστος" εννοείται τόσο οι άμεσες δαπάνες (π.χ.
τα έξοδα νοσηλείας) όσο και οι έμμεσες δαπάνες (π.χ.
η απώλεια του εισοδήματος τους).

Όπου το κόστος της υποστηρικτικής τεχνολογίας
δεν καλύπτεται ή δεν επιδοτείται από τρίτους, τα προ-
ϊόντα αυτά δεν μπορεί να είναι προσπελάσιμα στα
άτομα με ΚΝΜ, και ιδίως σε εκείνους που ζουν σε κοι-
νωνίες με χαμηλό και μεσαίο εισόδημα (120). Μια με-
λέτη που πραγματοποιήθηκε μεταξύ των ανθρώπων με
σωματικές βλάβες (συμπεριλαμβανομένης της ΚΝΜ)
στην Ουγκάντα, έδειξε ότι το βασικό εμπόδιο για τις
βοηθητικές συσκευές ήταν οικονομικό, η αγορά, η
συντήρηση και το κόστος αντικατάστασης ήταν πολύ
ακριβό (121). Ένα άτομο με τραυματική κάκωση νω-
τιαίου μυελού που μόλις υποβλήθηκε σε υψηλού κό-
στους ιατρική περίθαλψη και αποκατάσταση, δεν είναι
δυνατό να του απομείνει κάποιο κεφάλαιο για να αγο-
ράσει και να συντηρήσει ένα κατάλληλο αμαξίδιο. 

Χρηματοοικονομικά εμπόδια υπάρχουν επίσης, και
σε περιοχές με υψηλό εισόδημα. Για παράδειγμα, στις
ΗΠΑ σχεδόν το ήμισυ της συνολικής υποστηρικτικής
τεχνολογίας λαμβάνεται χωρίς την οικονομική βοήθεια

από κάποιο τρίτο φορέα (19). Οι κυβερνήσεις, οι μη
κυβερνητικές οργανώσεις ή οι εταιρείες ασφάλισης
υγείας συνήθως πληρώνουν, ή εγγυώνται, την παροχή
της “ιατρικά αναγκαίας” υποστηρικτικής τεχνολογίας,
αλλά το κόστος της συντήρησης και οι περιορισμοί κά-
λυψής της, μπορεί να περιορίζουν την πρόσβαση σε
αυτή την τεχνολογία (19). Οι άνθρωποι με αναπηρίες
συχνά έρχονται αντιμέτωποι με τις απαιτήσεις καταλ-
ληλότητας, τους περιορισμούς, τη γραφειοκρατία, τους
κανόνες, τους κανονισμούς, τις διαψεύσεις και τις αρ-
νήσεις. Αυτό μπορεί να οδηγήσει σε ανισότητες, λόγω
των τύπων της τεχνολογίας που οι άνθρωποι από τα
κατώτερα κοινωνικοοικονομικά στρώματα μπορούν να
αποκτήσουν. Για παράδειγμα, τα άτομα με ΚΝΜ από
τα χαμηλά κοινωνικοοικονομικά στρώματα ήταν πε-
ρισσότερο πιθανό να λάβουν συγκεκριμένων προδια-
γραφών αναπηρικά αμαξίδια κι όχι εκείνα που είναι
προσαρμοσμένα στις δικές τους ανάγκες (93).

Η αντιμετώπιση των εμποδίων
Οι χώρες πρέπει να εξασφαλίσουν επαρκή κεφάλαια
για τη χρηματοδότηση των υπηρεσιών υγείας, έτσι
ώστε όλοι οι άνθρωποι, συμπεριλαμβανομένων εκεί-
νων με κάκωση νωτιαίου μυελού, να μπορούν να
έχουν πρόσβαση στις υπηρεσίες που χρειάζονται. 

Οι διάφορες επιλογές χρηματοδότησης έχουν τη
δυνατότητα να αυξήσουν τη διαθεσιμότητα των υπη-
ρεσιών της υγείας στον γενικό πληθυσμό, καθώς και
στα  άτομα με ΚΝΜ (2). Αυτές οι επιλογές περιλαμ-
βάνουν: άντληση επαρκών πόρων για την υγεία αυξά-
νοντας την αποδοτικότητα της συλλογής των εσόδων,
εκ νέου ιεράρχηση των κρατικών δαπανών, καινοτόμο
συγκέντρωση χρημάτων, και βελτίωση της συνολικής
απόδοσης του συστήματος υγείας. Η βελτιωμένη και
συντονισμένη υπηρεσία παράδοσης, για παράδειγμα,
μπορεί να ελαχιστοποιήσει τα διοικητικά έξοδα, την
αποφυγή επικαλύψεων και καθυστερήσεων στον
τομέα της υγείας και αποκατάστασης, η οποία μπορεί
να οδηγήσει σε ανάγκη για παρατεταμένη και περισ-
σότερο ακριβή φροντίδα υγείας (π.χ. τα έλκη πιέσεως). 

Στρατηγικές για τη βελτίωση της πρόσβασης στην
υποστηρικτική τεχνολογία περιλαμβάνουν την προ-
ώθηση της τοπικής παραγωγής, τη μείωση δασμών και
φόρων και τη βελτίωση της οικονομικής κλίμακας με
βάση την αναγνωρισμένη ανάγκη (2). Τα αίτια της εγ-
κατάλειψης της τεχνολογίας και οι επιπτώσεις του κό-
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στους που συνδέονται με αυτό, υποδεικνύουν ότι η
προσοχή θα πρέπει να δοθεί στο δάνειο, την ενοικίαση
ή την ανακύκλωση του εξοπλισμού κατά τη διάρκεια
της περιόδου, που η εγκατάλειψη είναι πολύ πιθανή
(91). Εξοικονομούμενα κονδύλια μέσω προγραμμάτων
δανείου ή ενοικίασης θα μπορούσαν να χρησιμοποι-
ηθούν για την υποστήριξη των συστημάτων χρηματο-
δότησης για τις μακροπρόθεσμες ανάγκες (91).

Σε ορισμένες χώρες, εθνικά ή κρατικά συστήματα
ασφάλισης, υποχρεωτική ασφάλιση αστικής ευθύνης
ή μοντέλα εθελοντικής προσφοράς προβλέπουν απο-
ζημίωση στους ανθρώπους που έχουν υποστεί τραυ-
ματική κάκωση νωτιαίου μυελού, για παράδειγμα μετά
από τροχαία ατυχήματα. Στην Ελβετία, η συμμετοχή
σε μια οργάνωση δωρητών, που διοικείται από το Ελ-
βετικό Ίδρυμα Παραπληγικών, απαιτώντας μια μικρή
ετήσια δωρεά, παρέχει στο άτομο μια ουσιαστική κά-
λυψη του κόστους που θα προκύψει σε περίπτωση
τραυματικής κάκωσης νωτιαίου μυελού. Η συμμετοχή
είναι ανοιχτή για όλους, ανεξάρτητα από τον τόπο κα-
τοικίας, τη θέση του ατυχήματος ή της αντιμετώπισης
(122). Στη Νέα Ζηλανδία, η Εταιρεία Αποζημίωσης
Ατυχήματος παρέχει ολοκληρωτική, άνευ πταίσματος
κάλυψη της κάκωσης του προσώπου (ανεξαρτήτως αι-
τίας) σε όλους τους κατοίκους της Νέας Ζηλανδίας και
των επισκεπτών αυτής (123). Χρηματοδοτείται το κό-
στος των καυσίμων των οχημάτων και των τελών έκ-
δοσης αδειών κυκλοφορίας από εισφορές ανθρώπων,
από μισθοδοσίες επιχειρήσεων, καθώς και μέσω
άλλων κυβερνητικών χρηματοδοτήσεων. 

Δεδομένου ότι υπάρχουν πολλές αιτίες που προκα-
λούν ΚΝΜ, άλλοι μηχανισμοί πρέπει να εξασφαλί-
σουν την προστασία των ανθρώπων από
χρηματοοικονομικούς κινδύνους που συνδέονται με τη
χρήση των υπηρεσιών υγείας και αποκατάστασης.
Λόγω των υψηλών δαπανών που σχετίζονται με ΚΝΜ,
μια οικονομικά προσιτή ασφάλιση υγείας είναι απα-
ραίτητη για την ελαχιστοποίηση της άμεσης ανάγκης
πληρωμής στο σημείο της φροντίδας. Τα συστήματα
ασφάλισης αναπηρίας μπορούν να παρέχουν μια αρ-
κετά ασφαλή και ικανοποιητική κατάσταση υποστή-
ριξης στις υπηρεσίες και στα άτομα με ειδικές ανάγκες
(παράδειγμα (124).

Η διεθνής συνεργασία είναι απαραίτητη, καθώς
πολλές αναπτυσσόμενες χώρες δεν διαθέτουν τους πό-
ρους που απαιτούνται για τη δημιουργία εξειδικευμέ-

νων υπηρεσιών σε άτομα με ΚΝΜ. Το άρθρο 32 της
σύμβασης για τα Δικαιώματα των ΑμεΑ υπογραμμίζει
την ανάγκη να λάβουν τα συμβαλλόμενα κράτη μέτρα
με τα άλλα κράτη μέλη, μαζί με τους διεθνείς και πε-
ριφερειακούς οργανισμούς και την κοινωνία των πο-
λιτών, για να παρέχουν την οικονομική και την τεχνική
βοήθεια που θα διευκολύνει την πρόσβαση στην υγει-
ονομική περίθαλψη, την αποκατάσταση και τις υπο-
στηρικτικές τεχνολογίες (21).

Έρευνα

Αναδυόμενες θεραπείες

Έρευνα σχετικά με την ιατρική περίθαλψη και την
αποκατάσταση της ΚΝΜ πραγματοποιούνταν επί δε-
καετίες και είχε ως αποτέλεσμα πολλά οφέλη που επέ-
τρεψαν στα άτομα με ΚΝΜ να διατηρήσουν το υψηλό
επίπεδο ποιότητας ζωής τους και να ζουν όσο ο γενικός
πληθυσμός. 

Υπήρξαν αξιοσημείωτες καινοτομίες στην υποστη-
ρικτική τεχνολογία, οι οποίες ωφέλησαν εκείνους τους
ανθρώπους με ΚΝΜ που μπορούσαν να έχουν πρό-
σβαση σε αυτά. Για παράδειγμα, εξελίξεις στην τεχνο-
λογία των αμαξιδίων σημαίνει, ότι οι ανάγκες των
ατόμων με ΚΝΜ αντιμετωπίζονται καλύτερα, χάρη
στην κλίση και στους μηχανισμούς ανάκλισης και ανύ-
ψωσης των ποδιών με στηρίγματα για την ευθυγραμ-
μισμένη στάση, τη λειτουργία (συμπεριλαμβανομένης
της φυσιολογικής λειτουργία), τη σπαστικότητα, τις
συσπάσεις, τη διαχείριση της πίεσης, την άνεση και για
άλλα θέματα (125). Η ανάπτυξη του εικονικού περι-
βάλλοντος και της ρομποτικής (126, 127), καθώς επί-
σης και της τεχνολογίας των υπολογιστών, όπως για
παράδειγμα η χρήση του λόγου και οι κινήσεις των μα-
τιών στην πληκτρολόγηση ή η εισαγωγή εναλλακτι-
κών πληκτρολόγιων (128, 129), συνέβαλαν στο να
διευκολυνθεί η αποκατάσταση και η συμμετοχή των
ατόμων σε δραστηριότητες καθημερινής ζωής. Έρευνα
πάνω στο νευρολογικό έλεγχο των συσκευών είχε ως
αποτέλεσμα την ανάπτυξη όπλων, των πρόσθετων
μελών, έτσι ώστε οι άνθρωποι να μπορούν να κινούν-
ται με τη σκέψη, για να κάνουν ότι θέλουν (120). 

Αρκετές θεραπείες για την κάκωση νωτιαίου μυε-
λού αρχίζουν να αναδύονται. Ορισμένες από αυτές τις
θεραπείες βρίσκονται σε πειραματικό στάδιο στα ζώα,



ενώ άλλες είναι σε προκλινικό στάδιο της έρευνας και
κάποιες θεραπείες που παρουσιάζουν δυναμική βρί-
σκονται ήδη στο στάδιο της εφαρμογής τους και στους
ανθρώπους (130-133). Θεραπείες, όπως θεραπεία με
βλαστοκύτταρα είναι εξαιρετικά αμφιλεγόμενες, λόγω
ποικίλων θεμάτων που προκύπτουν έναντι της επιστή-
μης, της ασφάλειας και της ηθικής (βλέπε Πλαίσιο
5.4.). Παρά τις προσπάθειες των ερευνητών, δεν υπάρ-
χουν σήμερα γνωστές θεραπείες, ικανές να αποκατα-
στήσουν και να ανασκευάσουν τη βλάβη νωτιαίου
μυελού. Ερευνητές στη βιοϊατρική μοιράζονται γενικά
την πεποίθηση ότι είναι πιθανό στο μέλλον ένας συν-
δυασμός νέων θεραπειών με την υπάρχουσα υγεία και
αποκατάσταση να επιτύχει πραγματική και ουσιαστική
πρόοδο ως προς την αποκατάσταση ή την ανακατα-
σκευή του νωτιαίου μυελού (133). Οι άνθρωποι με κά-

κωση νωτιαίου μυελού και οι οικογένειές τους που
αναζητούν νέες θεραπείες αποβλέποντας με ελπίδα στη
θεραπεία, ας γνωρίζουν την πολυπλοκότητα και την
αβεβαιότητα στον τομέα αυτό. Θα πρέπει να ενθαρρύ-
νονται, να ζητούν συμβουλές από ποικίλες πηγές, συμ-
περιλαμβανομένων των κλινικών εμπειρογνωμόνων,
των αξιόπιστων ερευνητών και των ατόμων με κά-
κωση νωτιαίου μυελού που μπορεί να έχουν εμπειρίες
σε ορισμένες από αυτές τις θεραπείες.

Άλλες έρευνες
Δεν είναι διαθέσιμα επαρκή στοιχεία για τα πιο κατάλ-
ληλα μοντέλα παροχής υπηρεσιών σε άτομα με ΚΝΜ.
Περαιτέρω έρευνα των υπηρεσιών υγείας απαιτείται
για να καθοριστούν τα ποσοστά πρόσβασης (19) και
να εντοπιστούν τα οικονομικά αποδοτικά και δίκαια
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Πλαίσιο 5.4. Θεραπεία με βλαστοκύτταρα: ελπίδα ή παραπλανητική διαφήμιση;

Η ανακάλυψη των βλαστοκυττάρων του νευρικού συστήματος και η ταχεία πρόοδος της βιολογίας τους έχουν αυξήσει την ελπίδα,

ότι οι θεραπείες με βλαστικά κύτταρα θα μπορούσαν να συμβάλουν στην ανάκαμψη σοβαρών νευρολογικών παθήσεων, συμπε-

ριλαμβανομένων της ΚΝΜ. Αυτές οι ανακαλύψεις έχουν δημιουργήσει επίσης μια επιχειρηματική ευκαιρία, γνωστή ως "τουρισμό

βλαστικών κυττάρων", με λιγότερο ρυθμιζόμενες δικαιοδοσίες στους επιχειρηματίες να πουλήσουν τις θεραπείες με τα βλαστο-

κύτταρα στα άτομα με σοβαρές ασθένειες που είναι απελπισμένοι για την όποια θεραπεία. Τέτοιου είδους θεραπείες δεν έχουν

ελεγχθεί και αξιολογηθεί διεξοδικά σε κατάλληλα σχεδιασμένες κλινικές μελέτες, ούτε τους δόθηκε έγκριση από αναγνωρισμένους

φορείς, όπως από τις Εταιρείες Τροφίμων και Φαρμάκων των Ηνωμένων Πολιτείων.

Πολλές μεταβλητές έχουν συμβάλει στην ταχεία ανάπτυξη του τουρισμού των βλαστικών κυττάρων (134). Αυτές περιλαμβάνουν

τις υπάρχουσες επιτυχείς χρήσεις των θεραπειών με βλαστοκύτταρα σε αιματολογικές ασθένειες όπως στη λευχαιμία. Έτσι, οι επι-

χειρηματίες με πρόσβαση στις εγκαταστάσεις κλινικής-ποιότητας επεξεργασίας των κυττάρων μπορεί να προετοιμάσουν και να πα-

ραδώσουν τα κύτταρα για μια ποικιλία αναπόδεικτων ενδείξεις. Επιπλέον, η πρόσβαση στο Διαδίκτυο έχει δημιουργήσει

πρωτόγνωρες ευκαιρίες διαφήμισης (135), καθώς και η διαθεσιμότητα των θεραπειών σε χώρες, όπως η Κίνα και η Ινδία, έχει

αυξησει τον ιατρικό τουρισμό (136).

Επιχειρηματίες των βλαστικοκυττάρων υποστηρίζουν ότι τα άτομα με ΚΝΜ στερούνται αποτελεσματικής θεραπείας λόγω απαγο-

ρευτικών ρυθμιστικών απαιτήσεων, υπερβολικά επιφυλακτικών επιστημόνων και άκαμπτων ερευνητικών σχεδίων, συμπεριλαμβα-

νομένης της τυχαίας επιλογής και του ελέγχου (137). Ωστόσο, εκτός από ανέκδοτες αναφορές, οι επιχειρηματίες έχουν συμβάλει

ελάχιστα στα ζωτικής σημασίας στοιχεία που πρέπει να συλλέγχθούνπροτού τα βλαστικά κύτταρα χρησιμοποιηθούν με ασφάλεια

και αποτελεσματικότητα. Ολοκληρωμένη μακροχρόνια παρακολούθηση για να προσδιοριστούν τα πραγματικά αποτελέσματα των

θεραπειών, συνήθως λείπει. Όταν η θεραπεία με βλαστοκύτταρα πραγματοποιείται συγχρόνως μαζί με την αποκατάσταση, είναι

δύσκολο να προσδιοριστεί αν τα βλαστικά κύτταρα ή η αποκατάσταση είναι υπεύθυνα για οποιεσδήποτε λειτουργικές βελτιώσεις.

Μία από τις πρώτες σημαντικά δημοσιευμένες εργασίες για τον τουρισμό βλαστικών κυττάρων είχαν σχέση με τις νευρολογικές

εξετάσεις πριν και μετά την άμεση εμφύτευση εμβρυϊκών κυττάρων στο νωτιαίο μυελό σε άτομα με ΚΝΜ (138). Σε επόμενες εκ-

θέσεις από αυτή την πειραματική διαδικασία Κινέζων ερευνητών φαίνεται να έχουν προσπαθήσει να διευκρινίσουν ποια άτομα μπο-

ρούν να επωφεληθούν από τη διαδικασία μεταμόσχευσης (139). Σοβαρές επιπλοκές που συμβαίνουν μετά τη μεταμόσχευση

εμβρυϊκών βλαστικών κυττάρων έχουν περιγραφεί (140). Πολλές μη κερδοσκοπικοί και κρατικοί φορείς προέβησαν σε δηλώσεις

που περιγράφουν τους κινδύνους του τουρισμού των βλαστικών κυττάρων και δημιούργησαν εκπαιδευτικά εργαλεία για τους αν-

θρώπους με κάκωση νωτιαίου μυελού και τις οικογένειές τους, για να υπολογίσουν όλες τις προεκτάσεις, πριν υποβληθούν σε

θεραπεία βλαστοκυττάρων.

συνεχίζεται....
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μοντέλα υπηρεσιών για τη βελτίωση της πρόσβασης.
Τεκμηριωμένες κατευθυντήριες γραμμές χρειάζονται
επίσης από ένα ευρύ φάσμα ενδιαφερομένων φορέων,
συμπεριλαμβανομένων και των ατόμων με ΚΝΜ, του
προσωπικού υγείας, των κυβερνήσεων και των οργα-
νισμών χρηματοδότησης. Χωρίς αυτές τις κατευθυν-
τήριες γραμμές, το προσωπικό υγείας και όλοι οι άλλοι
θα έχουν περιορισμένη ικανότητα να προχωρήσουν σε
καλά ενημερωμένες κλινικές αποφάσεις σχετικά με τις
κατάλληλες παρεμβάσεις και δεν θα είναι σε θέση να
υποστηρίξουν και να ενισχύσουν τους ανθρώπους με
Κακώσεις Νωτιαίου Μυελού σε αυτές τις επιλογές που
σχετίζεται με τη φροντίδα τους. Στον τομέα της υπο-
στηρικτικής τεχνολογίας, υπάρχουν αυτή τη στιγμή,
πολύ λίγα εμπειρικά στοιχεία όσον αφορά τις επιπτώ-
σεις της πάνω στην ανάρρωση για τους ανθρώπους με
ΚΝΜ (147, 148). Χωρίς τα αποτελέσματα της έρευνας
της υποστηρικτικής τεχνολογίας στα άτομα με ΚΝΜ,
θα είναι δύσκολο να προσδιοριστεί τι λειτουργεί, πόσο
καλά λειτουργεί, και για ποίους θα λειτουργήσει.

Συμπεράσματα και συστάσεις

Αυτό το κεφάλαιο παρουσίασε σε μια ευρεία επισκό-
πηση τους τρόπους με τους οποίους τα συστήματα
υγείας μπορούν δυναμικά να ενισχυθούν για να εξα-
σφαλιστεί στα άτομα με ΚΝΜ να μπορούν να έχουν
πρόσβαση στις υπηρεσίες υγείας που χρειάζονται
(συμπεριλαμβανομένης της αποκατάστασης και των

βοηθητικών συσκευών). Βάσει των στοιχείων που πα-
ρουσιάστηκαν σε αυτό το κεφάλαιο, οι ακόλουθες συ-
στάσεις πρέπει να εξεταστούν. Ένα ευρύ φάσμα
ενδιαφερόμενων φορέων διαδραματίζουν σημαντικό
ρόλο και θα πρέπει να ζητείται η γνώμη τους στις προ-
σπάθειες που γίνονται να εφαρμοστούν αυτές οι συ-
στάσεις. 

Ηγεσία και διακυβέρνηση

■ Να προβούν σε λεπτομερή ανάλυσης της κατάστα-
σης για να παρέχουν μια βάση για βιώσιμο εθνικό
σχεδιασμό.

■ Να αναπτύξουν ή να αναθεωρήσουν τις εθνικές πο-
λιτικές και τα σχέδια, σύμφωνα με την ανάλυση της
κατάστασης, με τα καλύτερα διαθέσιμα ερευνητικά
δεδομένα και με τις βέλτιστες πρακτικές.

■ Να αναπτύξουν συνεργασίες με άλλους συναφείς
τομείς (π.χ. την εκπαίδευση, την απασχόληση, τις
μεταφορές, τους κοινωνικούς τομείς) για να αυξη-
θεί η πιθανότητα βελτίωσης της υγείας των ατόμων
με ΚΝΜ.

■ Να επιδοθούν σε πολιτικό διάλογο με τους βασι-
κούς ενδιαφερόμενους φορείς για να επωφεληθούν
από τα δεδομένα της έρευνας και από τη γνώση,
την εμπειρία και τις απόψεις των ανθρώπων που
εμπλέκονται ή επηρεάζονται από τις μελλοντικές
πολιτικές αποφάσεις.

■ Οι πολυμερείς και διμερείς χορηγοί πρέπει να πα-

Βασικές αρχές αναδυόμενων συζητήσεων περιλαμβάνουν: οι κλινικές πειραματικές ελέτες δεν πρέπει ποτέ να συνδέονται με πλη-

ρωμή από τους ασθενείς και τις οικογένειές τους, οι θεραπείες χρειάζεται να είναι επαρκώς χαρακτηρισμένες, τα φαρμακολογικά

ή τοξικολογικά στοιχεία πρέπει να τελειοποιηθούν για να καθορίσουν τα αναγκαία αποδεικτικά στοιχεία της ασφάλειας και της απο-

τελεσματικότητας, και ένας βασικός δείκτης ότι μια θεραπεία βλαστικών κυττάρων είναι αμφισβητήσιμη είναι όταν μια μοναδική

θεραπεία διαφημίζεται για την αποτελεσματικότητά της σε ένα φάσμα ασθενειών (141).

Υπάρχει ο κίνδυνος, η νόμιμη έρευνα των βλαστικών κυττάρων να γίνει απαξιωτικά λόγω των απατεώνων ερευνητών που προσφέ-

ρουν αβάσιμες θεραπείες. Ως αποτέλεσμα του αυξημένου ελέγχου της κυβέρνησης, κάποιες κλινικές βλαστοκυττάρων έχουν

κλείσει, συμπεριλαμβανομένων και ορισμένων που παρουσίαζαν σοβαρές ανεπιθύμητες ενέργειες (142), ενώ σε άλλες έχουν

επιβληθεί πρόστιμα για δόλια διαφήμιση. Εκπαιδευτικἐς πληροφορίες είναι τώρα διαθέσιμες να συμβουλεύσουν τα άτομα σχετικά

με τους κινδύνους των θεραπειών αυτών (143), και ιδιαίτερη προσοχή χρειάζεται ως προς τα ηθικά προβλήματα και τις δυσκολίες

που προκύπτουν στο πλαίσιο της παρανόησης των θεραπειών κατά την ενημέρωση και τη συγκατάθεση (130). Οι προσπάθειες

βρίσκονται σε εξέλιξη για τη διάκριση έγκυρης ιατρικής καινοτομίας από την αβάσιμη εφαρμογή των βλαστικών κυττάρων ως τις

θεραπείες (144, 145). Παρ 'όλα αυτά, η πρόκληση μιας πιθανής θεραπείας είναι ένα ισχυρό κίνητρο, ειδικά όταν συνδυάζεται με

ανέκδοτες αναφορές αξιοσημείωτων αλλαγών σε ασθενείς. Έτσι, τα άτομα με ΚΝΜ μπορούν να συνεχίσουν να αγοράζουν την ελ-

πίδα που υποσχονται θεραπείες (146) μέχρι ισχυρά επιστημονικές επικυρωμένες θεραπείες για την οξεία και τη χρόνια ΚΝΜ γίνουν

μια πραγματικότητα.

συνέχεια....



ρέχουν επαρκή χρηματοοικονομική και τεχνική
υποστήριξη στις αναπτυσσόμενες χώρες, μέσω της
βιώσιμης και διαφανούς διεθνούς συνεργασίας.

Η παροχή υπηρεσιών

■ Ένας χάρτης με τις υπάρχουσες υπηρεσίες που
αφορούν τα άτομα με ΚΝΜ να εντοπίζει εμπόδια
στην πρόσβαση και την ενίσχυση της ικανότητας
των εν λόγω υπηρεσιών, αποφεύγοντας την επανά-
ληψη ή τη δημιουργία παράλληλων υπηρεσιών.

■ Επιβεβαίωση ότι τα κατάλληλα συστήματα είναι
σε θέση να παρέχουν υπηρεσίες στα άτομα με
ΚΝΜ. Όταν οι πόροι είναι επαρκείς αυτό θα πρέπει
να περιλαμβάνει την πρόσβαση σε εξειδικευμένες
υπηρεσίες. Σε λιγότερο εύπορες καταστάσεις, θα
πρέπει να αναπτυχθούν μονάδες ΚΝΜ ή εξειδικευ-
μένες ομάδες μέσα στα γενικά νοσοκομεία. Σε όλες
τις συνθήκες, τα συστήματα πρέπει να ενεργοποι-
ηθούν για να εξασφαλιστεί η συνεχής αντιμετώ-
πιση και καθοδήγηση των ατόμων όταν παίρνουν
εξιτήριο στην κοινότητα.

■ Καθιέρωση αποτελεσματικών συστημάτων επικοι-
νωνίας και παραπομπής για να εξασφαλιστεί ο συν-
τονισμός μεταξύ των τριών φάσεων της ιατρικής
φροντίδας: (i) της προνοσοκομειακής και οξείας ια-
τρικής περίθαλψης, (ii) της μετά την οξεία φάση
ιατρικής φροντίδας και αποκατάστασης και (iii) της
συντήρησης της υγείας.

■ Κινητοποίηση των ατόμων με κάκωση νωτιαίου
μυελού και των μελών της οικογένειάς τους, μιλών-
τας τους ως συνεργάτες στην παροχή υπηρεσιών.
Να τους παρέχετε πληροφορίες και να τους συμπε-
ριλάβετε στη διαδικασία λήψης αποφάσεων, σχε-
διασμού, καθορισμού στόχων, παρακολούθησης
και αξιολόγησης.

Ανθρώπινοι πόροι

■ Να προωθηθεί η πρόσβαση σε εξειδικευμένη εκ-
παίδευση από κατάλληλα εκπαιδευμένους ιατρούς
φυσικής ιατρικής και αποκατάστασης, εργοθερα-
πευτές, φυσικοθεραπευτές, τεχνικούς προσθετικών
και ορθωτικών βοηθημάτων, λογοθεραπευτές, μη-
χανικούς αποκατάστασης και προσωπικού για τα
αναπηρικά αμαξίδια.

■ Να ενισχυθούν τα υπάρχοντα προγράμματα κατάρ-
τισης για να εξασφαλιστεί η επαρκής κάλυψη της
ΚΝΜ και της υποστηρικτικής τεχνολογίας.

■ Να υποστηριχθούν ευκαιρίες για συνεχιζόμενη
επαγγελματική εξέλιξη τόσο στο προσωπικό απο-
κατάστασης όσο και στο προσωπικό υγειονομικής
περίθαλψης.

■ Να αξιοποιηθούν οι μη επαγγελματίες υγείας, όπως
ομοιοπαθείς πάσχοντες, για να βοηθήσουν στην
παροχή ενός ολοκληρωμένου φάσματος υπηρε-
σιών υγειονομικής περίθαλψης και αποκατάστα-
σης.

■ Να εξασφαλιστεί στα μέλη της οικογένειας, καθώς
και στα ίδια τα άτομα με ΚΝΜ, η παροχή ευκαι-
ριών για εκπαίδευση και υποστήριξη.

Τεχνολογίες υγείας

■ Καθιέρωση καθαρών και δίκαιων κατευθυντήριων
γραμμών επιλογής για να επιτρέψει στους ανθρώ-
πους με Κακώσεις Νωτιαίου Μυελού να έχουν
πρόσβαση σε υποστηρικτική τεχνολογία.

■ Προσδιορισμός χρηματικά αποδοτικών μοντέλων
για την παροχή υποστηρικτικής τεχνολογίας.

■ Επιβεβαίωση ότι οι υπηρεσίες υποστηρικτικής τε-
χνολογίας ανταποκρίνονται στις ατομικές ανάγκες,
επιτρέπουν την επιλογή και ανταποκρίνονται στη
γήρανση και στις άλλες καταστάσεις που φέρνουν
αλλαγές της ζωής των ατόμων.

■ Ανοχή στους παραγωγούς της τοπικής κοινωνίας
με χαμηλά εισοδήματα, έτσι ώστε με την υποστη-
ρικτική τεχνολογία να συνεισφέρουν σε εθνικά
πρότυπα για την ιατρική τεχνολογία μαζί με διε-
θνείς επιχειρηματικές ομάδες.

Ενημέρωση για την υγεία

■ Επιβεβαίωση ότι τα κατάλληλα και τυποποιημένα
συστήματα πληροφοριών υγείας είναι σε θέση να
συλλέξουν δεδομένα για τις υπηρεσίες υγείας.

■ Συλλογή και ανάλυση δεδομένων για τα αίτια της
κάκωσης, σε συνδυασμό με τα κλινικά δεδομένα,
τη διαχείριση και τη βελτίωση, για να ενημερωθούν
τα άτομα και οι υπηρεσίες για τον προγραμματισμό
και τη λήψη αποφάσεων.
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Χρηματοδότηση και προσιτό κόστος

■ Διάθεση επαρκών κονδυλίων για εξειδικευμένες
υπηρεσίες στα άτομα με ΚΝΜ.

■ Διασφάλιση ότι τα κατάλληλα συστήματα ασφάλι-
σης προ και μετά του τραυματισμού μπορούν να
προστατεύσουν τους ανθρώπους με βάση το κό-
στος της κάκωσης.

■ Διασφάλιση ότι τα άτομα με ΚΝΜ μπορούν να
έχουν πρόσβαση σε ολοκληρωμένη και οικονομικά
προσιτή ασφάλιση υγείας.

■ Ανάπτυξη διεθνών εταιρικών σχέσεων για να δια-
σφαλιστεί τεχνική και οικονομική βοήθειας για τη
στήριξη των υπηρεσιών στα άτομα με κάκωση νω-
τιαίου μυελού σε μακροπρόθεσμη βάση.

Έρευνα

■ Υποστήριξη της εφαρμογής των αυστηρώς τεκμη-
ριωμένων δεδομένων της έρευνας.

■ Διάδοση αντικειμενικών πληροφοριών σχετικά με
τις νέες εξελίξεις στην φροντίδα της ΚΝΜ στους
ενδιαφερόμενους φορείς, συμπεριλαμβανομένων
των ατόμων με ΚΝΜ και των οικογενειών τους.

■ Διεξαγωγή έρευνας των συστημάτων υγείας για να
προσδιοριστούν τα ποσοστά πρόσβασης στις υπη-
ρεσίες υγείας και αποκατάστασης, καθώς και να εν-
τοπιστούν τα πιο οικονομικά σε απόδοση και
αποτελεσματικά μοντέλα παροχής υπηρεσιών.

■ Διασφάλιση ότι οι τεκμηριωμένες από έρευνα οδη-
γίες είναι διαθέσιμες και χρησιμοποιούνται από το
προσωπικό υγειονομικής περίθαλψης και αποκα-
τάστασης.
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"Ως χρήστες αναπηρικού αμαξιδίου, συχνά προκαλούμε μία συγκεκριμένη περιέργεια μεταξύ 
των μη-ανάπηρων, με την έννοια ότι πολύ αναρωτιούνται γιατί ένα σώμα που μοιάζει "φυσιολογικό" 
βρίσκεται καθισμένο πάνω σε ένα αναπηρικό αμαξίδιο. Σύντομα δράτουν  κάποια ευκαιρία να 
ξεκινήσουν μία συζήτηση λέγοντας: "Εύχομαι να γίνεις καλά σύντομα!" και συνεχίζουν με την 
ερώτηση: "Ήταν ατύχημα;". Ο παρατηρητής θα ακούσει την ιστορία του ατόμου στο αναπηρικό 
αμαξίδιο, θα συνειδητοποιείσει ότι αυτό το άτομο με το σώμα που φαίνεται ικανό στην πραγματικότητα
δεν μπορεί να ορθοστατήσει, θα νοιώσει ειλικρινή λύπη και τότε θα γυρίσει από την άλλη και θα φύγει.
Καθώς θα φεύγει, θα είναι ευγνώμων που δεν είναι αυτός που περνάει αύτό το "δράμα". Θα περπατήσει
ταχύτερα και θα σκεφτεί: "Ο μεγαλύτερος φόβος μου στη ζωή είναι να γίνω αναπηρος". Και όμως, αυτός
ο στιγμιαίος εφιάλτης για τον παρατηρητή μπορεί να είναι ένα συνηθισμένο στιγμιότυπο της 
ευτυχισμένης αλλά όχι και τόσο εύκολης ζωής του χρήστη του αναπηρικού αμαξιδίου".

(Bulent, Τουρκία)

"Η συμπεριφορά τους με κάνει πολύ δυστυχισμένο. Προέρχεται από τους μύθους και τα πιστεύω τους.
Και ναι η κάκωση του νωτιαίου μυελού μου συνέβη από ατύχημα, αλλά οι άνθρωποι στην Σαμόα δεν
είναι όλοι μορφωμένοι – μόνο το 8%. Όλοι πρέπει να δουλεύουν, οπότε σε βλέπουν ως "χαμένο χρόνο"
επειδή το μόνο που κάνεις είναι να κάθεσαι. Ειδικά επειδή στην ηλικία στην οποία βρίσκομαι – 
θα έπρεπε να δουλεύω σκληρά για την οικογένειά μου και δεν το κάνω – οπότε είμαι άχρηστος. 
Η προσωπική φροντίδα είναι πολύ δύσκολη στην Σαμόα. Η σύζυγός σου θα είναι ο κύριος φροντιστής
αλλά είσαι τυχερός εάν έχεις και μητέρα. Χωρίς μία σύζηγο ή μητέρα θα πρέπει να μείνεις στο 
νοσοκομείο. Η οικογένεια δεν θα σε πάρει πίσω στο σπίτι. Δεν υπάρχουν γνώσεις. Δεν υπάρχει 
εξοπλισμός. Είμαι τυχερός που η σύζηγός μου με αγαπάει πάρα πολύ".

(Pene, Σαμόα) 

"Απέκτησα ένα τραυματισμό του νωτιαίου μυελού στο επίπεδο Θ10 όταν ήμουν πολύ νέα και το να 
χρησιμοποιώ αναπηρικό αμαξίδιο ήταν ένα φυσικό κομμάτι της ζωής μου. Μεγαλώνοντας σε ένα 
αγροτικό κομμάτι των ΗΠΑ, ένοιωθα άνετα με τον εαυτό μου και είχα μία πολύ θετική αυτοεκτίμηση.
Όμως δεν ήμουν ποτέ σίγουρη εάν θα βρω  έναν σύντροφο και συχνά απογοητευόμουν επειδή δεν είχα
τόσα ραντεβού όπως οι φίλες μου. Τώρα, είμαι ερωτευμένη, έχω μία σταθερή σχέση και σχεδιάζουμε 
να παντρευτούμε το ερχόμενο έτος. Κοιτώντας προς τα πίσω, συνειδητοποιώ ότι οι μόνοι περιορισμοί
που πραγματικά αντιμετώπισα είναι αυτοί που εγώ η ίδια έβαλα στον εαυτό μου εξαιτίας της έλλειψης
αυτοπεποίθησης σχετικά με τα ραντεβού και την σεξουαλικότητα. Ως γυναίκα με αναπηρία, έπρεπε να
είμαι ακόμη πιο ανοικτή, ευθής, ειλικρινής και σίγουρη με τους άντρες γιατί υπήρχαν πολλές ερωτήσεις
συνυφασμένες με την διαδικασία, όπως: "Πώς θα γίνει αυτό; ή "Μπορείς να κάνεις σεξ;". Όταν αυτές 
οι ερωτήσεις απαντιόνταν, τότε τα πράγματα προχωρούσαν φυσιολογικά όπως θα γινόταν σε οποιαδή-
ποτε σχέση!"

(Cheri, ΗΠΑ)

"Λάμβανα 25 ώρες την εβδομάδα βοήθεια για διάφορες διαδικασίες. Έχω λίγους επαγγελματίες 
(νοσηλεύτες) με τους οποίους έχω καλή χημεία και από τους οποίους μπορώ να ζητήσω να με 
συνοδεύσουν όταν σχεδιάζω ένα ταξίδι. Πάντα σχεδιάζω καλά και οργανώνω ένα ευχάριστο ταξίδι, 
έτσι ώστε ο βοηθός μου να έχει μία θετική εμπειρία όταν με συνοδεύει. Είμαι πολύ ευχαριστημένος 
με αυτού του ειδικού τύπου "προσωπικό βοηθό".

(Kjell, Νορβηγία)
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Η στάση και η συμπεριφορά των μελών της οικογένειας, των φίλων, των φροντιστών, των γειτόνων
και των αγνώστων συντελούν τους περιβαλλοντικούς παράγοντες που επηρεάζουν τις ζωές των
ανθρώπων με κάκωση νωτιαίου μυελού (ΚΝΜ) είτε σαν εμπόδιο, είτε σαν διευκόλυνση (1). Την
ίδια στιγμή, ο βαθμός στον οποίο τα άτομα με ΚΝΜ είναι ικανά να προσαρμοστούν στην κατά-
στασή τους, ο οποίος με την σειρά του σχετίζεται με τα δικά τους πιστεύω και αντιλήψεις, μπορεί
επίσης να επηρεάσει  την στάση και την συμπεριφορά των άλλων στο κοινωνικό τους δίκτυο (2).
Για πολλά άτομα με ΚΝΜ, ο σεβασμός και η αποδοχή που εκφράζεται από την οικογένεια, τους
φίλους, τους γείτονες, τους συναδέλφους και τους ειδικούς φροντιστές – ειδικά αυτές οι κοινωνικές
σχέσεις που μειώνουν το άγχος και τον φόβο – είναι ισχυρές θετικές δυνάμεις που μπορούν να
βοηθήσουν και να κάνουν την προσαρμογή στην ΚΝΜ δυνατή (3). Η βοήθεια και η υποστήριξη
που παρέχεται από μη ανάπηρα άτομα, καθώς και η ομότιμη βοήθεια από άλλα άτομα με αναπηρία,
αποτελεί ζωτική βοήθεια για πολλά άτομα με αναπηρία.  

Στην Σύμβαση των Δικαιωμάτων των Ατόμων με Αναπηρία (CRPD), στο Άρθρο 3 (Γενικές
Αρχές) τονίζεται η σημασία του σεβασμού, της αξιοπρέπειας, της αυτονομίας, της διαφορετικό-
τητας και της αποδοχής των ατόμων με αναπηρία σαν μέρος της ανθρώπινης ποικιλομορφίας και
της ανθρωπιάς (4). Ειδικά Άρθρα της Σύμβασης που αφορούν τις συμπεριφορές και τις κοινωνικές
σχέσεις περιλαμβάνουν:
■ Άρθρο 8 Ευαισθητοποίηση
■ Άρθρο 19 Ζώντας ανεξάρτητα και όντας μέλος της κοινωνίας
■ Άρθρο 23 Σεβασμός στο σπίτι και την οικογένεια
■ Άρθρο 30 Συμμετοχή στην πολιτιστική ζωή, την αναψυχή, τον ελεύθερο χρόνο και τα αθλή-

ματα.

Άλλα άρθρα, όπως το Άρθρο 26, "Habilitation and Rehabilitation" τονίζουν παράγοντες υψηλής
σημασίας στην προώθηση θετικών σχέσεων. 

Αυτό το κεφάλαιο ανασκοπεί τις συμπεριφορές και τις σχέσεις που δομούν τις ζωές των ατόμων
με ΚΝΜ. Αναφέρεται στην ένταξη στην ευρύτερη κοινωνία όπως επίσης και τη στάση των επαγ-
γελματιών της υγείας. Εξετάζει την πρόβλεψη βοήθειας και υποστήριξης – επίσημα θεσμική και
φροντίδα στο σπίτι, ανεπίσημη απλήρωτη φροντίδα από την οικογένεια και φίλους, και ελεγχόμενη
από τον χρήστη επί πληρωμή προσωπική βοήθεια. Στη συνέχεια, το κομμάτι για τις οικογενειακές
σχέσεις αναλύει τις σχέσεις και τη βοήθεια από τους γονείς, τους συζύγους και τα παιδιά. Τέλος,
το κεφάλαιο εξετάζει πως τα άτομα προσαρμόζονται στην ΚΝΜ και χτίζουν μία θετική αυτοεκτί-
μηση. Σε κάθε παράγραφο, ένα πρόβλημα ακολουθείται από παραδείγματα παρεμβάσεων και στοι-
χειοθέτηση της αποτελεσματικότητας στη βελτίωση της κατάστασης.     
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Συμπεριφορές

Στάση της ευρύτερης κοινωνίας

Πολιτισμικές αναπαραστάσεις των συμπεριφορών ως
προς την αναπηρία επηρεάζουν κάθε κοινωνική επαφή
στις ζωές των ατόμων με αναπηρία (5). Το επίμονο κοί-
ταγμα, η αποφυγή, η αντίδραση με στερεότυπα και η
περιθωριοποίηση είναι συμπεριφορές που εκδηλώνουν
αρνητική στάση (6-8). Οι περιορισμοί λόγω συμπερι-
φοράς μπορεί να είναι τόσο ανασταλτικοί όσο και τα
σωματικά όρια (9). Πολλοί άνθρωποι χωρίς αναπηρία
αγνοούν την πραγματικότητα της ζωής των ατόμων με
αναπηρία. Αντιθέτως, βασίζουν την στάση τους σε στε-
ρεότυπα και αρνητικές εικόνες (10, 11). Τυπικά, η ανα-
πηρία σχετίζεται με την εξάρτηση και την
παθητικότητα, και σε μερικούς πολιτισμούς σχετίζεται
με μαγεία, αμαρτία και κακό "κάρμα" (12). Ακόμη και
όταν τα άτομα χωρίς αναπηρία αποφεύγουν αυτές τις
προκαταλήψεις, η αναπηρία θεωρείται ασυμβίβαστη
με μία καλή ποιότητα ζωής. Για παράδειγμα, ο γενικός
πληθυσμός θεωρεί την τετραπληγία χειρότερη από τον
θάνατο (13, 14). Μία μελέτη από την Κένυα για οικο-
γένειες με παιδιά με δισχιδή ράχη ανέδειξε ότι μόνο
έξι από τις σαράντα οικογένειες βρίσκουν την κοινωνία
τους πολύ υποστηρικτική, επτά έχουν απομονωθεί,
ενώ οι εννιά ένοιωθαν ότι ήταν καταραμένοι εξαιτίας
της γέννησης ενός ανάπηρου παιδιού (15). Στο Μπαγ-
κλαντές, ακόμη και τα μέλη της ίδιας της οικογένειας
έχουν αρνητική στάση και χαμηλές προσδοκίες για
τους συγγενείς τους με αναπηρία (16).

Η συμπεριφορά των άλλων μπορεί επίσης να απο-
τελεί μία θετική δύναμη. Μία έρευνα  πάνω σε αυτούς
που διευκολύνουν και σε αυτούς που βάζουν όρια στα
άτομα με κινητική αναπηρία στις ΗΠΑ, έδειξε ότι η
στάση της οικογένειας, των φίλων και των προσωπι-
κών βοηθών είχε μία μεγάλη θετική επιρροή στην
ανάρρωση, ενώ η στάση των ιατρών και των θεραπευ-
τών θεωρούνταν ως εμπόδιο στην λήψη υγειονομικής
περίθαλψης (17). Παρόλα αυτά, αυτό μπορεί να δια-
φέρει ανάλογα με την βαρύτητα του τραυματισμού:
μία καναδική μελέτη βρήκε ότι ενώ περίπου τα δύο
τρίτα των ατόμων με ΚΝΜ με άριστη υγεία αναγνώ-
ριζαν ότι η συμπεριφορά της οικογένειας τους και των
φίλων τους διευκόλυνε την κοινωνική τους συμμετοχή,
25% από αυτούς με προβλήματα υγείας θεωρούσαν

την στάση της οικογένειας και των φίλων ως εμπόδιο
στην κοινωνική τους συμμετοχή (18). Οι άνθρωποι
μπορεί να μην γνωρίζουν ποια είναι μία θετική στάση
απέναντι στα άτομα με ΚΝΜ (19). Μπορεί να υποθέ-
τουν, για παράδειγμα, ότι τα άτομα με ΚΝΜ θέλουν
ειδική μεταχείριση και αντιδρούν ανάλογα.  Εναλλα-
κτικά, μπορεί να αντιλαμβάνονται την ανεξαρτησία
ανάλογα με τι δραστηριότητες μπορεί να κάνει ένα
άτομο με ΚΝΜ και όχι ως κάτι που προκύπτει από το
να έχει κανείς τον έλεγχο της ζωής του. Έρευνες σε
άτομα με ΚΝΜ έχουν δείξει ότι αντιλαμβάνονται την
ζωή τους πιο θετικά από ότι οι επαγγελματίες υγείας
καθώς και από τον γενικό πληθυσμό (19-21).

Διευθέτηση εμποδίων
Η επαφή με άτομα με αναπηρία βελτιώνει τις συμπε-
ριφορές (22). Γενικά, όσο πιο πολύ τα άτομα με ΚΝΜ
πηγαίνουν σε κοινά σχολεία, ταξιδεύουν με τα δημόσια
μέσα μεταφοράς, ζουν σε συνηθισμένες γειτονιές και
δουλεύουν σε κοινές θέσεις εργασίας, τόσο πιο πολύ
τα παιδιά και οι ενήλικες χωρίς αναπηρία θα μάθουν
να τους κατανοούν και να τους σέβονται ως τμήμα της
διαφορετικότητας της κοινωνίας (23). Όταν ιδιωτικά
σπίτια, μπαρ, εστιατόρια και πολιτιστικοί χώροι γίνον-
ται πιο προσβάσιμα, τα άτομα με αναπηρία μπορεί να
συμμετέχουν σε κοινωνικές συγκεντρώσεις και δρα-
στηριότητες αναψυχής  τείνοντας έτσι να βελτιώσουν
τις συμπεριφορές.

Στοχευμένες παρεμβάσεις – όπως η εκπαίδευση για
την ισότητα/επίγνωση της αναπηρίας σε παρόχους
φροντίδας – μπορεί να μειώσει την αρνητική στάση
και να αυξήσει την κατανόηση (24, 25). Παρεμβάσεις
στις τάξεις – όπως η επίσκεψη ατόμων πρότυπα με
αναπηρία – μπορούν να βελτιώσουν την επίγνωση και
την κατανόηση των παιδιών (26–28). Η παρουσία πε-
ρισσότερων διαφορετικών και θετικών προτύπων ανα-
πηρίας στα μέσα ενημέρωσης μπορεί επίσης να
επηρεάσει τις συμπεριφορές (29), και την ατομική
γνώση – και οι μεμονωμένες προσπάθειες ενημέρωσης
ευοδώνονται από την κάλυψη των μέσων ενημέρωσης
κατά τη διάρκεια σημαντικών εκδηλώσεων (events),
όπως μας δείχνει το παράδειγμα από την Αϊτή στον Πί-
νακα 6.1. Δράσεις από τις κυβερνήσεις να προωθή-
σουν την επίγνωση του CRPD θα μειώσουν τις
αρνητικές συμπεριφορές προς την αναπηρία και θα
προωθήσουν την αποδοχή.
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Στάση των επαγγελματιών υγείας

Οι επαγγελματίες υγείας μπορεί ορισμένες φορές να
είναι προκατειλημμένοι έναντι στους ανθρώπους με
αναπηρία ή μπορεί να αποτύχουν να τους φροντίσουν
με σεβασμό (34). Για παράδειγμα, μία μελέτη βρήκε
ότι το 8.2% από τους γενικούς ιατρούς στην βόρειο-
δυτική Γαλλία ένοιωθε άβολα όσο αφορά τα άτομα με
σωματικές βλάβες, και αυτή η στάση σχετιζόταν με μι-
κρότερη εμπειρία, έλλειψη ιατρικής εκπαίδευσης σχε-
τικά με την αναπηρία και ανεπαρκή χρόνο

συμβουλευτικής (35). Μία Αυστραλιανή μελέτη βρήκε
ότι η συμπεριφορά των φοιτητών εργοθεραπείας δεν
ήταν καθόλου καλύτερη από αυτή των φοιτητών οικο-
νομικών (23). Μία άλλη μελέτη έδειξε ότι οι νοσηλευ-
τές που δουλεύουν σε οξείες μονάδες ΚΝΜ είχαν πιο
αρνητική συμπεριφορά σε πιο ηλικιωμένους ανθρώ-
πους με ΚΝΜ από ότι είχαν είτε οι νοσηλευτές που
δούλευαν σε κέντρα αποκατάστασης ΚΝΜ είτε άτομα
με ΚΝΜ (36). Αυτό πιθανώς συμβαίνει επειδή πάντα
βλέπουν άτομα σε κρίσιμη κατάσταση, που είναι σε
μεγάλο βαθμό εξαρτώμενα.

Πίνακας 6.1 Αλλάζοντας συμπεριφορές στην Αϊτή

Ενώ η αρχική ιατρική φροντίδα απαιτούσε την υποστήριξη των ασθενών με ΚΝΜ μετά τον σεισμό στις 10 Ιανουαρίου 2010 προέκυψε

ένα τεράστιο θέμα, πιθανότατα η μεγαλύτερη πρόκληση για την αποκατάσταση στην Αϊτή, αυτό ήταν το θέμα της επανένταξης.

Σε μία χώρα όπου οι άνθρωποι με αναπηρίες συχνά καλούνται “cocobai” – μία λέξη στην Αϊτή για το «άχρηστος» - τα κέντρα ΚΝΜ

αντιμετώπισαν σημαντικές προκλήσεις στο να αλλάξουν στάσεις και να αναπτύξουν επιτυχώς προγράμματα επανένταξης. Σε μία

μελέτη Διεθνούς Ταξινόμησης της Λειτουργικότητας, Αναπηρίας και Υγείας (ICF) που έλαβε χώρα στο νοσοκομείο Appeal της

Αϊτής (HHA) μετά τον σεισμό, σχεδόν όλοι οι ασθενείς παρουσίασαν σοβαρά προβλήματα στην μετακίνησή τους χρησιμοποιώντας

βοηθήματα και συγκοινωνία. Το περιβάλλον είχε ένα μεγάλο αντίκτυπο σε αυτούς τους περιορισμούς, αφού η περιοχή γύρω από

το νοσοκομείο και οι υπαρκτές υπηρεσίες συγκοινωνίας δεν ήταν προσβάσιμες σε αναπηρικά αμαξίδια (30). 

Όμως, πέρα από την ανακατασκευή των υποδομών, η οποία ήταν ο κύριος στόχος των περισσότερων συστάσεων, ίσως το σπου-

δαιότερο εμπόδιο για χώρες όπως η Αϊτή είναι το κοινωνικό στίγμα που σχετίζεται με την αναπηρία. Από τις 62 οικογένειες στην

Αϊτή που ρωτήθηκαν, οι 45 δήλωσαν ότι αντιμετώπισαν κακοποίηση ή διάκρισεις εξαιτίας της αναπηρίας του παιδιού τους, οι 39

από αυτές σε καθημερινή βάση (31). Πολιτιστικές και θρησκευτικές πεποιθήσεις συμβάλουν στις διακρίσεις, εφόσον στην Αϊτή η

αναπηρία συχνά θεωρείται υπερφυσικής αιτιολογίας. Ακόμη και η καταστροφή της καλλιέργειας μπορεί να αποδοθεί σε κάποιο

παιδί με αναπηρία (32).

Ενώ για τις Μη Κυβερνητικές Οργανώσεις - ΜΚΟ (NGOs) η εθνική αλλαγή των υποδομών είναι γενικά πολύ ακριβή στην εφαρμογή

της, οικονομικά αποδοτικές είναι οι προσπάθειες για επίτευξη πιο γρήγορων και βραχυπρόθεσμων αλλαγών. Το HHA ξεκίνησε μία

καμπάνια που χρησιμοποιεί τον αθλητισμό για την προαγωγή της αποδοχής της αναπηρίας. Η παγκόσμια δημοσιότητα του αθλητισμού

και η ανάπτυξη των σωματικών, κοινωνικών και οικονομικών οφελών, τον κάνουν ένα ιδανικό εργαλείο για την προώθηση της απο-

δοχής και του ευ ζην των ατόμων με αναπηρία (33). Η μέθοδος του HHA εστιάζει στο λαϊκό αθλητισμό, και επίσης στην ανάπτυξη

του επαγγελματικού Παραολυμπισμού. Ο Leon G. έχασε την σύζυγο του και οκτώ από τα παιδιά του στον σεισμό του 2010, ενώ

ο ίδιος υπέστη ΚΝΜ. Όμως, η μετέπειτα αποφασιστικότητά του να χρησιμοποιήσει την άθληση για να ξεπεράσει την αναπηρία τρά-

βηξε την προσοχή πολλών, δίνοντας ελπίδα, κουράγιο και όραμα σε πολλούς ανθρώπους στην Cap-Haitien (την δεύτερη μεγα-

λύτερη πόλη της Αϊτής) βοηθώντας στην εξάλειψη του κοινωνικού στίγματος της αναπηρίας, σύμφωνα με τον Istvann Papp

(Πρόεδρος της Ομάδας Μείωσης της Βίας της Κοινότητας των Ηνωμένων Εθνών της Βόρειας Αϊτής).

Επιπρόσθετα η ευκαιρία για ενημέρωση των μη αναπήρων θεατών, η δημοτικότητα του χειροποδηλάτη Leon στην περιοχή του και

το κατόρθωμά του να γίνει ο πρώτος ανταγωνιστικός αθλητής της Αϊτής στο χειροκίνητο ποδήλατο στους αγώνες Parapan  το 2011,

αποτέλεσαν μία τέλεια πρόκληση ενάντια στο στίγμα της αναπηρίας. Ο Leon έχει προβληθεί στην εθνική και διεθνή τηλεόραση,

έχει μιλήσει σε δημόσιες εκδηλώσεις και υποστήριξε την προσπάθεια να μεταδοθούν οι Παραολυμπιακοί Αγώνες του 2012 για

πρώτη φορά από την τηλεόραση της Αϊτής. Η ιστορία του έδειξε πως ο αθλητισμός μπορεί να υπερβεί γλωσσικά, πολιτιστικά και

κοινωνικά όρια, δίδοντας μία άριστη εξέδρα για στρατηγικές αποδοχής με έναν τρόπο που οι πιο παραδοσιακές μορφές επανένταξης

δυσκολεύονται να αντιμετωπίσουν (33).

Ενώ η αλλαγή των φυσικών υποδομών είναι αναμφισβήτητα μία σημαντική ανάγκη, ένα έθνος χρειάζεται πρώτα να εκτιμήσει, να

καταλάβει και να νοιαστεί για τις ανάγκες των ατόμων με αναπηρία πριν να είναι πιθανόν να ανταποκριθεί κατάλληλα. Μόλις οι άν-

θρωποι με αναπηρία αντιμετωπιστούν ως ίσοι, θα είναι ευκολότερο για εκείνους να επιτύχουν τα ανθρώπινα δικαιώματά τους, Η

εμπειρία του Leon είναι μόνο ένα παράδειγμα του πως οι ατομικές ιστορίες των προσωπικών αθλητικών επιτευγμάτων μπορεί να

βελτιώσουν σημαντικά τις σχέσεις και τις συμπεριφορές. 
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Αυτό το φαινόμενο μπορεί επίσης να εξηγήσει την
αρνητική συμπεριφορά που βρέθηκε μεταξύ των ερ-
γαζομένων στο τμήμα επειγόντων (37) και κάποιων
υπαλλήλων της αποκατάστασης (19). Αυτές οι μελέτες
πραγματοποιήθηκαν κυρίως σε χώρες με υψηλό εισό-
δημα. Λιγότερα είναι γνωστά σχετικά με την συμπερι-
φορά των επαγγελματιών υγείας – στις χαμηλού και
μεσαίου εισοδήματος χώρες (38), παρόλο που μία ανά-
λυση του Παγκόσμιου Οργανισμού Υγείας βρήκε ότι,
συγκριτικά με τα άτομα χωρίς αναπηρία, οι άνθρωποι
με αναπηρία είχαν διπλάσιες πιθανότητες να βρουν
φροντιστές χωρίς επαρκείς δεξιότητες και εξοπλισμό
που να μην καλύπτει τις ανάγκες τους, είναι τρεις
φορές πιο πιθανό να τους αρνηθούν φροντίδα και τέσ-
σερις φορές πιθανότερο να τους φερθούν άσχημα (39).

Αντιμετώπιση εμποδίων
Οι επαγγελματίες υγείας με υποστηρικτική στάση θε-
ωρούνταν από τα άτομα με ΚΝΜ ως βασικά για την
ανάρρωσή τους, το ευ ζην τους, την αυτονομία και την
ελπίδα τους (40). Βρέθηκε, για παράδειγμα, ότι η θε-
τική στάση των ιατρών μπορεί να έχει περισσότερη
επιρροή στην στάση των ασθενών προς την αναπηρία
τους και την αποκατάσταση από ότι η εκπαίδευση των
ασθενών ως προς τις θεραπευτικές επιλογές τους (41).
Για αυτό είναι βασικό να βοηθήσουμε τους επαγγελ-
ματίες να αναπτύξουν μία θετική στάση και καλύτερη
κατανόηση.

Προσπάθειες για βελτίωση της στάσης των επαγ-
γελματιών υγείας περιλαμβάνουν μέτρα όπως οι δια-
λέξεις και ενότητες σχετικά με τις ανάγκες υγείας και
τα ανθρώπινα δικαιώματα των ατόμων με αναπηρία
στις προπτυχιακές σπουδές, περιλαμβάνοντας επαφή
με άτομα με αναπηρία ή με ομάδες ατόμων με αναπη-
ρία (23, 42). Εργαστήρια και δραστηριότητες συμμε-
τοχής μπορεί να έχουν ένα καλύτερο μακροχρόνιο
αποτέλεσμα από ότι οι διαλέξεις (25). Με την πρα-
κτική εκπαίδευση και άλλες μορφές συνεχιζόμενης εκ-
παίδευσης μπορεί να επηρεαστεί ο τρόπος σκέψης των
ιατρών, νοσηλευτών και άλλων επαγγελματιών υγείας
μετά την εξειδίκευση τους (43). Ενθαρρύνοντας την
εκπαίδευση και την επιστράτευση των επαγγελματιών
υγείας στην αναπηρία μπορεί επίσης να αλλάξει το επι-
κρατές στερεότυπο ότι τα άτομα με αναπηρία είναι
πάντοτε ασθενείς (44).

Βοήθεια και υποστήριξη

Ο τίτλος βοήθεια και υποστήριξη αναφέρεται σε μη
ιατρικό προσωπικό που βοηθάει τα άτομα με αναπηρία
με τις δραστηριότητες της καθημερινής διαβίωσης.
Ανάγκες μπορεί να προκύψουν στο σπίτι, στο σχολείο,
στον χώρο εργασίας, κατά την μετακίνηση μεταξύ
προορισμών, ή στις δραστηριότητες τις κοινωνικές ή
της κοινότητας. Περιβαλλοντικά εμπόδια γενικά αυ-
ξάνουν την ανάγκη για βοήθεια. Η καλύτερη προσβα-
σιμότητα και περισσότερες βοηθητικές συσκευές
γενικά μειώνουν την ανάγκη για βοήθεια. Οι άνθρωποι
που δεν μπορούν να λάβουν βοήθεια, ειδικότερα στα
μη προσβάσιμα σημεία, μπορεί να περιοριστούν στο
σπίτι, ή ακόμη και σε ένα δωμάτιο του σπιτιού. Μι-
λώντας γενικά, τα άτομα με πιο πολύπλοκες ανάγκες
– όπως στην τετραπληγία – θα χρειαστούν περισσό-
τερη βοήθεια από ότι τα άτομα με παραπληγία.

Όπως φαίνεται στην Παγκόσμια έκθεση για την
αναπηρία (39), γενικά η πλειοψηφία των αναγκών για
βοήθεια και υποστήριξη για όλους τους ανθρώπους με
αναπηρία εκπληρώνεται από μέλη της οικογένειας και
φίλους, οι οποίοι αναφέρονται ως άτυποι φροντιστές,
που είναι άμισθοι. Για τα υψηλά εισοδήματα, ή μερικές
φορές για τα άτομα με υψηλά εισοδήματα που ζουν σε
κοινωνίες χαμηλού εισοδήματος, η βοήθεια επί πλη-
ρωμή μπορεί να είναι διαθέσιμη. Αυτή μπορεί να πα-
ρέχεται από το κράτος, από εθελοντικούς οργανισμούς
ή σε μία εμπορική βάση. Αυτό το νέο και δυναμικά
πολύ ενδυναμωτικό φαινόμενο αναλύεται παρακάτω
στην παράγραφο για τους προσωπικούς βοηθούς.

Μη επίσημη φροντίδα

Μελέτες για τους μη επίσημους φροντιστές, συνήθως
μέλη της οικογένειας, ερευνούν τον τύπο των δραστη-
ριοτήτων που πραγματοποιούνται, την επίδραση στην
υγεία της οικογένειας και στις σχέσεις (45, 46). Η πλει-
οψηφία των ενηλίκων με ΚΝΜ είναι άντρες και οι
φροντιστές τους είναι πιθανότερο να είναι γυναίκες.
Για παράδειγμα, μία μελέτη στη Βραζιλίας ανέδειξε
ότι πάνω από 80% των φροντιστών ατόμων με τραυ-
ματική παραπληγία ήταν γυναίκες, συνήθως οι σύζυγοι
ή μερικές φορές οι αδελφές, και πάνω από τους μισούς
φροντιστές ήταν οι αποκλειστικοί φροντιστές (47).
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Μία άλλη σημαντική ομάδα ανεπίσημων φροντιστών
είναι οι γονείς των παιδιών και των νέων με δισχιδή
ράχη ή επίκτητη ΚΝΜ: και πάλι, οι γυναίκες γενικά
πραγματοποιούν την πλειοψηφία των διαδικασιών
φροντίδας.

Η οικογένεια και οι φίλοι μπορεί να νοιώθουν
ανεκπαίδευτοι ή ανεπαρκείς για να παρέχουν την
φροντίδα που απαιτείται. Άλλη έρευνα έδειξε προβλή-
ματα απομόνωσης και έλλειψης υποστήριξης για τους
φροντιστές (48). Ανάλογα με το επίπεδο των αναγκών,
η υποστήριξη ενός ατόμου με ΚΝΜ μπορεί να είναι
σωματικά και συναισθηματικά απαιτητική. Αυτό μπο-
ρεί να έχει ψυχολογικές συνέπειες που επηρεάζουν την
ποιότητα της φροντίδας που παρέχεται. Για παρά-
δειγμα, σύζυγοι που εκπληρώνουν ρόλο φροντιστή
μπορεί να έχουν περισσότερα συμπτώματα άγχους και
κατάθλιψης από ότι οι σύντροφοί τους με ΚΝΜ (46).
Μία μελέτη στην Ολλανδία χρησιμοποιώντας την κλί-
μακα Barthel βρήκε ότι η αντιληπτή ανάγκη υποστή-
ριξης στους συντρόφους των ατόμων με ΚΝΜ ήταν
υψηλή, σχεδόν 24,8% των συντρόφων ατόμων με σο-
βαρή αναπηρία, σε σύγκριση με το 3,9% των συντρό-
φων ατόμων με ελάσσονες αναπηρίες, και συμπέρανε
ότι η πρόληψη της κόπωσης των φροντιστών πρέπει
να είναι μέρος της φροντίδας των ατόμων με ΚΝΜ
(49). Μία Βραζιλιάνική μελέτη ανέδειξε ότι οι φρον-
τιστές των ατόμων με παραπληγία αναφέρουν χαμηλή
βαθμολογία στο SF36 κλίμακα ποιότητας ζωής, ειδικά
στα πεδία σωματικού πόνου και ζωτικότητας (47). Μία
μελέτη στα Φίτζι για τους φροντιστές ατόμων με ΚΝΜ
ανέδειξε σημαντική κόπωση και συναισθηματική κα-
ταπόνηση των φροντιστών. Στα Φίτζι, η επί πληρωμή
βοήθεια είναι σχεδόν ανύπαρκτη, με την ευρεία οικο-
γένεια να είναι η κύρια πηγή βοήθειας για τα άτομα με
ΚΝΜ. Μία μικρή μελέτη για την ποιότητα της ζωής
των οικογενειών με δισχιδή ράχη στην Κένυα ανέδειξε
διάχυτη κοινωνική, οικονομική, συναισθηματική και
πνευματική επίδραση στους γονείς, με αυτά τα άγχη
να εντείνονται όταν τα παιδιά παρουσίαζαν και ακρά-
τεια ούρων (15).

Διευθέτηση εμποδίων
Η κοινωνική υποστήριξη είναι ο παράγοντας κλειδί
στις ζωές των ενηλίκων με ΚΝΜ καθώς επιστρέφουν
στα σπίτια τους και στην κοινότητα μετά την ολοκλή-

ρωση της αρχικής φάσης αποκατάστασης. Στρατηγικές
και προγράμματα χρειάζονται για να παρέχουν ένα
ανεπίσημο δίκτυο βοηθών στα άτομα με ΚΝΜ πριν
εξέλθουν από τις μονάδες αποκατάστασης έτσι ώστε
να είναι ικανά να ζήσουν στην κοινωνία (51). Κατά την
διάρκεια της νοσηλείας, όχι μόνο οι ασθενείς αλλά επί-
σης και οι οικογένειές τους θα πρέπει να συμμετέχουν
στις εκπαιδευτικές δραστηριότητες (52): ανάγκες για
ενημέρωση ιατρική, ψυχολογική και συναισθηματική,
κοινωνική ολοκλήρωση, επαγγελματικά/οικονομικά
θέματα και θέματα δραστηριοτήτων καθημερινής δια-
βίωσης/ αυτοφροντίδας τονίστηκαν σε αυτήν την
έρευνα από τον Καναδά. Η προσαρμογή στην ΚΝΜ
κατά τα πρώτα τρία χρόνια από την έναρξή της βελ-
τιώνεται εάν η κοινωνική και εκπαιδευτική υποστή-
ριξη παρέχεται στα μέλη της οικογένειας, και όχι μόνο
στα άτομα με ΚΝΜ (53). Μία τυχαιοποιημένη ελεγ-
χόμενη μελέτη στις ΗΠΑ βρήκε ότι οι ψυχολογικές πα-
ρεμβάσεις που στόχευαν τόσο στους φροντιστές όσο
και στα άτομα με ΚΝΜ ήταν πιο αποτελεσματικές
στην μείωση των συμπτωμάτων υγείας και της κοινω-
νικής απομόνωσης των φροντιστών (54). Οι οικογε-
νειακές παρεμβάσεις υποστήριξης μπορεί να
περιλαμβάνουν εκπαιδευτικά μαθήματα πρόσωπο με
πρόσωπο για επίλυση προβλημάτων, υποστήριξη μέσω
τηλεφώνου ή ομιλίες σε βίντεο, και εκπαιδευτικό
υλικό. Αυτά έχουν δείξει να βελτιώνουν την λειτουρ-
γικότητα και την δυνατότητα επίλυσης προβλημάτων
και σε μερικές περιπτώσεις, να μειώνουν την κατά-
θλιψη των φροντιστών (55, 56).

Ολοκληρωμένες υπηρεσίες υποστήριξης κατά την
διάρκεια της αποκατάστασης για τις οικογένειες παι-
διών με τραυματισμό έχουν βρεθεί να είναι αποτελε-
σματικές. Αυτό περιλαμβάνει συνεργασία της μονάδας
νοσηλείας, εκπαιδευτικά πρωτόκολλα, πραγματοποί-
ηση ομάδων υποστήριξης και προγράμματα ομότιμης
υποστήριξης οικογενειών (57). Τόσο παρεμβάσεις όσο
και έρευνες για οικογένειες με παιδιά με δισχιδή ράχη
δεν υπάρχουν (58). Η φροντίδα ανάπαυσης είναι μία
κοινή λύση στις χώρες με υψηλό εισόδημα όπου τα
μέλη της οικογένειας έχουν ευθύνες φροντιστή  παι-
διών ή μεγαλύτερων ενηλίκων με αναπηρίες και χρει-
άζονται ένα διάλλειμα από τις ευθύνες τους για να
μειώσουν την ψυχολογική πίεση (59). Σε λιγότερο εύ-
πορες κοινωνίες, προγράμματα αποκατάστασης βασι-
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σμένα στην κοινότητα μπορεί να είναι μία σημαντική
πηγή βοήθειας για τις οικογένειες με ανάπηρα παιδιά
(60,61). Οι εθελοντικοί οργανισμοί είναι μία άλλη
πηγή βοήθειας. Γονείς στο Μπαγκλαντές αναφέρουν
πλεονεκτήματα από την συνάντηση με άλλους γονείς
ενώ βρισκόταν σε κάποιο κέντρο αποκατάστασης (16).

Σε μία μελέτη στην Κένυα για τις οικογένειες παιδιών
με δισχιδή ράχη, τα τρία τέταρτα των οικογενειών
είχαν υποστηριχθεί από κάποιον από την εκκλησία
τους, και οι μισοί από αυτούς γνώριζαν άλλες οικογέ-
νειες με ανάπηρα παιδιά, που υποδεικνύει ότι πηγές
ομότιμης βοήθειας και υποστήριξης είναι διαθέσιμες
(15). Παρόλα αυτά, η γεωγραφική κάλυψη τόσο των
Μη Κυβερνητικών Οργανώσεων - ΜΚΟ (NGOs) όσο
και των προγραμμάτων αποκατάστασης βασισμένων
στην κοινότητα παραμένει αποσπασματική.

Επίσημη φροντίδα

Οι υπηρεσίες επίσημης βοήθειας και υποστήριξης κα-
λύπτουν διαφορετικούς τομείς, συμπεριλαμβανομένων
των υπηρεσιών υποστήριξης σε ιδρύματα, υποστήρι-
ξης από την κοινότητα, φροντίδας ανάπαυσης και
άλλα. Οι επίσημες υπηρεσίες μπορεί να χορηγούνται
από δημόσιους φορείς, από ιδιωτικούς κερδοσκοπι-
κους φορείς, ιδιωτικούς μη κερδοσκοπικους φορείς ή
από συνδυασμό αυτών (39). Η επίσημη φροντίδα μπο-
ρεί να ωφελήσει τόσο τα άτομα με αναπηρία όσο και
τους ανεπίσημους φροντιστές τους (62, 63). Για τις
χώρες με χαμηλό εισόδημα, όμως, μπορεί να μην
υπάρχουν διαθέσιμες πηγές για αυτού του είδους τις
υπηρεσίες ή το κόστος για τους χρήστες μπορεί να
είναι πολύ υψηλό (64). Η παραδοσιακή προσέγγιση
της επίσημης φροντίδας με τη μορφή προσβάσιμων πε-
ριοχών στις χώρες με υψηλό εισόδημα, υπονομεύει την
επιλογή και την ελευθερία των ατόμων με αναπηρία
να ζήσουν μία φυσιολογική ζωή.

Αντιμετώπιση εμποδίων
Η ανεπίσημη φροντίδα και υποστήριξη έχει βρεθεί να
είναι πιο αποτελεσματική όταν συνδυάζεται με διά-
φορα συστήματα επίσημης φροντίδας και υπηρεσιών.
Για παράδειγμα, η φροντίδα ανάπαυσης επιτρέπει στις
οικογένειες να κάνουν ένα διάλειμμα από την πίεση
που σχετίζεται με την παροχή φροντίδας σε παιδιά με
δισχιδή ράχη ή ΚΝΜ (62).

Οι χώρες με υψηλό εισόδημα έχουν διαπιστώσει
μία μετακίνηση από την  φροντίδα σε ιδρύματα (65,

66) στην φροντίδα που βασίζεται στην κοινότητα τις
τελευταίες δεκαετίες. Υπάλληλοι υποστήριξης στην
κοινωνία επιτρέπουν σε άτομα όλων των ηλικιών με
ΚΝΜ να παραμένουν στα δικά τους σπίτια παρά να ει-
σέρχονται σε ιδρύματα, μία λύση που θεωρείται προ-
τιμητέα από τα περισσότερα άτομα και ορίζεται από
το Άρθρο 19 του CPRD. Η κοινωνική βοήθεια μπορεί
να συμβάλει στην ατομική φροντίδα, την κινητικότητα
και την συμμετοχή, και έχει συσχετισθεί με καλύτερη
υγεία και λειτουργικότητα στα άτομα με ΚΝΜ (67,

68). Η βοήθεια και η υποστήριξη που βασίζεται στο
σπίτι είναι σημαντική για τα άτομα με ελάχιστη ή κα-
θόλου κινητικότητα. Η έλλειψη κίνησης σχετίζεται με
υψηλότερα ποσοστά ιατρικών επιπλοκών και υπο-
γραμμίζει την αναγκαιότητα για υπαλλήλους με επί-
σημη εκπαίδευση στην διεκπεραίωση εργασιών που
σχετίζονται με την υγεία (13, 69). Όταν εφαρμοστεί
σωστά, έχει φανεί ότι η επίσημη βοήθεια με βάση την
κοινωνία δεν είναι μόνο οικονομικά συμφέρουσα (70,

71), αλλά μπορεί επίσης να βελτιώσει την διαχείριση
της νευρογενούς ουροδόχου κύστεως, μειώνοντας τον
κίνδυνο δευτερογενών επιπλοκών που σχετίζονται με
την ΚΝΜ (67) και να βελτιώσει την ποιότητα ζωής. Η
συνεργασία με ΜΚΟ, όπως συνέβη στην Νότια
Αφρική, για παράδειγμα, είναι ένας τρόπος με τον
οποίο η επίσημη φροντίδα μπορεί να γίνει διαθέσιμη
στους ανθρώπους των χωρών με χαμηλό και μέτριο ει-
σόδημα (72).

Προσωπικοί βοηθοί

Στις χώρες με υψηλό εισόδημα, για αυτούς που δεν
έχουν την υποστήριξη της οικογένειας ή που προτι-
μούν να ανακουφίζουν την πίεση από τους ανεπίση-
μους φροντιστές πληρώνοντας για βοήθεια, ή που
επιθυμούν καλύτερο έλεγχο και ευελιξία, το μοντέλο
του προσωπικού βοηθού θεωρείται ευρέως ως μία
καλή λύση. Ως προσωπικός βοηθός σε αυτό το σύγ-
γραμμα αναφέρεται η ανθρώπινη βοήθεια που παρέ-
χεται σε άτομα, κάτω όμως από τον δικό τους έλεγχο,
έτσι ώστε να μπορούν να πραγματοποιήσουν βασικές
δραστηριότητες απαραίτητες για την ζωή στην κοινό-
τητα (π.χ. ντύσιμο, μπάνιο, τουαλέτα, πλύσιμο ρούχων,
φροντίδα σπιτιού και ψώνια) (73).
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Η επίσημη βοήθεια και υποστήριξη που παρέχεται
από γραφεία μπορεί να συνεπάγεται αυστηρούς κανό-
νες στον αριθμό των ωρών εργασίας και στο εύρος των
εργασιών που ο υπάλληλος επιτρέπεται να εκτελεί, γε-
γονός που μπορεί να μειώνει την ικανότητα των χρη-
στών να διαπραγματευτούν υπηρεσίες πέρα από αυτές
που επίσημα ορίζονται από το γραφείο (74). Αντιθέ-
τως, τα προγράμματα προσωπικής βοήθειας που κα-
θοδηγούνται από τον χρήστη έχουν βρεθεί να οδηγούν
σε αύξηση του ευ ζην, να μειώνουν τις νοσηλείες, και
να ενισχύουν την γενική ικανοποίηση των ατόμων (51,

74-76).
Οι προσωπικοί βοηθοί επιτρέπουν στα άτομα με

ΚΝΜ να συμμετέχουν περισσότερο στην κοινωνική
ζωή (77), στο σχολείο, στον εθελοντισμό, στην ενεργό
εργασία και στην ασχολία με κοινωνικές και δημιουρ-
γικές δραστηριότητες (51). Η διαθεσιμότητα ενός προ-
σωπικού βοηθού μπορεί επίσης να επηρεάσει το ποσό
της άσκησης που κάνει ένα άτομο. Μία μελέτη στις
ΗΠΑ βρήκε ότι κάτω από τους μισούς χειριστές ανα-
πηρικού αμαξιδίου πραγματοποιούσαν τις συστάσεις
των 150 λεπτών μέτριας ή έντονης φυσικής δραστη-
ριότητας την εβδομάδα (78). Οι Kehn και Kroll (79)

ρώτησαν τους αθλούμενους και τους μη αθλούμενους
με ΚΝΜ σχετικά με τα επίπεδα της φυσικής τους δρα-
στηριότητας και βρήκαν ότι η ύπαρξη προσωπικού
βοηθού ο οποίος βοηθάει στην χρήση μηχανημάτων
και εξοπλισμού άσκησης ήταν ο πρωταρχικός λόγος
για να πραγματοποιείται η άσκηση.

Εμπόδια στην εξάπλωση του μοντέλου του προσω-
πικού βοηθού είναι η έλλειψη πόρων (80), οι δυσκο-
λίες αξιολόγησης, και η ανάγκη για εκπαίδευση τόσο
των χρηστών προσωπικών βοηθών όσο και των ίδιων
των προσωπικών βοηθών. Η πρόσληψη ή διαχείριση
ενός προσωπικού βοηθού απαιτεί ότι το άτομο με ανα-
πηρία έχει τις απαραίτητες ικανότητες να διαχειριστεί
τον προϋπολογισμό και να επιτελέσει εργασίες εργο-
δότη, οι οποίες μπορεί να μην είναι δυνατές ή αρεστές
από όλους (81). 

Αντιμετώπιση εμποδίων
Εκτός από τους ιδιώτες με πρόσβαση σε προσωπικές
πηγές, η παροχή προσωπικού βοηθού συνήθως εξαρ-
τάται απο το κρατικό σύστημα υγείας και τοκοινωνικό
ασφαλιστικό σύστημα. Παρόλα αυτά, μία συστημα-
τική ανασκόπηση των στοιχείων βρήκε ότι η προσέγ-

γιση του προσωπικού βοηθού μπορεί να είναι οικονο-
μικά συμφέρουσα στις χώρες με υψηλό εισόδημα,
ιδίως όταν συγκρίνεται με το κόστος της ιδρυματικής
φροντίδας για τα άτομα με μεγάλου βαθμού εξάρτηση
(63). Στην Σουηδία, για παράδειγμα, ένα πρόγραμμα
προσωπικού βοηθού είναι οικονομικά ανεκτό ώστε
άτομα με σοβαρή αναπηρία να προσλαμβάνουν προ-
σωπικούς βοηθούς, είτε απευθείας,  είτε μέσω ενός πα-
ρόχου και έτσι λαμβάνουν εξατομικευμένη
υποστήριξη που βελτιστοποιεί τον έλεγχο του ατόμου
με αναπηρία στο πώς να ρυθμίζεται η υποστήριξη αυτή
(82). Οι περισσότεροι άνθρωποι με ΚΝΜ στις χώρες
με χαμηλό και μέτριο εισόδημα δεν μπορούν να πλη-
ρώσουν για προσωπικό βοηθό, και δεν έχουν την τύχη
να λαμβάνουν υποστήριξη από το κράτος. Όμως, η
ανεπίσημη βοήθεια και υποστήριξη μπορεί παρόλα
αυτά να δοθεί με τρόπους που αντανακλούν τις αξίες
των ανθρώπινων δικαιωμάτων για ενδυνάμωση και σε-
βασμό, αντί να ενισχύουν την εξάρτηση από άλλους
(83, 84).

Η παροχή προσωπικού βοηθού πρέπει να ξεκινά με
μία εκτίμηση των αναγκών. Για παράδειγμα, στην Νέα
Ζηλανδία η χρηματοδοτούμενη από το δημόσιο Εται-
ρία Αποζημίωσης Ατυχημάτων (ACC) Κρατική Υπη-
ρεσία Σοβαρών Τραυματισμών σκοπεύει να
ενθαρρύνει την ανεξάρτητη διαβίωση και την επι-
στροφή στην εργασία ορίζοντας έναν υπεύθυνο περι-
στατικού που θα βοηθάει στον συντονισμό των
κοινωνικών αναγκών του ατόμου (85). Μία εκτίμηση
των αναγκαίων ωρών βοήθειας συνήθως πραγματο-
ποιείται από έναν ανεξάρτητο εργοθεραπευτή από το
ACC, ο οποίος, ακολουθώντας τις βασικές αρχές, θα
υπολογίσει το ποσοστό λειτουργικότητας ενός ατόμου
με ΚΝΜ και τι χρειάζεται το άτομο αυτό σε μία τυπική
ημέρα.

Η υποστήριξη από οργανισμούς ατόμων με αναπη-
ρία (DPOs) και άλλους οργανισμούς μεσολαβητές
μπορεί να είναι κρίσιμη στην παρότρυνση ατόμων με
αναπηρία ώστε να προσλάβουν και να διαχειριστούν
τους βοηθούς τους και να εκπληρώσουν τον ρόλο του
εργοδότη (86). Οι χρήστες γενικά προτιμούν να εκπαι-
δεύουν τους βοηθούς τους οι ίδιοι, ή μερικές φορές οι
τωρινοί βοηθοί να εκπαιδεύουν τους αντικαταστάτες
τους. Μπορεί να υπάρχουν ειδικές ανάγκες εκπαίδευ-
σης πάνω σε θέματα όπως η χρήση αναπνευστήρα, το
σήκωμα και η μεταφορά, και άλλες ανάγκες υγείας
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όπως η παρακολούθηση του δέρματος, της αρτηριακής
πίεσης, των αναπνευστικών λοιμώξεων και των λοι-
μώξεων του ουροποιητικού. Η εκπαίδευση των προ-
σωπικών βοηθών αυξάνει τις γνώσεις τόσο των
χρηστών όσο και των προσωπικών βοηθών (87) και
μπορεί να βοηθήσει στην μείωση της πιθανότητας εμ-
φάνισης επιπλοκών, οι οποίες συμβάλουν στην θνητό-
τητα και θνησιμότητα ενώ αυξάνουν και το κόστος
ιατρικής φροντίδας (88).

Οικογενειακές σχέσεις

Η ανάληψη της φροντίδας είναι ένας από τους παρά-
γοντες που μπορεί να κάνουν τις προσωπικές σχέσεις
πιο δύσκολες. Η συζήτηση παραπάνω εστιάζει στην
παροχή εργασιών για την φροντίδα παιδιών και ενηλί-
κων. Το αισθηματικό κομμάτι της οικογένειας, όμως,
είναι εξίσου σημαντικό για τα άτομα με ΚΝΜ. Η δια-
θεσιμότητα κοινωνικής υποστήριξης – ειδικότερα η
συναισθηματική υποστήριξη και η υποστήριξη στην
επίλυση προβλημάτων – έχει βρεθεί να είναι σημαν-
τική για την ικανοποίηση από την ζωή των ατόμων με
ΚΝΜ στην αρχική φάση του τραυματισμού (89). Αι-
σθήματα αξιοπρέπειας, περηφάνιας και αυτοπεποίθη-
σης, ελπίδα και χαρά στις κοινωνικές τους επαφές
δίνουν στα άτομα με ΚΝΜ μία ισχυρή πεποίθηση για
μία επιτυχημένη ζωή (37, 90). Αυτές οι θετικές συμ-
περιφορές έχουν συνδεθεί με το μέγεθος και τον τύπο
της υποστήριξης από την οικογένεια και τους φίλους.
Η οικογένεια και οι φίλοι μπορεί να είναι πολύ σημαν-
τικοί στον στόχο για ανάρρωση και στην ανάληψη
νέων ρόλων ζωής, παρόλο που υπάρχει ο κίνδυνος της
υπερβολικής βοήθειας (91), ειδικά στα παιδιά με
ΚΝΜ. Υπάρχουν επίσης στοιχεία ότι, ενώ η κοινωνική
υποστήριξη είναι σημαντική, η ύπαρξη συντρόφων οι
οποίοι είναι φοβισμένοι σχετικά με τα σύνδρομα
πόνου στην πραγματικότητα δυσχεραίνει τα άτομα με
ΚΝΜ να διαχειριστούν τον πόνο (92).

Διάφορες μελέτες έχουν βρει ότι η προσαρμογή
στην αναπηρία ή τις σοβαρές χρόνιες νόσους έχει ως
αποτέλεσμα το ενισχυμένο πνευματικό ευ ζην (93, 94).
Πολλαπλές μελέτες ανέδειξαν ισχυρή σύνδεση μεταξύ
πνευματικότητας και ποιότητας ζωής μεταξύ των ατό-
μων με ΚΝΜ (95, 96), και ότι η συμμετοχή στην θρη-
σκεία μπορεί να παρέχει κοινωνική υποστήριξη (97,

98).

Τα άτομα με ΚΝΜ δεν πρέπει να αντιμετωπίζονται
απλά ως παθητικοί δέκτες βοήθειας, αλλά ως ενεργοί
και αυτόνομοι παράγοντες οι οποίοι συνειδητά διαμορ-
φώνουν τις σχέσεις τους και το περιβάλλον τους χρη-
σιμοποιώντας τον ψυχολογικό "εξοπλισμό" τους, - π.χ.
τις κοινωνικές τους ικανότητες, ικανότητες συνεργα-
σίας, δύναμη και οικονομικούς πόρους. Για παρά-
δειγμα, μία μελέτη στο Ιράν βρήκε ότι η
αυτοπεποίθηση, οι θρησκευτικές πεποιθήσεις, τα κοι-
νωνικά δίκτυα και ο θετικός τρόπος σκέψης διευκολύ-
νουν την αντιμετώπιση της κατάστασης (99). Τα άτομα
με ΚΝΜ όχι μόνο λαμβάνουν αλλά μπορούν επίσης
να παρέχουν υποστήριξη, και η παροχή βοήθειας μπο-
ρεί να είναι πιο ωφέλιμη από την αποδοχή της για τα
άτομα με ΚΝΜ (68).

Σύντροφοι

Η ΚΝΜ μπορεί να έχει αρνητικό αντίκτυπο στις σχέ-
σεις, και πολλές έρευνες εντοπίζουν υψηλότερο κίν-
δυνο διαζυγίου μετά το ατύχημα (100-105). Όμως,
αυτό μπορεί να είναι ένα βραχυπρόθεσμο αποτέλεσμα.
Μία μελέτη βρήκε ότι πάνω από το 80,7% των παν-
τρεμένων ανθρώπων παραμένουν παντρεμένοι πέντε
χρόνια μετά τον τραυματισμό σε σύγκριση με το πο-
σοστό των 88,8% του γενικού πληθυσμού (106). Μία
άλλη μελέτη αναφέρει ότι δεν υπάρχει διαφορά στα
ποσοστά διαζυγίων μεταξύ των ατόμων με ΚΝΜ και
του γενικού πληθυσμού (107).  Ένα στοιχείο για αυτή
την ποικιλία των αποτελεσμάτων δίνει μία έρευνα που
πραγματοποιήθηκε στην Ταϊβάν και την Κίνα, η οποία
βρήκε ότι η τραυματική ΚΝΜ οδηγεί είτε σε σύσφιξη
της οικογένειας είτε σε διάλυσή της (108). Μπορεί επί-
σης να υπάρξουν θετικές επιρροές στις σχέσεις που
προκύπτουν από το περισσότερο χρόνο που περνούν
μαζί (109). Παρόλα αυτά, τα αποτελέσματα από αυτές
τις μελέτες είναι δύσκολο να συγκριθούν, καθώς το
χρονικό περιθώριο μετά τον τραυματισμό για διαζύγια
και χωρισμούς ποικίλει, καθώς και ο ορισμός του
γάμου (σε μερικές μελέτες άτομα που συγκατοικούν
χωρίς να είναι παντρεμένα μερικές φορές περιλαμβά-
νονται στους παντρεμένους και μερικές φορές όχι)
(110). Η ερμηνεία των ποικίλων αποτελεσμάτων των
μελετών είναι ακόμη πιο δύσκολη εξαιτίας των πολι-
τιστικών διαφορών, των αλλαγών της θέσης της οικο-
γένειας στην κοινωνία γενικά και των διαφορετικών
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μεθόδων που χρησιμοποιούνται.
Η σεξουαλικότητα είναι μία σημαντική διάμετρος

των συντροφικών σχέσεων η οποία συχνά επηρεάζεται
αρνητικά από την ΚΝΜ. Για παράδειγμα, μελέτες στο
Ηνωμένο Βασίλειο και στην Ολλανδία βρήκαν ότι η
σεξουαλική ικανοποίηση συχνά βαθμολογούνταν πολύ
χαμηλά από ένα δείγμα ανθρώπων με ΚΝΜ 12-18
μήνες μετά το εξιτήριο (111, 112). Μελέτες ανδρών με
ΚΝΜ σε σχέση συνδέουν την σεξουαλική ικανοποί-
ηση με παράγοντες όπως η ικανοποίηση της συντρό-
φου και η ποιότητα της σχέσης περισσότερο από ότι
με βιολογικούς παράγοντες όπως η εκσπερμάτωση
(113, 114), παρόλο που, για ορισμένους ανθρώπους,
ανησυχίες σχετικά με ακράτεια του εντέρου ή της κύ-
στης αποτελούν αναχαιτιστικό παράγοντα για σεξουα-
λική δραστηριότητα (115). Μελέτες στην Ελλάδα, την
Ινδία και την Κίνα βρήκαν ότι ο στιγματισμός και
άλλες αρνητικές αντιλήψεις αποτελούν το μεγαλύτερο
εμπόδιο στην σεξουαλικότητα και τον γάμο για τα
άτομα με ΚΝΜ (116-118). Τα ραντεβού βαθμολογή-
θηκαν ως ένας από τους πιο δύσκολους παράγοντες
μετάβασης στην ενήλικο ζωή ατόμων με έναρξη της
ΚΝΜ σε παιδική ηλικία (119).

Η σεξουαλικότητα μπορεί να μην αποτελεί πάντα
πρόβλημα: σε μία μελέτη της Σουηδίας, 84% των συν-
τρόφων ατόμων με ΚΝΜ θεωρούν την σχέση τους
ικανοποιητική, και 45% θεωρούν την τωρινή σεξουα-
λική ζωή τους το ίδιο καλή ή ακόμη και καλύτερη από
ότι πριν το τραυματισμό. Τα αισθήματα συναισθημα-
τικής εγγύτητας, η ποικιλία σεξουαλικών δραστηριο-
τήτων και οι αμοιβαίες ανησυχίες ήταν πιο σημαντικά
για τους συντρόφους από ότι οι φυσιολογικές πτυχές
(120). Μία μελέτη 545 σκανδιναβών γυναικών με
ΚΝΜ βρήκε ότι το 80% ασχολείται με το σεξ μετά τον
τραυματισμό. Οι μισές από τις γυναίκες με ΚΝΜ είχαν
σχέση και το 85% αισθανόταν ότι οι σχέσεις τους ήταν
πολύ καλές ή σχετικά καλές. Όμως, υπήρχε χαμηλό-
τερο επίπεδο δραστηριότητας, επιθυμίας, διέγερσης
και ικανοποίησης στις γυναίκες με ΚΝΜ από ότι στην
ομάδα ελέγχου (121). 

Αντιμετώπιση εμποδίων
Η υποστήριξη των προσωπικών σχέσεων είναι πολύ
σημαντική ώστε να προωθείται το ευ ζην των ατόμων
με ΚΝΜ. Η ύπαρξη σχέσης με έναν σύντροφο έχει θε-

τική επίδραση στην ποιότητα της ζωής (103) και στο
ευ ζην (122). Πολλές μελέτες έχουν δείξει ότι η έγγαμη
κατάσταση είναι ένας ισχυρός προγνωστικός παράγον-
τας για ανεξάρτητη διαβίωση (100, 107, 123, 124). Η
καλή σεξουαλική προσαρμογή μετά την ΚΝΜ σχετί-
ζεται θετικά με καλύτερη φυσική λειτουργικότητα,
υψηλότερο εισόδημα, περισσότερη συμμετοχή στην
εργασία και την κοινότητα και υψηλότερο ηθικό (125).

Όλα τα μέλη της ομάδας αποκατάστασης έχουν
ρόλο και ευθύνη να θέτουν θέματα σεξουαλικότητας
στα άτομα με ΚΝΜ. Στην προαναφερθείσα σκανδινα-
βική μελέτη, το 61% των γυναικών δεν έλαβε καμία
πληροφορία σχετικά με την σεξουαλικότητα μετά τον
τραυματισμό. Οι συμμετέχοντες  ήθελαν τόσο πληρο-
φόρηση όσο και υποστήριξη, όχι πολύ άμεσα μετά τον
τραυματισμό, αλλά όταν προέκυπτε η ανάγκη (121).
Οι νέοι άνθρωποι με αναπηρία θα έπρεπε επίσης να
έχουν πρόσβαση σε κατάλληλη σεξουαλική διαπαιδα-
γώγηση (126). Προγράμματα που βελτιώνουν την σε-
ξουαλική ικανότητα από διεπιστημονικές ομάδες και
μεμονωμένους κλάδους στην αποκατάσταση έχουν
δείξει αποτελεσματικότητα (127, 128). Τα άτομα με
ΚΝΜ ειδικά εκτιμούν την σεξουαλική συμβουλευτική
από ομότιμους (129). Η περίοδος κλειδί κατά την
οποία οι παρεμβάσεις για την σεξουαλική υγεία είναι
σημαντικές είναι το διάστημα μεταξύ της ενδονοσο-
κομιακής αποκατάστασης και έξι μήνες μετά το εξιτή-
ριο (130). Η συμβουλευτική σχέσεων έχει βρεθεί
αποτελεσματική στην στήριξη ζευγαριών στα οποία ο
ένας σύντροφος έχει ΚΝΜ, επειδή μπορεί να προωθή-
σει την αμοιβαιότητα και να βελτιώσει τις ικανότητες
επικοινωνίας. Χρήσιμες προσεγγίσεις τονίζουν την δη-
μιουργία νέων αμοιβαία ευχάριστων δραστηριοτήτων
(131, 132). Το μοίρασμα των ευθυνών αντί για την πα-
ροχή φροντίδας έχει αναφερθεί από τις συζύγους ως
ένας λόγος επιτυχημένου γάμου με έναν άντρα με
ΚΝΜ (124).

Για αυτούς τους οποίους η σχέση διαλύεται με την
έναρξη της ΚΝΜ, υπάρχουν ελπιδοφόρα στοιχεία σχε-
τικά με νέες σχέσεις. Οι άνθρωποι που ήταν παντρε-
μένοι πριν την κάκωση έχει βρεθεί ότι είναι πιο
ικανοποιημένοι με την ζωή τους, τις σχέσεις και την
υγεία τους και παρουσιάζουν βελτίωση στην σεξουα-
λική τους ζωή (113, 133). Αυτό μπορεί να συμβαίνει
εν μέρει γιατί  αυτή είναι μία υποομάδα των ατόμων
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με ΚΝΜ που είναι πιο ενεργοί, καλύτερα προσαρμο-
σμένοι και ικανοποιημένοι από την αρχή, και επίσης
επειδή ο γάμος βελτιώνει περαιτέρω την ποιότητα της
ζωής τους (133). 

Γονεϊκές και αδελφικές σχέσεις

Η ΚΝΜ σε ένα νέο άτομο μπορεί να είναι τραυματική
για ολόκληρη την οικογένεια. Ανασκοπήσεις στοιχείων
αναδεικνύουν ότι το 12-13% των οικογενειών των παι-
διών με δισχιδή ράχη παρουσιάζουν κλινικά επίπεδα
"οικογενειακής δυσλειτουργίας" (134), και αυτά τα
προβλήματα εντείνονται όταν οι οικογένειες προέρ-
χονται από χαμηλότερο κοινωνικό-οικονομικό επί-
πεδο. Μία μελέτη στην Βόρεια Αμερική αναφέρει ότι
το 25% των παιδιατρικών ασθενών, το 41% των μη-
τέρων και το 35,6% των πατέρων εμφάνιζαν μετά-
τραυματικό στρες (PTSD) (135). Αντιθέτως, άλλα
στοιχεία υποδεικνύουν ότι οι οικογένειες εμφανίζουν
συχνά συνοχή και η αντιμετώπιση της δισχιδούς ράχης
μπορεί ακόμη και να ενδυναμώσει τον γάμο των γο-
νέων (134).

Τα στοιχεία υπογραμμίζουν τόσο θετική όσο και
αρνητική επίπτωση στα αδέλφια των παιδιών με ΚΝΜ
– για παράδειγμα, άγχος και ανησυχία για την υγεία
και την κοινωνικότητα των ανάπηρων αδελφών, αλλά
επίσης αυξημένη εμπάθεια για τον ανάπηρο αδελφό
και καλύτερη εκτίμηση των δικών τους φυσικών δυ-
νατοτήτων (134). Υπάρχουν κάποια στοιχεία άγχους
και κατάθλιψης στα αδέλφια των ανάπηρων παιδιών,
αλλά αυτό με κανέναν τρόπο δεν είναι αναπόφευκτο
(136) και εξαρτάται από το πόσο καλά η οικογένεια
αντιμετωπίζει την κατάσταση (137). Το ανάπηρο παιδί
θα πρέπει να αντιμετωπίζεται ως μέλος της οικογένειας
με τον ίδιο τρόπο όπως και τα υπόλοιπα παιδιά.

Οι άντρες και οι γυναίκες με ΚΝΜ μπορούν να
αποκτήσουν παιδιά (138). Μία μελέτη στην Σκανδινα-
βία βρήκε ότι 18% των γυναικών με ΚΝΜ έκανε παι-
διά μετά τον τραυματισμό (121). Τα στοιχεία δεν
δείχνουν κάποια σημαντική διαφορά μεταξύ των μη-
τέρων με ΚΝΜ και τις μητέρες χωρίς αναπηρία, ούτε
στην πρόοδο των παιδιών που ανατράφηκαν από ανά-
πηρες μητέρες σε σχέση με τις μη ανάπηρες (139, 140).
Παρόμοια στοιχεία είναι διαθέσιμα για τα παιδιά πα-
τεράδων με ΚΝΜ (141). Όμως, μπορεί να υπάρχει
ανάγκη για επαναπροσδιορισμό των γονικών ρόλων

ως αποτέλεσμα της αναπηρίας (142). Τα παιδιά συνή-
θως νοιώθουν άνετα με την αναπηρία του γονέα, και η
ανοικτή συζήτηση θεωρείται να είναι το κλειδί για την
αποδοχή (143). Υπάρχει ο κίνδυνος να ζητηθεί από τα
παιδιά να αναλάβουν ρόλους φροντίδας προς τους γο-
νείς ή τα αδέλφια με αναπηρία, οι οποίοι μπορεί να μη
είναι σύμφωνοι με την ηλικία τους (144).

Αντιμετώπιση εμποδίων
Όσοι παρέχουν υπηρεσίες υγείας θα πρέπει να αναγνω-
ρίζουν τις οικογένειες των παιδιών με ΚΝΜ που χρή-
ζουν ψυχολογική βοήθεια (134). Τα κοινωνικά δίκτυα
είναι πολύ σημαντικά για τα άτομα με αναπηρία (145)

και για τις οικογένειες ανάπηρων παιδιών. Μία Σουη-
δική μελέτη ατόμων που υπέστησαν ΚΝΜ στα εφη-
βικά τους χρόνια βρήκε ότι οι γονείς και οι
συνομήλικοι αποτελούσαν ένα πολύ κρίσιμο κύκλωμα.
Οι γονείς ήταν υποστηρικτές στις σχέσεις με τους πα-
ρόχους υπηρεσιών υγείας, και ήταν στήριγμα, βοηθού-
σαν στην αντιμετώπιση της θλίψης, του εκνευρισμού
και του θυμού. Οι συνομήλικοι ήταν σημαντικοί για
την προώθηση δραστηριοτήτων και την ανάπτυξη της
ταυτότητας. Οι φροντιστές υγείας πρέπει να χρησιμο-
ποιούν το κοινωνικό δίκτυο των ασθενών αποτελεσμα-
τικά (146). Η εκπαίδευση των γονιών μπορεί να
επηρεάσει τις αντιλήψεις και να τους βοηθήσει να ανα-
πτύξουν ρεαλιστικούς στόχους για τα παιδιά τους (16).
Μία μελέτη στην Κένυα πάνω στην ποιότητα της ζωής
των ατόμων με δισχιδή ράχη συμπέρανε ότι εκπαί-
δευση της οικογένειας, των φροντιστών και της κοινό-
τητας σχετικά με αυτήν την κατάσταση θα συνέβαλε
στην βελτίωση της φυσικής, ψυχολογικής και επικοι-
νωνιακής ανάπτυξης του παιδιού (147).

Η μετάβαση στην ενήλικο ζωή είναι ένα μέγα θέμα
για τα παιδιά με δισχιδή ράχη (134, 148) και έχει απο-
τελέσει το αντικείμενο σημαντικής δουλειάς στην Βό-
ρεια Αμερική (149) βασιζόμενη σε ένα μοντέλο
πορείας ζωής, το οποίο χαρτογραφεί τα στάδια της
ανάπτυξης και τα θέματα που έχουν την μεγαλύτερη
επιρροή σε μία επιτυχημένη ενήλικο ζωή (150). Οι γο-
νείς μπορεί να χρειάζονται εκπαίδευση για να εμφυ-
σήσουν την ανεξαρτησία στα παιδιά τους έτσι ώστε να
συνεχίσουν την εκπαίδευση και μετά το σχολείο, να
ζήσουν ανεξάρτητα και εάν είναι δυνατόν να εργα-
στούν (148). Κοινωνικές ομάδες μπορεί να είναι βοη-
θητικές στις δραστηριότητες ελεύθερου χρόνου και
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στη δημιουργία δικτύου φίλων. Τα νέα άτομα με δι-
σχιδή ράχη θα πρέπει να ενθαρρύνονται να είναι ανε-
ξάρτητα (151) και να κάνουν δραστηριότητες
νοικοκυριού, να χρησιμοποιούν τα δημόσια μέσα με-
ταφοράς (όπου είναι προσβάσιμα και διαθέσιμα) και να
συμμετέχουν σε δραστηριότητες της κοινότητας (152).

Για να βοηθηθούν τα νέα άτομα με ΚΝΜ στην μετά-
βασή τους στην ενηλικίωση, η κατάλληλη σεξουαλική
εκπαίδευση είναι επίσης πολύ σημαντική (126).

Με γνώμονα τα μη ανάπηρα παιδιά, οι κοινωνικοί
λειτουργοί και άλλοι υποστηρικτές θα πρέπει να βοη-
θούν τα αδέλφια των παιδιών με δισχιδή ράχη να κα-
θοδηγήσουν το σύμπλεγμα των συναισθημάτων που
σχετίζεται με την ύπαρξη ενός αδελφού ή αδελφής σε
αυτήν την κατάσταση (153), και πρέπει να τα βοηθούν
να αναπτύξουν τις δικές τους δυνάμεις και πηγές για να
το διαχειριστούν. Τα κέντρα αποκατάστασης πρέπει να
λαμβάνουν υπ όψιν τους την ανάγκη των παιδιών να
επισκεφτούν έναν γονιό με μία πρόσφατη ΚΝΜ, τόσο
παρέχοντας τις κατάλληλες δομές, όσο διευκολύνοντας
την κατανόηση και την συναισθηματική προσαρμογή
των παιδιών (154).

Προσαρμογή στην κάκωση 

νωτιαίου μυελού

Η ΚΝΜ μπορεί να αποτελεί μία πρόκληση για την προ-
σωπικότητα ενός ατόμου (155). Ένα προηγούμενα ανε-
ξάρτητο άτομο μπορεί τώρα να μην έχει τον έλεγχο της
ζωής του, ή ακόμη και του σώματος του και μπορεί να
εξαρτάται από την βοήθεια άλλων ατόμων. Άτομα με
τραυματική ΚΝΜ μπορεί επίσης να πάσχουν από κρα-
νιοεγκεφαλική κάκωση που περιπλέκει την προσαρ-
μογή (156). Πολλές μεταβλητές έχουν συσχετισθεί με
την ποιότητα της ζωής μετά από την ΚΝΜ. Επιπρό-
σθετα με την κινητική ανικανότητα, υπάρχουν δευτε-
ρογενείς επιπλοκές όπως είναι η ακράτεια, η
σπαστικότητα και ο πόνος που σχετίζονται με χαμηλό-
τερη ικανοποίηση από τη ζωή (111, 112, 122, 157, 158).
Επιπλέον, η κίνηση με το αναπηρικό αμαξίδιο μπορεί
να είναι δύσκολη σε μη προσαρμοσμένο περιβάλλον,
και η εμπειρία περιβαλλοντικών εμποδίων σχετίζεται
με χαμηλότερη ικανοποίηση από τη ζωή (90). Η προ-
σαρμογή στην αναπηρία είναι μία δυναμική διαδικασία
όπου τα άτομα με ΚΝΜ κινούνται προς ένα καλύτερο

ταίριασμα με το περιβάλλον (159).
Μία ανασκόπηση μελετών για την ικανοποίηση από

την ζωή σε άτομα με ΚΝΜ (160) επιβεβαίωσε ότι οι
άνθρωποι με ΚΝΜ βιώνουν, κατά μέσο όρο, υψηλό-
τερα επίπεδα άγχους και χαμηλότερα επίπεδα ικανοποί-
ησης από τη ζωή σε σύγκριση με τον γενικό πληθυσμό.

Όμως, υπάρχουν σημαντικές παρεκκλίσεις και οι
περισσότεροι άνθρωποι με ΚΝΜ προσαρμόζονται
καλά στην κατάστασή τους. Για παράδειγμα, σε μία με-
λέτη στη Δανία, το 75% των συμμετεχόντων βιώνουν
μία μείωση στην ικανοποίηση από τη ζωή μετά την
ΚΝΜ, αλλά ένα έτος μετά την ΚΝΜ, το 50% των συμ-
μετεχόντων ήταν ικανοποιημένοι ή πολύ ικανοποιημέ-
νοι με την ζωή τους (112).

Μία ανασκόπηση των στοιχείων της ψυχικής υγείας
έδειξε ότι 20 – 30% των ατόμων με ΚΝΜ εμφανίζουν
κλινικά συμπτώματα κατάθλιψης, που είναι σημαντικά
υψηλότερο ποσοστό από τον γενικό πληθυσμό (160).
Κάποια στοιχεία υποδεικνύουν ότι τα καταθλιπτικά
συμπτώματα μειώνονται με το πέρασμα του χρόνου,
παρόλο που αυτό είναι αβέβαιο. Παρόμοια, οι περισ-
σότερες μελέτες δείχνουν ότι το 7 – 27% των ατόμων
με ΚΝΜ βιώνουν μετατραυματικό σύνδρομο (160).
Αυτό το στοιχεί αποδεικνύει ότι, παρά τον μεγαλύτερο
κίνδυνο για ψυχικές διαταραχές, η πλειοψηφία των ατό-
μων με ΚΝΜ προσαρμόζεται καλά στην κατάστασή
του.

Πιο μακροχρόνιες μελέτες αναδεικνύουν μία καλή
προσαρμογή και ένα καλό επίπεδο ζωής μεταξύ των
ατόμων που γηράσκουν με ΚΝΜ (158, 161). Μία με-
γάλη μελέτη στη Γαλλία σε τετραπληγικά άτομα, για
παράδειγμα, βρήκε ότι σχεδόν τα τρία τέταρτα των ατό-
μων που απάντησαν βαθμολογούσαν την υποκειμενική
ποιότητα ζωής ως αρκετά καλή ή καλύτερη (122).

Τα άτομα με ΚΝΜ που κάνουν επιτυχημένη προ-
σαρμογή, όπως άλλα άτομα με επίκτητη αναπηρία,
είναι αυτά που επιτυγχάνουν να προσαρμοστούν ψυχο-
λογικά στην νέα κατάσταση. Αυτό μπορεί να περιλαμ-
βάνει την αποφυγή ανέφικτων στόχων και την αλλαγή
των κριτηρίων για επιτυχία (155). Είναι η ψυχική αλ-
λαγή, όπως επίσης και οι υλικές δυνατότητες, που δί-
νουν την δυνατότητα στους ανθρώπους να είναι
ικανοποιημένοι από τη ζωή (101). Μία θεωρία αξιολό-
γησης προτείνει ότι ο τρόπος που οι άνθρωποι αισθά-
νονται για τον εαυτό τους εξαρτάται από την συνειδητή
απάντηση τους σε μία κατάσταση. Οι άνθρωποι χρησι-
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μοποιούν διαφορετικές στρατηγικές αντιμετώπισης
σύμφωνα με την εκτίμησή τους για την κατάσταση και
τις συμπεριφορικές προτιμήσεις τους. Ένα ολοκληρω-
μένο εννοιολογικό πλαίσιο της προσαρμογής στα προ-
βλήματα υγείας έχει περιγραφεί από (162), την
ανάδειξη προσωπικών στοιχείων (π.χ. προσωπικότητα,
νοημοσύνη), των παραγόντων που σχετίζονται με την
υγεία, το κοινωνικό και το φυσικό πλαίσιο (π.χ. οικο-
γένεια, περιβάλλον), το γνωστικό επίπεδο και τις δια-
δικασίες προσαρμογής (π.χ. διαχείριση συμπτωμάτων,
θετική εικόνα εαυτού, συσχέτιση με άλλους): κάθε
ένας από αυτούς τους παράγοντες αποτελεί έναν πι-
θανό στόχο παρέμβασης.

Μία πρόσφατη μελέτη ψυχολογικών παραγόντων
που σχετίζονται με την ψυχική υγεία και την ικανοποί-
ηση από τη ζωή μετά την ΚΝΜ, που βασίζεται σε 48
μελέτες, δείχνει ότι οι παράγοντες που με συνέπεια
σχετίζονται με την ικανοποίηση ή την ψυχική υγεία
είναι ο αντιληπτός έλεγχος της ζωής, το αίσθημα συ-
νοχής, οι θετικοί παράγοντες όπως η ελπίδα και ο σκο-
πός στη ζωή, αισθήματα αυτοεκτίμησης όπως η
αύτο-αποτελεσματικότητα, η θετική και η αρνητική
επιρροή, και η μετατραυματική επίγνωση (163).

Ενώ η στρατηγική αντιμετώπισης της αποδοχής
είναι ένας σταθερός, καθοριστικός παράγοντας της
προσαρμογής, η πλειοψηφία των μέσων αντιμετώπι-
σης που εστιάζονται στο συναίσθημα δεν σχετίζεται
με την ικανοποίηση από τη ζωή ή την ψυχική υγεία.
Παρόλο που η αντιμετώπιση βασισμένη στα ενεργά
προβλήματα γενικά θεωρείται μία αγαπημένη στρατη-
γική, αυτό δεν ισχύει στην επιστημονική βιβλιογραφία.
Ίσως στις περιπτώσεις που οι στόχοι εμποδίζονται,
όπως συμβαίνει με την ΚΝΜ, η προσαρμογη των προ-
σωπικών προτιμήσεων και στόχων σε αλλαγές κατά
περίπτωση, είναι πιο αποτελεσματικη και σχετίζεται
θετικότερα με την προσαρμογή του ατόμου, από το να
προσπαθεί κανείς να προσαρμόσει τις συνθήκες ζωής
στις προσωπικές προτιμήσεις του ατόμου (164).

Αντιμετώπιση εμποδίων

Αποκατάσταση
Η πρόσβαση σε υπηρεσίες αποκατάστασης πρέπει να
οδηγεί σε κατάλληλες βοηθητικές τεχνολογίες και
στην απόκτηση ικανότητας της αυτοδιαχείρισης του
εντέρου και της κύστης, καθώς επίσης και στην λήψη

άλλων πληροφοριών και υποστήριξης, όλα από τα
οποία αντιπροσωπεύουν σημαντικά βήματα στην προ-
σαρμογή. Μία μικρή μελέτη στη Σρι Λάνκα παρέχει
στοιχεία βελτίωσης της υγείας και της ψυχολογικής και
κοινωνικής κατάστασης αντρών με ΚΝΜ που μπόρε-
σαν να έχουν πρόσβαση σε αποκατάσταση (165). Εφό-
σον ο τρόπος με τον οποίο οι άνθρωποι βλέπουν τον
εαυτό τους είναι προγνωστικός για το πώς θα προσαρ-
μοστούν στην φυσική αναπηρία (166, 167), αντιλήψεις
για το τραυματισμένο σώμα πρέπει να δουλεύονται
κατά την διαδικασία της αποκατάστασης για να ξανα-
δημιουργηθεί μία θετική αυτοεκτίμηση. Οι επαγγελ-
ματίες της αποκατάστασης μπορούν να έχουν μία
σημαντική επιρροή στην εικόνα του ασθενούς για τον
εαυτό του, παραδείγματος χάριν, παρέχοντας πληρο-
φορίες και δημιουργώντας ευκαιρίες όπως ομαδικές
εξόδους, οι οποίες έχει αναφερθεί ότι είναι ευεργετικές
στο να ξεπεράσει κανείς τον φόβο ότι τον κοιτούν επί-
μονα (167).

Τα στοιχεία για ψυχολογικές παρεμβάσεις μετά την
ΚΝΜ αυξάνονται αλλά είναι ακόμη ανολοκλήρωτα.
Η πιο συχνά μελετημένη παρέμβαση για την μείωση
της καταθλιπτικής διάθεσης στα άτομα με ΚΝΜ είναι
η γνωσιακή συμπεριφοριακή θεραπεία (Cognitive be-
havioural therapy - CBT), η οποία ενσωματώνει μία
ποικιλία τεχνικών για να διευκολύνει την συναισθημα-
τική και συμπεριφοριστική αλλαγή από το άτομο με
ΚΝΜ (104, 168). Το CBT μπορεί να περιλαμβάνει την
αντιμετώπιση "παράλογων" ή αρνητικών σκέψεων,
την αύξηση των ευκαιριών για συμμετοχή σε δραστη-
ριότητες επιβράβευσης, και οδηγίες χαλάρωσης. Τα θέ-
ματα αυτοπεποίθησης, οι κοινωνικές δεξιότητες και η
σεξουαλικότητα επίσης εμπερικλείονται. Η παροχή
CBT με την μορφή της ομάδας μπορεί επίσης να είναι
μία οικονομικά συμφέρουσα ευκαιρία για υποστήριξη
από ομότιμους, για εξάσκηση των κοινωνικών δεξιο-
τήτων και για την επαφή με επιπρόσθετες απόψεις
(169, 170).

Η "Coping effectiveness training" - CET (επίτευξη
αποτελεσματικής εκπαίδευσης) μπορεί επίσης να είναι
αποτελεσματική σε άτομα με ΚΝΜ (171, 172) και ει-
δικά σε αυτά με σοβαρές ψυχικές διαταραχές από το
αρχικό στάδιο. Η παρέμβαση μπορεί να δουλέψει αλ-
λάζοντας τις αρνητικές εκτιμήσεις για την ΚΝΜ και
αυξάνοντας την αντιληπτή ικανότητα διαχείρισης των
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συνεπειών της, βελτιώνοντας με αυτόν τον τρόπο την
διάθεσή τους. Η υποστηρικτική ομαδική θεραπεία
(SGT), η οποία δίνει έμφαση στην ανταλλαγή εμπει-
ριών και πληροφοριών πάνω σε θέματα σχετικά με τον
τραυματισμό, η εξερεύνηση των συναισθημάτων και
των συνειδητών αντιδράσεων και η ευκαιρία για υπο-
στήριξη και εκπαίδευση από ομότιμους και ψυχολό-
γους, είναι επίσης αποτελεσματική στην μείωση της
κατάθλιψης και του άγχους (173).

Μία ομάδα θετικών ψυχολογικών παραγόντων,
συμπεριλαμβανομένης της αυτοπεποίθησης (self-effi-
cacy: η πεποίθηση στην ικανότητα να επιτύχει σε μία
κατάσταση) και αυτοεκτίμησης (self-esteem: η αί-
σθηση ενός ατόμου ότι έχει προσωπική αξία), σχετί-
ζονται με μία καλύτερη ποιότητα ζωής. Αυτές οι
μεταβλητές μπορεί να θεωρηθούν ως ψυχολογικά απο-
θέματα που βοηθούν τους ανθρώπους να επανακτή-
σουν την ποιότητα ζωής τους μετά από την ΚΝΜ. Για
παράδειγμα, άτομα με υψηλή αυτοπεποίθηση και
υψηλή αυτοεκτίμηση είναι πιο πιθανό να αναλάβουν
προσωπικό έλεγχο για το μέλλον τους από ότι άτομα
με χαμηλή αυτοπεποίθηση, εφόσον τα πρώτα έχουν
ισχυρότερη πεποίθηση στις ικανότητές τους να επηρε-
άσουν την κατάστασή τους προς το καλύτερο. Οι θε-
τικές ψυχολογικές παρεμβάσεις στοχευόμενες στην
καλλιέργεια θετικών συναισθημάτων, συμπεριφορών
και σκέψεων έχουν φανεί αποτελεσματικές σε άλλους
πληθυσμούς (174), και θα μπορούσαν να ελεγχθούν σε
άτομα με ΚΝΜ.

Υπάρχουν στοιχεία για την αποτελεσματικότητα
των διεπιστημονικών, πολύτροπων παρεμβάσεων με
στόχο την ενθάρρυνση της αυτοπεποίθησης (175). Γε-
νικές και ειδικές δραστηριότητες αυτοπεποίθησης –
όπως για την ενεργό διαβίωση – έχουν βρεθεί να εν-
δυναμώνονται από ενεργά/ανεξάρτητα προγράμματα
διαβίωσης (176, 177) ή με την φυσική δραστηριότητα
ή τα αθλητικά προγράμματα (178-180). Η γνώση ενι-
σχύθηκε σε ένα πολύτροπο πρόγραμμα παρέμβασης
(181) και όπως φάνηκε συσχετιζόταν σημαντικά με
την αντίληψη του ελέγχου μετά από ένα χρόνο παρα-
κολούθησης.

Ενώ οι επαγγελματίες υγείας συχνά αναγνωρίζουν
την σημασία της ελπίδας, φαίνεται να το βρίσκουν δύ-
σκολο να ισορροπήσουν τις «μη ρεαλιστικές» ελπίδες
των ασθενών με αυτές που αντιλαμβάνονται ως πιο

"ρεαλιστικές" (182). Όμως, από μία συμπεριφοριστική
προοπτική στην αρχική περίοδο μετά την ΚΝΜ, "η ελ-
πίδα για ανάρρωση" μπορεί να αποτελέσει έναν απο-
τελεσματικό μηχανισμό διαχείρισης σε αντίθεση με
μία μη ανεκτή κρίση υγείας (182, 183). Μπορεί για
αυτό να είναι ευεργετικό να διατηρούμε την ελπίδα του
ατόμου ζωντανή μέχρις ότου η ελπίδα για ανάρρωση
από την ΚΝΜ δεν εμποδίζει την ενεργό συμμετοχή
στο πρόγραμμα αποκατάστασης.

Η διερεύνηση για ψυχολογικά προβλήματα στην
αρχική φάση της ΚΝΜ θα εντοπίσει τα άτομα που
χρειάζονται ψυχολογική υποστήριξη. Η ψυχιατρική
θεραπεία για καταθλιπτικά άτομα με ΚΝΜ στην αρ-
χική νοσηλεία χρειάζεται να είναι διαθέσιμη ως μέρος
της λειτουργίας της διεπιστημονικής ομάδας αποκα-
τάστασης. Υπάρχουν ισχυρές ενδείξεις ότι οι ψυχολο-
γικές παρεμβάσεις σε αυτό το στάδιο είναι βοηθητικές
και μπορούν να προλάβουν τα μακροπρόθεσμα προ-
βλήματα προσαρμογής (160).

Ομάδες αυτοβοήθειας
Τα άτομα με ΚΝΜ συνήθως εκτιμούν τις συνθήκες
ομαδικής μάθησης στις οποίες μπορούν να συναντή-
σουν άλλα άτομα που έχουν παρόμοια επηρεαστεί και
έτσι αισθάνονται λιγότερο απομονωμένα (184, 185),
π.χ. ομάδες αυτοβοήθειας και ομότιμη υποστήριξη.
Οργανισμοί όπως  το Back-Up Trust στο Ηνωμένο Βα-
σίλειο και το Spinal Injury Trust στην Νέα Ζηλανδία
προσφέρουν εκπαίδευση, υποστήριξη και δραστηριό-
τητες ανάπτυξης της αυτοεκτίμησης όπως ραπέλ και
καγιάκ (δες πίνακα 6.2.). Σε μία μελέτη στην Γαλλία,
η συμμετοχή σε δραστηριότητες της κοινότητας και η
τακτική συνάντηση με φίλους συσχετίσθηκαν θετικά
με το ευ ζην των ατόμων με τετραπληγία (122), πα-
ρόλο που η αιτία δεν αποδείχτηκε. Σε χώρες με χαμηλό
και μέσο εισόδημα, τα ΜΚΟ μπορούν να διαδραματί-
σουν έναν σημαντικό ρόλο στην υποστήριξη της ανά-
πτυξης κοινωνικών δικτύων, τοπικών πλατφορμών
δικτύωσης και οργανισμών καταναλωτών όπως αυ-
τούς που υποστηρίζονται από την Livability Ireland
στην νότια και νότιο-ανατολική Ασία (190). Η αγγλική
ΜΚΟ που καλείται Motivation οργανώνει ομάδες ομό-
τιμης εκπαίδευσης και εκπαίδευση εκπαιδευτών στο
Μαλάουι, στην Μοζαμβίκη, την Ρουμανία και σε
άλλες χαμηλού και μέσου εισοδήματος χώρες, με
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σκοπό την δημιουργία ενός δικτύου ικανών ομότιμων
συμβούλων και εκπαιδευτών οι οποίοι θα μπορούν να
βοηθούν τα πρόσφατα παράλυτα άτομα να προσαρμο-
στούν στην νέα τους κατάσταση (191).

Το κίνημα των αναπήρων ατόμων έχει βοηθήσει
πολλούς ανθρώπους με αναπηρία να αναπτύξουν το
δίκτυο των φίλων τους και ακόμη και να βρουν συν-
τρόφους (192, 193). Οι οργανισμοί και τα δίκτυα ατό-
μων με ΚΝΜ παίζουν έναν σημαντικό ρόλο πέρα από
την παροχή ζωτικής καθοδήγησης και με υπηρεσίες με

τη μορφή νομικής υποστήριξης, αθλητισμού, εργασίας
και διαμονής (δες πίνακα 6.3.). Όμως, στοιχεία από μία
μελέτη γάλλων με τετραπληγία ανέδειξαν ότι, ενώ το
56% των συμμετεχόντων ένοιωθαν ότι τα άτομα με
αναπηρία αποτελούν μία κοινότητα, μόνο το ένα τρίτο
από αυτούς ένοιωθαν ότι ανήκουν στην κοινότητα
αυτή (194). Ιδιαιτέρως οι γυναίκες ήταν λιγότερο πι-
θανό να συμμετέχουν. Ήταν αυτοί που ήταν πιο κοι-
νωνικά απομονωμένοι και που συχνότερα βίωναν
χειρότερα συμπτώματα αυτοί που εξέφρασαν μία αί-

Οι οργανισμοί καταναλωτών και υπεράσπισης για τα άτομα με ΚΝΜ μπορούν να είναι πηγές ανεκτίμητης υποστήριξης και υπερά-

σπισης από ομότιμους. Οι οργανισμοί και τα δίκτυα ατόμων με ΚΝΜ μπορούν να βρεθούν σε διάφορα σημεία στον κόσμο σε

εθνικό, θρησκευτικό και διεθνές επίπεδο, ενωμένοι στις προσπάθειές τους τόσο πολιτικά όσο και πρακτικά για την βελτίωση των

συνθηκών διαβίωσης και ενθαρρύνοντας την συμμετοχή ατόμων με ΚΝΜ.

Αυτές οι ομάδες μπορεί να εστιάζουν σε ένα μόνο θέμα, όπως οι αθλητικές δραστηριότητες (συχνά με στόχο να προσελκύσουν

κορυφαίους αθλητές οι οποίοι μπορούν να αγωνιστούν διεθνώς), ή σε συγκεκριμένη δημογραφικά ομάδα (πχ. βετεράνοι, παιδιά).

Ενδέχεται να καλύπτουν τις ανάγκες των ατόμων με ΚΝΜ σε όλους τους βασικούς τομείς της ζωής από την εκπαίδευση και την

εργασία μέχρι την διαμόρφωση της κατοικίας και την υποστήριξη από ομότιμους. Οι οργανισμοί για την ΚΝΜ μπορεί να λειτουργούν

ως ανεξάρτητοι οργανισμοί ή μπορεί να αποτελούν μέρος μεγαλύτερων οργανισμών ή δικτύων. Σε πολλές χώρες με χαμηλό ή

μέσο εισόδημα, τέτοιοι ειδικοί οργανισμοί για την ΚΝΜ μπορεί να μην υπάρχουν και τα ενδιαφέροντα των ατόμων με ΚΝΜ προ-

ωθούνται ως μέρος οργανισμών για διάφορες αναπηρίες. Παρόλα αυτά, οργανισμοί για την ΚΝΜ έχουν δημιουργηθεί σε ορισμένες

χώρες με χαμηλό εισόδημα, συμπεριλαμβανομένου του Νεπάλ και της Ουγκάντα.

Σε ορισμένες χώρες, τοπικές μικρές πρωτοβουλίες από πρώην ασθενείς έχουν εξελιχθεί ως αποτέλεσμα προσωπικής ανάγκης

για βοήθεια και σωστή στέγαση και έχουν συνδυάσει να δημιουργήσουν ένα εθνικό δίκτυο οργανισμών, όπως το Spinal Cord Injury

Australia (SCIA), το οποίο παρέχει στέγαση και υπηρεσίες φροντίδας, εργασία και υποστήριξη κοινωνικής υπηρεσίας. Το SCIA

επίσης φιλοξενεί ένα νομικό τμήμα που εργάζεται για να προωθήσει τον αποκλεισμό και τα λόμπι για ειδικά προγράμματα ή νομο-

θετικές αλλαγές από, για παράδειγμα, υποβολές στις κυβερνητικές επιτροπές (πχ. για την παροχή υπηρεσιών υγείας και ιατρών

στις αγροτικές περιοχές) ή υποστηρίζοντας τις διαδικασίες αναθεώρησης πολιτικής (πχ. αναθεώρηση των πινάκων για την εκτίμηση

της σχετιζόμενης με την εργασία αναπηρίας για την αναπηρική σύνταξη) (186). Το SCIA έχει υποστηρίξει στο παρελθόν ατομικά

αιτήματα, όπως στην περίπτωση ενός παραπόνου για διακρίσεις από τα ταξί (187).

Τα τοπικά δίκτυα μπορούν να αποτελέσουν έναν τρόπο ανταλλαγής εμπειριών και παράγοντες επιτυχίας στην εκτέλεση αλλαγών

και μπορούν να παρέχουν υποστήριξη σε πρωτοβουλίες που αναζητούν την δημιουργία εθνικών οργανισμών. Η Ευρωπαϊκή Ομο-

σπονδία ΚΝΜ  (ESCIF) ιδρύθηκε το 2006 και αντιπροσωπεύει 26 εθνικούς οργανισμούς για την ΚΝΜ στην Ευρώπη. Ο ρόλος της

είναι να διαδώσει πληροφορίες, να διεξάγει ετήσια συνέδρια και να προάγει την δική της έρευνα σε θέματα όπως μητρώα ατόμων

με ΚΝΜ ή την πρόβλεψη ειδικής φροντίδας και αποκατάστασης για την ΚΝΜ (188).

Χτίζοντας πάνω σε αυτές τις επιτυχημένες εμπειρίες σε εθνικό και τοπικό επίπεδο, το Global Spinal Cord Injury Consumer Network

(189) ξεκίνησε από το ESCIF και το Asian Spinal Cord Network (ASCoN) το 2012, με σκοπό να γεφυρώσει τις υπάρχοντες

ομάδες για την ΚΝΜ, ιδρύοντας νέες ομάδες σε αδικημένες χώρες και περιοχές και επεκτείνοντας τις δραστηριότητες τους. Οι

σπουδαιότερες δραστηριότητες και στόχοι του Global SCI Consumer Network είναι να:

■ τυποποιήσουν τα κοινωνικά κανάλια (πχ. ιστοσελίδες, νέα δεδομένα)

■ συνδέσουν οργανισμούς και ανθρώπους κλειδιά για να υποστηρίξουν και να προωθήσουν τοπικές πρωτοβουλίες

■ παράγουν χρηματοδότηση και άλλη υποστήριξη για τις δραστηριότητες του διεθνούς δικτύου

■ συναντιούνται οι «πρεσβευτές» της ΚΝΜ από όλο τον κόσμο

■ οργανώσουν ένα σώμα εθελοντών ΚΝΜ ώστε να βοηθούν ομάδες με ΚΝΜ σε άλλες χώρες ή περιοχές του κόσμου

■ οργανώσουν διεθνείς συναντήσεις δικτύων για την ΚΝΜ

■ μακροπρόθεσμα, να τυποποιήσουν το δίκτυο ως έναν παγκόσμιο οργανισμό ή ομοσπονδία. 

Πίνακας 6.2. Οργανισμοί και δίκτυα ατόμων με ΚΝΜ
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σθηση ότι ανήκουν στα δίκτυα των αναπήρων (194).

Φυσική δραστηριότητα και αθλητισμός
Η τακτική φυσική δραστηριότητα μπορεί να έχει ου-
σιώδη κοινωνικά πλεονεκτήματα, παρέχοντας έναν
τρόπο καθιέρωσης καινούριων φίλων, ανταλλαγής εμ-
πειριών, ανάπτυξης κοινωνικών δικτύων υποστήριξης
και βελτιώνοντας την γενική λειτουργικότητα (195,

196). Η συμμετοχή σε αθλήματα έχει αναφερθεί ότι
επανακαθιερώνει την επαφή με τον κόσμο βοηθώντας
την κοινωνική ολοκλήρωση και βελτιώνοντας τις οι-
κογενειακές σχέσεις (197-199). Μία μετά-ανάλυση
βρήκε μία μικρή έως μέτρια θετική συσχέτιση μεταξύ
της φυσικής δραστηριότητας και το υποκειμενικό ευ
ζην (200). Μία ανασκόπηση της βιβλιογραφίας ανα-
δεικνύει ψυχολογικά αλλά και σωματικά πλεονεκτή-
ματα της συμμετοχής σε δραστηριότητες αναψυχής
και σωματικές δραστηριότητες (201), όπως είναι η αυ-

ξημένη κοινωνική επαφή. Μία μελέτη στις ΗΠΑ δεί-
χνει ότι άτομα με ΚΝΜ που συμμετείχαν σε αθλήματα
είχαν υψηλότερη βαθμολογία στην σωματική ανεξαρ-
τησία, την κινητικότητα, την εργασία και την κοινω-
νική συσχέτιση από ότι οι μη αθλητές (197), με
ψυχολογικά πλεονεκτήματα ειδικά σε αυτούς που συμ-
μετείχαν σε ομαδικά αθλήματα (202). Μία γερμανική
μελέτη δείχνει ότι τα άτομα που συμμετείχαν ενεργά
σε αθλήματα είχαν υψηλότερο ποσοστό εργασίας και
καλύτερη ποιότητα ζωής (203). Άτομα άλλα πέρα από
τους θεραπευτές τείνουν να είναι η πηγή της κινητο-
ποίησης για την συμμετοχή σε αθλήματα (204). Ο εξει-
δικευμένος εξοπλισμός επιτρέπει σε άτομα με ΚΝΜ
να συμμετέχουν σε μία ευρεία γκάμα αθλημάτων (205-

207). Τα τελευταία χρόνια χαμηλού κόστους αναπη-
ρικά αμαξίδια για μπάσκετ και τένις είναι διαθέσιμα
στις αναπτυσσόμενες χώρες (208).

Πίνακας 6.3. Υποστήριξη ομότιμων στην Σρι Λάνκα 

Ο Σύνδεσμος Σπονδυλικής Κάκωσης (SIA) της Σρι Λάνκα ξεκίνησε από ιδιώτες με ΚΝΜ και έχει εφαρμόσει πολλά χρήσιμα προ-

γράμματα επιπρόσθετα με ομαδική εκπαίδευση από ομότιμους. Σε μηνιαία βάση, μέλη του SIA επισκέπτονται το γενικό νοσοκομείο

και συναντούν ανθρώπους που απέκτησαν πρόσφατα ΚΝΜ. Λειτουργούν ως μοντέλα και βοηθούν τους πρόσφατα τραυματισμένους

ανθρώπους να ξεπεράσουν το αρχικό σοκ του τραυματισμού τους, παρέχοντάς τους πληροφορίες και δείχνοντας ότι είναι δυνατόν

να ζήσει κάποιος μία χρήσιμη ζωή ακόμη και με ΚΝΜ. Ανέκδοτες αναφορές υποδεικνύουν ότι αυτή η συμβουλευτική από ομότιμους

βοήθησε πολλά άτομα που είχαν χάσει την ελπίδα και πίστευαν ότι οι ζωές τους τελείωσαν μετά την παράλυση λόγω της ΚΝΜ.

Όπως αναφέρεται στην ακόλουθη μαρτυρία, αυτό το πρόγραμμα φαίνεται να είναι επιτυχημένο και μπορεί να λειτουργήσει ως μον-

τέλο για άλλους που επιθυμούν να υιοθετήσουν και να εξελίξουν περαιτέρω τα προγράμματα συμβουλευτικής από ομότιμους.

"Είχα ένα αυτοκινητιστικό ατύχημα τον Σεπτέμβριο του 1980 και υπέστη ΚΝΜ στο επίπεδο Θ4. Μετά από την θεραπεία για τις

πληγές σε ένα γενικό νοσοκομείο για τρεις μήνες μεταφέρθηκα στο μοναδικό διαθέσιμο νοσοκομείο εκείνη την στιγμή για αποκα-

τάσταση ατόμων με ΚΝΜ, το Ragama Rehabilitation Hospital. Μου έδειξε ένας άλλος ασθενής του νοσοκομείου πώς να κάνω

φτιάχνω έναν αυτοσχέδιο καθετήρα από προφυλακτικό τον οποίο άρχισα να χρησιμοποιώ αφού κατήργησα τον μόνιμο καθετήρα

με τον οποίο είχα προηγουμένως εφοδιαστεί. Για τις εντερικές κενώσεις απλώς καθόσουν στην τουαλέτα και ευχόσουν για το κα-

λύτερο. Είχα μικρές πληγές στους γλουτούς οι οποίες ήταν ενοχλητικές.

Η ζωή μου άλλαξε το 1998. Το Motivation United Kingdom άνοιξε ένα γραφείο στην Σρι Λάνκα για να εκπαιδεύει τις νοσηλεύτριες

στο νοσοκομείο της αποκατάστασης πώς να διαχειρίζονται τους ασθενείς με ΚΝΜ και για να δημιουργήσουν ένα εργαστήριο κα-

τασκευής αναπηρικών αμαξιδίων. Δημιούργησαν επίσης ένα εκπαιδευτικό πρόγραμμα για εκπαιδευτές ομάδων ομότιμων, το οποίο

παρακολούθησα. Το πενθήμερο εκπαιδευτικό πρόγραμμα περιελάμβανε μαθήματα για το τι είναι η ΚΝΜ, την πρόληψη των ελκών

πίεσης, την σημασία χρήσης ενός καλού μαξιλαριού στο αναπηρικό αμαξίδιο, τον έλεγχο του εντέρου, την διαχείριση της κύστης,

την φροντίδα του δέρματος, την σεξουαλικότητα, τις ικανότητες με το αμαξίδιο, την συντήρηση του αμαξιδίου και άλλα θέματα.

Εδώ έμαθα για την δακτυλική διέγερση και την αφαίρεση των κοπράνων ώστε να διαχειρίζομαι το έντερο. Νωρίτερα είχα πολύ

άγχος όταν ταξίδευα λόγω της αβεβαιότητας σχετικά με τις κενώσεις του εντέρου μου. Μετά την εκπαίδευση άλλαξα το μαξιλάρι

του αναπηρικού αμαξιδίου που χρησιμοποιούσα και αυτό απέτρεψε τα έλκη πίεσης. Το γεγονός ότι η εκπαίδευση γινόταν από ένα

άλλο άτομο με ΚΝΜ είχε μεγάλο αντίκτυπο. Μετά την εκπαίδευση, η δραστηριότητες της καθημερινής ζωής έγιναν πολύ πιο εύ-

κολες. Ένοιωθα άνετα και είχα αυτοπεποίθηση όταν ταξίδευα τόσο τοπικά όσο και στο εξωτερικό. Αργότερα ο Σύνδεσμος Σπον-

δυλικής Κάκωσης της Σρι Λάνκα (SIA) συνέχισε με ομαδική εκπαίδευση από ομότιμους και ήταν ικανοποιητικό να βλέπεις την

βελτίωση στην ποιότητα ζωής των ατόμων με ΚΝΜ που συμμετείχαν στην εκπαίδευση."

Cyril, Sri Lanka
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Συμπεράσματα και συστάσεις

Τα άτομα με αναπηρία συνήθως βαθμολογούν την ποι-
ότητα της ζωής τους υψηλότερα από ότι τα άτομα
χωρίς αναπηρία  βαθμολογούν την ποιότητα της ζωής
των αναπήρων (20, 174). Αισθήματα αξιοπρέπειας, πε-
ρηφάνιας, αυτοπεποίθησης, ελπίδας και χαράς στις
κοινωνικές επαφές παρέχουν στο άτομο με ΚΝΜ μία
ισχυρή πεποίθηση μίας επιτυχημένης ζωής (37, 90). Οι
θετικές συμπεριφορές έχουν συνδεθεί με το μέγεθος
και τον τύπο της υποστήριξης από την οικογένεια και
τους φίλους.

Παρεμβάσεις για αλλαγή των αρνητικών συμπερι-
φορών απέναντι στα άτομα με ΚΝΜ και άλλες ανα-
πηρίες πρέπει να αποτελέσει προτεραιότητα, όπως
καθορίζεται από το Άρθρο 8 του CRPD. Συγκεκρι-
μένα, οι επαγγελματίες υγείας και οι πάροχοι άλλων
υπηρεσιών πρέπει να εκπαιδεύονται ώστε να εξασφα-
λίζεται ότι αντιμετωπίζουν τα άτομα με ΚΝΜ και
άλλες αναπηρίες με σεβασμό και αξιοπρέπεια.

Η πρόβλεψη για κατάλληλες υπηρεσίες, τόσο κατά
την αποκατάσταση όσο και για την μετέπειτα ζωή στην
κοινότητα, μπορεί να διευκολύνει την προσαρμογή και
να βελτιώσει την ποιότητα της ζωής των ατόμων με
ΚΝΜ. Η επαρκής πληροφόρηση και η ψυχολογική
υποστήριξη είναι ιδιαιτέρως σημαντικές. Ενώ οι ανάγ-
κες για βοήθεια καλύπτονται γενικά από συγγενείς, η
πρόβλεψη της κατ’οίκον φροντίδας, φροντίδας διακο-
πών και του προσωπικού βοηθού μπορεί να απελευθε-
ρώσει τα άτομα με ΚΝΜ και τα μέλη των οικογενειών
τους. Η συμμετοχή σε αθλήματα, πολιτιστικές και
πνευματικές δραστηριότητες μπορεί να αυξήσει την
αυτοπεποίθηση και να βελτιώσει το ευ ζην.
Οι ακόλουθες συστάσεις δείχνουν συγκεκριμένους
τρόπους επίτευξης. 

Παροχή υποστήριξης

Υποστήριξη παιδιών και ενηλίκων με ΚΝΜ ώστε να
επιτύχουν μία θετική αυτοεκτίμηση και προσαρμογή
με, για παράδειγμα:
■ πρόσβαση σε συμβουλευτική και πληροφορίες στις

δομές αποκατάστασης και στην ευρύτερη κοινό-
τητα, συμπεριλαμβανομένων πληροφοριών για την
σεξουαλικότητα

■ ανάπτυξη των δικτύων υποστήριξης από ομότιμους

και οργανισμούς αυτοβοήθειας
■ διευκόλυνση της πρόσβασης σε δραστηριότητες,

αθλητικές, θρησκευτικές, πολιτιστικές, πολιτικές
και αναψυχής, καθώς επίσης και στην εκπαίδευση
και την εργασία.

Υποστήριξη των μελών της οικογένειας και των φρον-
τιστών των ατόμων με αναπηρία παρέχοντας:
■ συμβουλευτική, πληροφορίες και οδηγίες στα μέλη

της οικογένειας και τους φροντιστές
■ ευκαιρίες συνάντησης με άλλα άτομα σε παρόμοια

κατάσταση και την ανάπτυξη ομάδων αυτοβοή-
θειας

■ σύμβουλοι γάμου και άλλες παρεμβάσεις για ζευ-
γάρια που επηρεάστηκαν από την αναπηρία, συμ-
περιλαμβανομένων πληροφοριών και συμβουλών
σχετικά με τις οικίες σχέσεις

■ συναισθηματική και κοινωνική υποστήριξη για τα
αδέλφια παιδιών με δισχιδή ράχη και ΚΝΜ, συμ-
περιλαμβανομένων υπηρεσιών για την μετάβαση
στην ενήλικο ζωή

■ φροντίδα ανάπαυλας και άλλη υποστήριξη για οι-
κογένειες παιδιών με δισχιδή ράχη και ΚΝΜ όταν
είναι απαραίτητο και σωστό. 

Ανάπτυξη υπηρεσιών φροντίδας

Όπου είναι εφικτό, υποστήριξη της ανάπτυξης υπηρε-
σιών προσωπικής φροντίδας με:
■ ανάπτυξη φροντίδας από την κοινότητα και εκτί-

μηση των διαδικασιών για την υποστήριξη σχημά-
των μεταξύ των ενδιαφερόμενων και των παρόχων
φροντίδας

■ ανάπτυξη νομικών και οικονομικών πλαισίων που
να επιτρέπουν την άμεση πληρωμή προσωπικού
βοηθού.

■ ενθάρρυνση των ατόμων με ΚΝΜ και άλλες ανα-
πηρίες να χρησιμοποιούν προσωπικό βοηθό, για
παράδειγμα, προωθώντας υποδομές οργανώσεων
που να μπορούν να υποστηρίξουν τους χρήστες
προσωπικών βοηθών.

Αλλαγή συμπεριφοράς

Χρειάζεται βοήθεια ώστε να εξασφαλιστεί ότι οι επαγ-
γελματίες, οι πάροχοι άλλων βασικών υπηρεσιών και
τα μέλη του γενικού πληθυσμού θα αναπτύξουν μία
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θετική στάση ως προς την αναπηρία με:
■ εξασφάλιση ότι τα θέματα ανθρωπίνων δικαιωμά-

των που σχετίζονται με την αναπηρία συμπεριλαμ-
βάνονται στο πρόγραμμα σπουδών των δασκάλων,
ιατρών και επαγγελμάτων που σχετίζονται με την
υγεία

■ παροχή εκπαίδευσης ισότητας για την αναπηρία σε
προσωπικό με ευθύνες φροντίδας, όπως στις μετα-
φορές, τις κοινωνικές και τις οικιακές υπηρεσίες

■ υποστήριξη της κοινωνικής γνώσης, πληροφόρη-
σης και εκπαιδευτικών πρωτοβουλιών ώστε να αλ-
λάξουν οι αρνητικές στάσεις προς την αναπηρία,
για παράδειγμα στα σχολεία και στα μέσα επικοι-
νωνίας (ΜΜΕ).

Προώθηση της έρευνας

Αύξηση των στοιχείων για παρεμβάσεις προωθώντας
την έρευνα σε θέματα όπως:
■ αποτελεσματικές παρεμβάσεις για αλλαγή των αρ-

νητικών συμπεριφορών προς την αναπηρία
■ σχήματα άμεσης φροντίδας οικονομικά συμφέ-

ροντα και ικανοποιητικά για τον ενδιαφερόμενο
■ αποτελεσματικότητα ψυχολογικών παρεμβάσεων

για την υποστήριξη προσαρμογής στην ΚΝΜ
■ ο ρόλος των παρεμβάσεων όπως ο αθλητισμός, τα

κοινωνικά μέσα και οι ομάδες αυτοβοήθειας στην
υποστήριξη ατόμων με ΚΝΜ ώστε να αναπτύξουν
θετική αυτοεκτίμηση και να δημιουργήσουν δια-
προσωπικές σχέσεις.
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"Με την επιστροφή μου στο κοινωνικό περιβάλλον μετά από μερικούς μήνες στο νοσοκομείο και στο τμήμα
αποκατάστασης, ήρθα αντιμέτωπος με διάφορες προκλήσεις. Πρώτον, δεν μπορούσα να έχω πρόσβαση στον
εργασιακό μου χώρο, που ήταν στον τρίτο όροφο ενός πενταώροφου κτιρίου. Δεν μπορούσα να 
χρησιμοποιήσω τις σκάλες και επιπλέον δεν υπήρχαν ανελκυστήρες. Δεύτερον, δεν μπορούσα να έχω 
πρόσβαση σε διάφορες υπηρεσίες, λόγω του τρόπου που είναι κατασκευασμένα διάφορα κτίρια στην 
κοινότητά μου. Έπρεπε να διανύω μεγάλες αποστάσεις σε αναζήτηση προσβάσιμων χώρων ώστε να 
εξυπηρετηθώ. Είχα χάσει το αυτοκίνητό μου όταν πυροβολήθηκα, και γι 'αυτό έπρεπε να βασίζομαι σε μέσα
μαζικής μεταφοράς. Επίσης πολλοί ιδιώτες δεν ήταν πρόθυμοι να φιλοξενήσουν ένα άτομο σε αναπηρικό 
αμαξίδιο. Πολλά πρέπει να γίνουν από την κυβέρνηση ώστε να εφαρμοστούν οι νόμοι σε αυτούς τους τομείς". 

(Ρόμπερτ, Ουγκάντα)

"Η δυνατότητα πρόσβασης στα νοσοκομεία αποτελεί ένα άλλο πρόβλημα. Ενώ όλα τα μεγάλα νοσοκομεία
ήταν προσβάσιμα στα αναπηρικά αμαξίδια, αυτό δεν συνέβαινε σε κλινικές, όπως αυτές του οδοντιάτρου, 
του οφθαλμίατρου, κλπ. Κάποιες μάλιστα ήταν στον δεύτερο ή τον τρίτο όροφο κτιρίων που δεν είχαν 
ανελκυστήρες. Σε αυτές τις περιπτώσεις, έπρεπε να μεταφερθώ με το αναπηρικό αμαξίδιο μου από τις σκάλες,
το οποίο ήταν και δύσκολο και επικίνδυνο, κάτι που αρκετές φορές ήταν απαραίτητο να γίνει. Οι τουαλέτες 
σε πολλά νοσοκομεία δεν ήταν προσβάσιμες για αναπηρικό αμαξίδιο. Υποθέτω ότι η στάση απέναντι 
στην έλλειψη προσβάσιμης τουαλέτας ήταν: "Δεν υπάρχουν πολλοί ασθενείς με Κάκωση Νωτιαίου Μυελού
(ΚΝΜ), οπότε γιατί να σπαταλήσουμε χώρο;""

(Alexis, Ινδία)

"Όταν για κάποιο λόγο βγαίνω έξω με το ηλεκτροκίνητο αμαξίδιο μου, θα μπορούσα να πάρω ένα ταξί, 
τις δημόσιες συγκοινωνίες ή ένα τρένο υψηλής ταχύτητας. Ωστόσο, αυτές οι επιλογές είναι ακριβές, ακόμη 
και μετά την έκπτωση των ατόμων με αναπηρία. Υπάρχουν μόνο μερικά δημόσια λεωφορεία 
με ανελκυστήρα, αλλά πρέπει να παραγγελθούν μια εβδομάδα νωρίτερα. Έτσι, σε περίπτωση έκτακτης 
ανάγκης, δεν μπορείς να εξαρτάσαι από τη δυνατότητα χρήσης ενός δημόσιου λεωφορείου για τη μεταφορά.
Επιπλέον, μόνο λίγες γραμμές έχουν στάσεις λεωφορείων χωρίς σκαλοπάτια. Εξαιτίας αυτού, εγώ συνήθως
χρησιμοποιώ ταξί για να μεταφερθώ με πολύ ακριβό κόστος".

(Co-Han Yee,, Ταϊβάν, Κίνα)

"Είναι πολύ δύσκολο για μένα να βγω από το σπίτι μου. Τα πεζοδρόμια δεν είναι ομαλά και είναι σε κακή 
κατάσταση. Εγώ πάντα εξαρτώμαι από άλλους ανθρώπους για να μετακινηθώ. Οι δημόσιες συγκοινωνίες στο
τμήμα της πόλης όπου ζω είναι σε κακή κατάσταση και είναι πολύ δύσκολο για μένα να τις χρησιμοποιήσω
ακόμη και με βοήθεια. Δεν μπορώ να είμαι ανεξάρτητος. Πώς μπορώ να συμμετάσχω σε μια κοινωνία με 
αυτή την μορφή; Αισθάνομαι απογοητευμένος. Παίρνω κοκαΐνη και μαριχουάνα. Παίζω κιθάρα".

(Diego, Αργεντινή)

"Ξανάχτισα το σπίτι μου μετά το σεισμό αφού το αρχικό σπίτι είχε καταστραφεί ολοκληρωτικά. Αλλά εγώ 
και η οικογένειά μου δεν είχαμε ιδέα πώς να διαμορφώσουμε κατάλληλα το περιβάλλον για τις μετακινήσεις
μου. Η ΜΚΟ προσάρμοσε την τουαλέτα μου και την κουζίνα ώστε να καταστεί ευκολότερη η μετακίνηση 
μου. Δεν θα μπορούσα καν να πάω στο αποχωρητήριο πριν από την προσαρμογή, αλλά τώρα μπορώ να κάνω 
μπάνιο μόνος μου. Μπορώ να μαγειρέψω ενώ κάθομαι στο αναπηρικό καροτσάκι. Τα πάντα είναι βολικά 
και δεν συναντώ σημαντικά προβλήματα όταν είμαι στο σπίτι μου". 

(Chen, Κίνα)
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Το φυσικό περιβάλλον μπορεί είτε να διευκολύνει είτε να λειτουργήσει ως εμπόδιο στη συμμετοχή
των ατόμων με κάκωση νωτιαίου μυελού (ΚΝΜ). Η δυνατότητα πρόσβασης είναι μια από τις  βα-
σικές αρχές που αναφέρονται στο άρθρο 3 της σύμβασης για τα δικαιώματα των Ατόμων με Ανα-
πηρία (CRPD), ενώ το άρθρο 9 ειδικότερα επισημαίνει τη σημασία της δυνατότητας πρόσβασης
σε κτίρια και μέσα μαζικής μεταφοράς (1). Η δυνατότητα πρόσβασης υπογραμμίζει το δικαίωμα
να ζουν ανεξάρτητα στην κοινότητα (άρθρο 19) και να συμμετέχουν πλήρως σε όλους τους τομείς
της ζωής. Αποτυχία να εξασφαλιστεί η δυνατότητα πρόσβασης αποτελεί διάκριση. Το παρόν κε-
φάλαιο επικεντρώνεται στη στέγαση, τις μεταφορές και τα δημόσια καταλύματα που είναι ανα-
γκαία για την επίτευξη αυτών των σκοπών.

Το φυσικό περιβάλλον και τα μέσα μαζικής μεταφοράς είναι μεταξύ των βασικών περιβαλ-
λοντικών εμποδίων για τα άτομα με κάκωση νωτιαίου μυελού (2-6). Τα αποδεικτικά στοιχεία για
την επίδραση αυτών των παραγόντων στη συμμετοχή εξακολουθούν να είναι περιορισμένα (7).
Τα μέτρα προσβασιμότητας πρέπει να ανταποκρίνονται σε όλο το φάσμα των αναγκών των ατόμων
με ΚΝΜ: το να είναι ένα σπίτι προσβάσιμο σε αναπηρική αμαξίδιο είναι ζωτικής σημασίας, αλλά,
αν η προσβασιμότητα φτάνει μέχρι την πόρτα του σπιτιού και το άτομο δεν μπορεί να κινηθεί στα
πλαίσια της κοινότητας, να έχει πρόσβαση στα μέσα μεταφοράς και να έχει συμμέτοχη στην εκ-
παιδευτική διαδικασία, στην απασχόληση ή σε άλλες κοινωνικές δραστηριότητες, τότε το περι-
βάλλον εξακολουθεί να αποτελεί εμπόδιο. Οι στρατηγικές προσβασιμότητας περιορίζονται από
το κόστος και τους ανθρώπινους πόρους, αλλά η σταδιακή βελτίωση είναι πάντα εφικτή (8). Για
τις χώρες που έχουν επικυρώσει τη συνθήκη για τα δικαιώματα των ατόμων με αναπηρία, στοιχεία
προόδου προς την κατεύθυνση της πλήρους προσβασιμότητας απαιτούνται υπό την έννοια της
"σταδιακής υλοποίησης". Η εξασφάλιση της δυνατότητας πρόσβασης για τα άτομα με ΚΝΜ δι-
ευκολύνει τις μετακινήσεις και για  όλους τους υπόλοιπους ανθρώπους.

Φραγμοί για τα άτομα με κάκωση νωτιαίου μυελού

Η κοινωνική  επανένταξη θα εξαρτηθεί από το βαθμό στον οποίο ένα άτομο με ΚΝΜ θα μπορέσει
να ξεπεράσει τους φραγμούς του περιβάλλοντος. Στην ενότητα αυτή, αναδεικνύονται προοδευτικά
τα περιβαλλοντικά εμπόδια, ξεκινώντας από τη στέγαση - στην οποία ένα άτομο με ΚΝΜ θα πρέ-
πει να επιστρέψει μετά την αποκατάσταση - συνεχίζοντας με τη μεταφορά, η οποία είναι ζωτικής
σημασίας για τη συμμετοχή στην κοινότητα και καταλήγοντας  στα δημόσια κτίρια - όπως τα σχο-
λεία και οι χώροι εργασίας - όπου η πρόσβαση είναι αναγκαία για την εκπλήρωση των δικαιωμά-
των στην εκπαίδευση και την απασχόληση.
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Στέγαση

Η κατοικία αποτελεί το κυρίως περιβάλλον στη ζωή
του ανθρώπου (9-11). Άτομα με ΚΝΜ, με την έξοδο
από την κλινική αποκατάστασης μπορεί να αντιμετω-
πίσουν προβλήματα αν η κατοικία τους έχει εμπόδια,
όπως σκάλες, μικρά μπάνια και μη προσβάσιμες κου-
ζίνες (12-14), τα οποία  στην πραγματικότητα τους κά-
νουν "φυλακισμένους στα ίδια τους τα σπίτια" (15). Το
αποτέλεσμα μπορεί να είναι αυτό που συνήθως ονο-
μάζεται "bed-blocking", όταν ασθενείς που πρέπει να
πάνε στο σπίτι αναγκάζονται να μείνουν στο νοσοκο-
μείο λόγω ανεπαρκούς προσβασιμότητας της κατοι-
κίας (16, 17).

Από τα περιορισμένα διαθέσιμα δεδομένα που
υπάρχουν, προκύπτει ότι η μη κάλυψη της ανάγκης για
προσβάσιμη κατοικία αποτελεί παγκόσμιο πρόβλημα
για τα άτομα με αναπηρίες, ιδιαίτερα για άτομα με μει-
ωμένη κινητικότητα, όπως αυτά με ΚΝΜ. Τα στοιχεία
από  έρευνες στη νότια Αφρική δείχνουν ότι οι άνθρω-
ποι με αναπηρία ζουν σε κατοικίες γενικά κατώτερες
από εκείνες των ατόμων χωρίς αναπηρία (18). Μελέτες
σε διάφορες περιοχές του κόσμου δείχνουν ότι στις πε-
ρισσότερες χώρες χαμηλού εισοδήματος, πολύ λίγα
άτομα με κινητικά προβλήματα και άλλους περιορι-
σμούς έχουν  ανεξάρτητη κατοικία, αν και πρέπει να
σημειωθεί ότι το να ζουν μαζί με τις οικογένειες τους
είναι το πιο σύνηθες για όλους σε αυτές τις συνθήκες
(19, 20). Ακόμη και σε χώρες όπου υπάρχουν υψηλά
επίπεδα ιδιοκατοίκησης, η οικονομική υποστήριξη για
οικιακές προσαρμογές μπορεί να είναι ανεπαρκείς
(21). Στο Ηνωμένο Βασίλειο, για παράδειγμα, η
έρευνα έχει δείξει ότι η πρόβλεψη για τα άτομα με
αναπηρίες είναι ανεπαρκής από την άποψη των προ-
σβάσιμων κατοικιών και της χρηματοδότησης του κό-
στους προσαρμογής (22-24). Περίπου 78.000 χρήστες
αναπηρικού αμαξιδίου στο Ηνωμένο Βασίλειο εκτιμά-
ται ότι έχουν ανεπαρκείς  στεγαστικές ανάγκες.

Εάν ένα άτομο με ΚΝΜ δεν μπορεί να αντέξει τα
οικονομικά βάρη του δικού του σπιτιού και δεν υφί-
σταται προοπτική στέγασης με συγγενείς, τότε η κοι-
νωνική στέγαση μπορεί να είναι μια εναλλακτική λύση
(26, 27). Στην Ευρώπη, η προσφορά κυμαίνεται από
λιγότερο του 2% του συνολικού αποθέματος κατοι-
κιών (Εσθονία, Ελλάδα, Ισπανία) έως 35% (Ολλανδία)
(28). Η ζήτηση για κοινωνική  στέγαση είναι γενικά

πολύ μεγαλύτερη από την προσφορά (26). Ακόμα και
όταν η κοινωνική στέγαση είναι διαθέσιμη, είναι σπά-
νια επαρκώς προσβάσιμη. Τα ποσοστά  παραμένουν
χαμηλά ακόμα και όταν η κοινωνική στέγαση λειτουρ-
γεί με ποσόστωση για τα άτομα με αναπηρία, όπως σε
χώρες όπως το Ελ Σαλβαδόρ, η Ινδία και η Ταϊλάνδη
(19, 20). Κατά ειρωνικό τρόπο, άτομα χωρίς αναπηρία
συχνά καταλαμβάνουν προσβάσιμη κοινωνική στέ-
γαση: στην Αγγλία μόνο το 22% των  κατοικιών με
πρόσβαση για αναπηρικό αμαξίδιο χρησιμοποιούνταν
από ενοίκους που είναι χρήστες αναπηρικών αμαξι-
δίων.

Μεταφορικά μέσα

Η πρόσβαση στα μέσα μαζικής μεταφοράς (ΜΜΜ)
είναι απαραίτητη για τη συμμετοχή σε εκπαιδευτικές,
επαγγελματικές και τις εκτός κατοικίας κοινωνικές
δραστηριότητες. Οι δημόσιες συγκοινωνίες είναι
συχνά απρόσιτες σε ανθρώπους με κάκωση νωτιαίου
μυελού (6, 29). Ράμπες, αναβατόρια και συστήματα
ασφαλείας μπορεί να απουσιάζoυν, να είναι  κακοσυν-
τηρημένα ή μη ασφαλή (30) και το προσωπικό των
ΜΜΜ να μην είναι εκπαιδευμένο στις διαδικασίες
προσβασιμότητας (31). Στα λεωφορεία σταθερής τρο-
χιάς και τους σιδηροδρόμους, ο επιθυμητός προορι-
σμός  μπορεί να μην είναι κοντά στις στάσεις των
λεωφορείων ή των τρένων (30). Στα υπόλοιπα δημόσια
μέσα μεταφοράς που λειτουργούν με βάση  τη ζήτηση,
όπως ταξί με πρόσβαση σε αναπηρικό αμαξίδιο, μπο-
ρεί τα ραντεβού να χρειάζεται να κλείνονται  αρκετές
ημέρες πριν, μειώνοντας έτσι την ευελιξία (30). Ένα
ιδιωτικό αυτοκίνητο μπορεί να αποτελεί εναλλακτική
λύση εάν υπάρχουν επαρκείς πόροι (οικονομικοί και
τεχνικοί), δεδομένου ότι το κόστος των τροποποιημέ-
νων συστημάτων οδήγησης ή των προσαρμογών των
οχημάτων μπορεί να είναι απαγορευτικό. Αεροδρόμια
και αεροπορικές εταιρείες θα πρέπει να έχουν διατά-
ξεις που επιτρέπουν τους ανθρώπους με ΚΝΜ να τα-
ξιδεύσουν. Ωστόσο, τουαλέτες των αεροσκαφών είναι
συχνά απρόσιτες και, σε ορισμένες περιπτώσεις, υπάρ-
χουν κανονισμοί που εμποδίζουν τα άτομα να ταξι-
δεύουν μόνα τους σε περίπτωση που δεν μπορούν να
μετακινηθούν ανεξάρτητα (32).

Πίσω από αυτά τα πρακτικά προβλήματα υπάρχουν
συστημικές ελλείψεις. Για παράδειγμα, μια διακοπή
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στην "ταξιδιωτική αλυσίδα" (δηλαδή, όταν ένα τμήμα
του ταξιδιού δεν μπορεί να πραγματοποιηθεί) μπορεί
να σημαίνει ότι οι χρήστες αμαξιδίου δεν θα μπορούν
να φτάσουν στον προορισμό τους (33). Ακόμη και
όταν η νομοθεσία ρητά επιβάλλει την προσβασιμότητα
για τα μέσα μαζικής μεταφοράς, μπορεί να μην είναι
αποτελεσματική, ιδίως στις αναπτυσσόμενες χώρες,
επειδή δεν υπάρχουν επαρκείς πόροι για την εφαρμογή
της (34). Αν οι κανονισμοί απαιτούν από τις εταιρείες
ταξί κατά την αγορά νέων ημιφορτηγών  να  εξασφα-
λιστεί ότι είναι προσβάσιμα για άτομα με αναπηρία,
μια εταιρεία μπορεί να το αποφύγει αυτό με την αγορά
μόνο μεταχειρισμένων ημιφορτηγών (35). Από τη
στιγμή που προσβάσιμα ταξί και μικρά λεωφορεία από
ειδικές υπηρεσίες μεταφορών είναι ακριβά για αγορά,
μπορεί να είναι μια πρόκληση να κάνουν την υπηρεσία
αποδοτικότερη και οικονομικά ανεκτή. (35-37).

Δημόσια κτίρια

Η αδυναμία πρόσβασης των δημόσιων κτιρίων μπορεί
να εμποδίσει τη συμμετοχή των ατόμων με ΚΝΜ (38,

39). Μελέτες δείχνουν ότι οι πέντε κύριες περιοχές στις
οποίες η προσβασιμότητα είναι απαραίτητη για τη
συμμετοχή των χρηστών αναπηρικών αμαξιδίων είναι
οι χώροι στάθμευσης, οι διαδρομές προς δημόσια κτί-
ρια, οι ράμπες, οι εισόδοι και οι τουαλέτες. (40, 41).
Για παράδειγμα, μια έρευνα στη Νότια Αφρική διαπί-
στωσε ότι λιγότερο από το 10% των νοσοκομείων
είχαν πλήρως προσβάσιμη τουαλέτα για άτομα με ανα-
πηρία (42). Συχνά οι πόρτες είναι πάρα πολύ βαριές
για να ανοίγουν εύκολα από άτομα με ΚΝΜ, μπορεί
να απουσιάζουν οι απαραίτητες χειρολαβές για άτομα
που  χρησιμοποιούν  πατερίτσες. Τα ανώμαλα πεζο-
δρόμια ή κροκάλες, τα στενά δρομάκια,  οι απότομες
κλίσεις  εδάφους και η έλλειψη κράσπεδων, όλα αυτά
περιορίζουν την προσβασιμότητα  στα δημόσια κτήρια
(43-45). Μη ασφαλείς οδικές διασταυρώσεις και πε-
ζοδρόμια, συμβάλλουν σε υψηλό ποσοστό στους τραυ-
ματισμούς που προκαλούνται σε χρήστες αναπηρικών
αμαξιδίων από αυτοκίνητα (46-48).

Οι πρόοδοι στην αντιμετώπιση των θεμάτων προ-
σβασιμότητας είναι συχνά άνισες. Σε ορισμένες πόλεις
στις ΗΠΑ, τα ποσοστά συμμόρφωσης για τα κτίρια
που κατασκευάστηκαν μετά το 1980 ήταν πολύ υψηλό

- 97% σε μια πόλη (49). Αλλού, όμως, όπως στην
Τουρκία, τα Ηνωμένα Αραβικά Εμιράτα και τη Ζιμ-
πάμπουε, τα ποσοστά είναι λιγότερο από το μισό, και
η πρόοδος προς την προσβασιμότητα φαίνεται  να
είναι πολύ αργή (50-52). Μερικές φορές η κατάσταση
είναι δραματική: στο Ιμπαντάν της Νιγηρίας, λιγότερο
από το 18% των δημόσιων κτιρίων  βρέθηκαν να είναι
προσβάσιμα για αμαξίδια (53), ενώ στην Μπανγκόκ
της Ταϊλάνδης, μια έρευνα διαπίστωσε ότι σχεδόν κα-
νένα δημόσιο ή εμπορικό κτίριο ήταν πλήρως προσβά-
σιμο σε χρήστες αμαξιδίων (54).

Όπως και με τις μεταφορές, δεν είναι αρκετό  να
υπάρχουν νόμοι,  πολιτικές και πρότυπα, εφόσον δεν
εφαρμόζονται. Σε μια πρόσφατη έρευνα σε 36 χώρες
της Ασίας και του Ειρηνικού, 25 είχαν κανονισμούς
σχετικούς με την προσβασιμότητα στα δημόσια κτίρια
και τις μεταφορές, αλλά κανένας από αυτούς τους νό-
μους και τα πρότυπα δεν ήταν υποχρεωτικά ή υποστη-
ριζόμενα από ελεγκτικούς μηχανισμούς (55). Σε μια
έρευνα των Ηνωμένων Εθνών σε 114 χώρες διαπιστώ-
θηκε ότι, ενώ σχεδόν οι μισές είχαν πολιτικές  προσβα-
σιμότητας στα δημόσια κτίρια, οι περισσότερες δεν
διέθεταν δημόσια εκπαιδευτικά προγράμματα που να
εξηγούν την προσβασιμότητα ενώ πολλές δεν διαθέ-
τουν χρηματοδοτικούς πόρους για  υλοποίηση των πο-
λιτικών αυτών ή δεν έχουν καμία επίσημη υπηρεσία
που να επιβάλλει ή να παρακολουθεί αυτές τις πολιτι-
κές.

Κατά τομείς, στους παράγοντες που στέκονται εμ-
πόδιο  στη δυνατότητα πρόσβασης περιλαμβάνονται:
■ η απουσία των ρυθμιστικών πλαισίων και προτύ-

πων προσβασιμότητας,
■ η  έλλειψη μηχανισμών επιβολής,
■ η έλλειψη οικονομικών πόρων ή  πολιτικών δημό-

σιων συμβάσεων  που να  εστιάζονται  στην προ-
σβασιμότητα

■ θεσμικοί περιορισμοί (όπως  έλλειψη συνεργασίας
ανάμεσα στις υπηρεσίες δημόσιου-ιδιωτικού
τομέα, ή ανεπαρκής ικανότητα σχεδιασμού),

■ μια γενική έλλειψη συνειδητοποίησης για την
ανάγκη και τα οφέλη της προσβασιμότητας σε όλα
τα επίπεδα

■ η απουσία συμμετοχής των χρηστών στην ανά-
πτυξη και την εφαρμογή της πολιτικής
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Αντιμετωπίζοντας τα εμπόδια

Σχεδόν όλα τα εμπόδια που οι άνθρωποι με ΚΝΜ αν-
τιμετωπίζουν καθημερινά στο φυσικό περιβάλλον, τις
μεταφορές και τις άλλες εγκαταστάσεις και υπηρεσίες
που είναι ανοικτές ή παρέχονται στη  κοινωνία, τόσο
στις αστικές όσο και στις αγροτικές περιοχές, μπορούν
να αντιμετωπιστούν. Για να γίνει αυτό είναι διαθέσιμες
καλές, καινοτόμες και οικονομικά εφικτές  πρακτικές.

Γενικά μέτρα

Τα ακόλουθα μέτρα αναφέρονται στους περιβαλλον-
τικούς τομείς της στέγασης, των μεταφορών και των
δημόσιων κτηρίων.

Η υιοθέτηση ενός παγκόσμιου σχεδιασμού παρέ-
χει τη δυνατότητα όχι μόνο να εξασφαλιστεί η πρό-
σβαση των ατόμων με αναπηρία, αλλά και να
ωφεληθούν οι ηλικιωμένοι, οι γονείς και άλλα άτομα
με κινητικές δυσκολίες (14, 33).

Η ανάπτυξη προτύπων προσβασιμότητας μπορεί

να εξασφαλίσει πρόσβαση σε άτομα που χρησιμοποι-

ούν αναπηρικό αμαξίδιο, συμπεριλαμβανομένων των

ατόμων με ΚΝΜ. Η CRPD απαιτεί τα κράτη μελή να
αναπτύξουν, να διαδώσουν και να ελέγχουν την εφαρ-
μογή των ελάχιστων προδιαγραφών για τη δημόσια
στέγαση (1). Για τους χρήστες αναπηρικού αμαξιδίου
αυτά θα πρέπει να περιλαμβάνουν την πρόσβαση σε
κτίρια - ράμπες, ασφαλείς διαβάσεις οδών, και προ-
σβάσιμες εισόδους – καθώς επίσης και την προσβασι-
μότητα στο εσωτερικό των κτιρίων, ιδιαίτερα στις
τουαλέτες. Αν και η άρση  σημαντικών εμποδίων προ-
σφέρει σημαντική διαφορά στα άτομα που χρησιμο-
ποιούν αναπηρικά αμαξίδια, η πλήρης πρόσβαση θα
πρέπει να παραμένει πάντα ο στόχος. Λεπτομερείς
προδιαγραφές είναι άμεσα διαθέσιμες τόσο σε σε
εθνικό όσο και σε διεθνές επίπεδο (π.χ. (41, 56)). Αυτό
βαθμιαία περιλαμβάνει ομάδες χαμηλού και μεσαίου
εισοδήματος. Στην Ουγκάντα, για παράδειγμα, η
Εθνική Ένωση των Ατόμων με Αναπηρία της Ουγ-
κάντα, μαζί με το Υπουργείο Ισότητας, Εργασίας και
Κοινωνικής Ανάπτυξης  παράγουν πρότυπα πρόσβα-
σης (57). Τα πρότυπα ενδέχεται να χρειαστεί να ανα-
θεωρηθούν για να ανταποκριθούν σε τεχνολογικές
αλλαγές και  ανάγκες (π.χ. ο σχεδιασμός του αναπηρι-
κού αμαξιδίου, η συνεχής αύξηση  της παχυσαρκίας).

Επιβολή των κανόνων προσβασιμότητας. Στις
ΗΠΑ, εθελοντικά πρότυπα δημιουργήθηκαν με  νόμο
το 1961, αλλά σύντομα αποδείχθηκαν αναποτελεσμα-
τικά και αντικαταστάθηκαν με  υποχρεωτικά πρότυπα
το 1968 (58), τα οποία ενισχύθηκαν μια δεκαετία αρ-
γότερα, με μία διαδικασία κατά την οποία  τα άτομα
θα μπορούσαν να υποβάλουν παράπονα για δημόσια
κτίρια που ήταν απρόσιτα. 

Η προσέγγιση αυτή ενισχύθηκε περαιτέρω με τις
διατάξεις της Πράξης του 1990 για τους Αμερικάνους
με αναπηρία. Οι δήμοι και οι επιχειρήσεις τώρα έχουν
ενσωματώσει την προσβασιμότητα στα σχέδια τους
στις νέες κατασκευές ώστε να αποφευχθεί η προοπτική
καταγγελιών. Για την  επιβολή της απαιτείται μια αρ-
μόδια υπηρεσία ή ένα άλλο κέντρο για την παρακο-
λούθηση της συμμόρφωσης προς τα πρότυπα.

Εμπλοκή των ατόμων με ΚΝΜ, μαζί με άλλες

ομάδες ατόμων με αναπηρίες, στην ιεράρχηση  επεν-

δύσεων για  προώθηση της πρόσβασης και  παρακο-

λούθηση της διατήρησης των αποτελεσμάτων

πρόσβασης.

Τα άτομα με αναπηρία θα πρέπει να συμμετέχουν
στην ανάπτυξη των προτύπων, στον έλεγχο της πρό-
σβασης, στην διαπίστωση της συμμόρφωσης (π.χ.
(59)), στην παρακολούθηση της πρόσβασης και  στην
εκστρατεία για βελτιώσεις (60).

Το Συμβούλιο των Καναδών με αναπηρία, για πα-
ράδειγμα,  εδώ και σχεδόν 30 χρόνια συνεργάστηκε με
τις πόλεις και τις επαρχίες στην παρακολούθηση της
εφαρμογής των προτύπων προσβασιμότητας και την
παροχή συμβουλών σε θέματα όπως οι απαιτούμενοι
χώροι των κτιρίων  για την πρόσβαση των αναπηρικών
αμαξιδίων (61). 

Στη Λατινική Αμερική, οι οργανώσεις των ατόμων
με ειδικές ανάγκες, όπως του Μεξικού Libre Acceso
και της Βραζιλίας Center for Independent Living προ-
έβησαν σε δραστική εκστρατεία υπέρ της  προσβασι-
μότητας στον τομέα των μεταφορών, συμμετείχαν
στην ανάπτυξη και διάδοση των κατευθυντήριων
γραμμών πρόσβασης, και προώθησαν την χρήση τους
(62). Στην Ιαπωνία και στις ΗΠΑ τα άτομα με αναπη-
ρίες έχουν διαδραματίσει κομβικό ρόλο στην παρακο-
λούθηση της εφαρμογής της προσβασιμότητας μέσω
ελέγχων και μέσω της συμβολής των στις διαβουλεύ-
σεις (63).

Εκπαίδευση των εμπλεκομένων με θέματα προ-
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σβασιμότητας να αντιμετωπίσουν τα άτομα με ανα-

πηρία. 

Η ευαισθητοποίηση και η γνώση σχετικά με την
προσβασιμότητα στο δημόσιο τομέα είναι ζωτικής ση-
μασίας. Η εκπαίδευση στην ευαισθητοποίηση για θέ-
ματα αναπηρίας ή σε θέματα ισότητας των ατόμων με
αναπηρία βοηθά στην αλλαγή στάσης και βελτιώνει
τον σεβασμό προς τα άτομα με αναπηρία που χρησι-
μοποιούν τις εγκαταστάσεις. Βασικές τεχνικές πληρο-
φορίες σχετικά με τις ανάγκες και τις λύσεις
προσβασιμότητας είναι χρήσιμες για όσους αναπτύσ-
σουν και επιβάλουν  πολιτικές. Τα πανεπιστημιακά και
ενδοϋπηρεσιακά εκπαιδευτικά προγράμματα κατάρτι-
σης για  αρχιτέκτονες,  μηχανικούς και  σχεδιαστές θα
πρέπει να περιλαμβάνουν την εμπλοκή με τις αρχές και
τις πρακτικές του παγκόσμιου σχεδιασμού και την
προσβασιμότητα ως βασικό εκπαιδευτικό στοιχείο
(60). Για παράδειγμα, με την εφαρμογή το 2008 της
πράξης για τα άτομα με αναπηρία στη Μαλαισία  τα
πανεπιστήμια της χώρας έχουν ενθαρρυνθεί να εισα-
γάγουν προγράμματα "χωρίς αρχιτεκτονικά εμπόδια"
για να ενθαρρύνουν την έρευνα, να διαδώσουν λύσεις
προσβασιμότητας και να αυξήσουν την ευαισθητοποί-
ηση του κοινού. Στην Κολομβία, το Εθνικό Πανεπι-
στήμιο ετοίμασε ένα εγχειρίδιο για την
προσβασιμότητα στο δομημένο περιβάλλον και  για
τους τρόπους  μεταφοράς (19).

Οι ιδιωτικοί φορείς που προσφέρουν εγκαταστά-

σεις και υπηρεσίες που είναι ανοικτές ή παρέχονται

στο κοινό πρέπει να λαμβάνουν υπόψη όλες τις πτυ-

χές της προσβασιμότητας για τα άτομα με αναπηρία.

Εμπορικές βιομηχανίες που ασχολούνται με την κατα-
σκευή κατοικιών και επίπλων θα πρέπει να ενθαρρύ-
νονται να εφαρμόσουν τις αρχές του γενικού
σχεδιασμού στο δικό τους σχεδιασμό και τις αναπτυ-
ξιακές τους διαδικασίες, και να μοιραστούν αυτές τις
πληροφορίες με τους αρμόδιους φορείς σε εθνικό επί-
πεδο (64, 65).

Περαιτέρω έρευνα για το τι είναι αποτελεσματικό

για τη βελτίωση της προσβασιμότητας είναι απαραί-

τητη. Παρά την εμπειρία σε επίπεδο καθολικού σχε-
διασμού, εξακολουθούν να υπάρχουν κενά στις
γνώσεις σχετικά με το τι είναι αποτελεσματικό για την
αύξηση της προσβασιμότητας σε όλους τους τομείς,
από τα σπίτια μέχρι τις κοινότητες. Γνωρίζουμε λίγα
πράγματα για το πώς ακριβώς είναι το φυσικό περι-

βάλλον περιοριστικό, και πώς μπορεί να τροποποιηθεί
για να διευκολυνθεί η συμμετοχή των ατόμων με ανα-
πηρία (6, 7, 66- 69). Παρά το γεγονός ότι υπήρξαν κά-
ποιες σημαντικές πρόοδοι, από τις πιο επείγουσες
προτεραιότητες της έρευνας είναι η δημιουργία ενός
αξιόπιστου και έγκυρου εργαλείου για την εκτίμηση
του βαθμού στον οποίο το δομημένο περιβάλλον απο-
τελεί εμπόδιο για τα άτομα με κινητικά προβλήματα
(3, 68, 70-74). Η εκτίμηση και μέτρηση του βαθμού
αδυναμίας  πρόσβασης (69) είναι το πρώτο βήμα για
μια πιο τεκμηριωμένη προσέγγιση για την βελτίωση
των προτύπων. Τα αποδεικτικά στοιχεία είναι επίσης
απαραίτητα για να δείξουν τα οικονομικά και κοινω-
νικά οφέλη όταν τα περιβάλλοντα γίνονται προσβά-
σιμα.

Στέγαση

Οι λύσεις στα εμπόδια σε σχέση με τη στέγαση πρέπει
να περιλαμβάνουν τροποποιήσεις των υφιστάμενων
κατοικιών (συμπεριλαμβανομένης της κοινωνικής στέ-
γασης) και  κατασκευή νέων προσβάσιμων κατοικιών.

Οι κατάλληλες τροποποιήσεις των κατοικιών  για

τα άτομα με ΚΝΜ προσφέρουν ευρείας κλίμακας

κοινωνικά οφέλη. Οι προσαρμογές των κατοικιών επι-
τρέπουν στα άτομα με ΚΝΜ να φεύγουν από τα νο-
σοκομεία και τα άλλα ιδρύματα περίθαλψης υψηλού
κόστους. Επιπλέον, μπορούν επίσης να βοηθήσουν στο
να μειωθεί η καταπόνηση  των φροντιστών, στην πρό-
ληψη των ατυχημάτων, στην βελτίωση της συνολικής
υγείας και λειτουργικότητας και στη μείωση του κοι-
νωνικού αποκλεισμού (14,75-78). Οι τροποποιήσεις
στο οικιακό περιβάλλον για την διευκόλυνση της λει-
τουργικότητας μπορεί να ποικίλουν ευρέως και μπορεί
να αλλάξουν με την πάροδο του χρόνου. Τα βασικά χα-
ρακτηριστικά μπορεί να περιλαμβάνουν ράμπες,  επι-
φάνειες δαπέδων χαμηλής τριβής και ελάττωση του
ύψους των επιφανειών εργασίας. Πιο δαπανηρές τρο-
ποποιήσεις μπορούν να περιλαμβάνουν κυλιόμενες
σκάλες ή ανελκυστήρες, καθώς και ένα σύστημα εν-
δοεπικοινωνίας ή κάποιο άλλο σύστημα ελέγχου (77).

Οι εκτιμήσεις για την αλληλεπίδραση  μεταξύ ατόμου
και περιβάλλοντος στην πορεία του χρόνου ίσως να
είναι αναγκαίες για να μεγιστοποιηθεί η λειτουργικό-
τητα στο σπίτι (79). Είναι πάντοτε λογικό η επιθυμητή
στέγαση να εναρμονίζεται με τις πολιτισμικές νόρμες
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και να αποφεύγονται σχεδιαστικές λύσεις  "ιδρυματι-
κού χαρακτήρα" (24).

Οι τροποποιήσεις στα υφιστάμενα καταλύματα

μπορεί να είναι οικονομικά αποτελεσματικές. Μια με-
λέτη στη Σουηδία για άτομα με ΚΝΜ διαπίστωσε ότι
μέχρι και το 30% των μετακινήσεων σε γηροκομεία θα
μπορούσαν να είχαν αποφευχθεί εάν η στέγαση είχε
γίνει προσβάσιμη (80), γεγονός που έχει διαπιστωθεί
και στην Αγγλία (81). Η παροχή σε ιδιοκτήτες κατοι-
κιών, σε οικοδεσπότες και  ενοικιαστές "αναπηρικών
επιδοτήσεων" για να χρηματοδοτήσουν στεγαστικές
τροποποιήσεις σε ολόκληρο το Ηνωμένο Βασίλειο έχει
αποδειχθεί ότι είναι οικονομικά αποδοτικότερο  συγ-
κριτικά με το κόστος  μετακίνησης των ατόμων σε
άλλες ρυθμίσεις διαβίωσης (82). Στον Καναδά, το
Πρόγραμμα Βοήθειας για Οικιστική  Αποκατάσταση
ατόμων με Αναπηρίες, που το διαχειρίζεται  ο Καναδι-
κός Οργανισμός Στέγασης και Στεγαστικών Δανείων,
προσφέρει οικονομική στήριξη για να μπορούν οι
ιδιοκτήτες  και οι οικοδεσπότες να πληρώνουν για τη
βελτίωση της προσβασιμότητας των περιουσιών τους
(83).

Πληροφορίες που απαιτούνται για την προώθηση

προσβάσιμης κατοικίας. Στις ΗΠΑ, το Πανεπιστήμιο
της πολιτείας του Κολοράντο  κυκλοφόρησε λεπτο-
μερή τεχνικά φυλλάδια καθώς και μια ιστοσελίδα που
μπορεί να χρησιμοποιηθεί από τους κατασκευαστές
για να ενημερώνονται για τις ανάγκες χώρου και τις
άλλες λεπτομέρειες που χρειάζονται  για τροποποι-
ήσεις που θα καθιστούν το σπίτι προσβάσιμο για ανα-
πηρικό αμαξίδιο (84). Πόροι που διατίθενται από
προγράμματα Αποκατάστασης στην κοινότητα (Com-
munity-based Rehabilitation, CBR) στην Ινδία, χρησι-
μοποιώντας κατευθυντήριες γραμμές για φροντίδα και
ένταξη στην κοινότητα ατόμων με ΚΝΜ που παρά-
γονται από την κυβέρνηση της Ινδίας και τις κατευ-
θυντήριες οδηγίες αποκατάστασης στην κοινότητα του
WHO (WHO-CBR guidelines) (85), παρέχει βασικές
πληροφορίες σχετικά με χαμηλού κόστους οικιστικές
τροποποιήσεις  και απλές συμβουλές για τη βελτίωση
της πρόσβασης για νοικοκυριά με χαμηλό εισόδημα.

Η συνεργασία μεταξύ κυβέρνησης, οργανώσεων

ατόμων με αναπηρία, καθώς και του ιδιωτικού τομέα

(κερδοσκοπικού και μη) μπορεί να βοηθήσει για προ-

σβάσιμη στέγαση. Από το 1997, η Εθνική Οικιστική
Συνεταιριστική Ένωσης στην Κένυα έχει φέρει σε

επαφή την κυβέρνηση, τις ομάδες ατόμων με αναπηρία
και τον ιδιωτικό τομέα για να προσδιορίσουν τις δια-
θέσιμες εκτάσεις, την προβλεπομένη τεχνική βοήθεια
και τα δανειακά κεφάλαια για να διευκολυνθεί η κα-
τασκευή προσβάσιμων  κατοικιών (86). Η ανοικοδό-
μηση στη Σρι Λάνκα μετά τον σεισμό στον Ινδικό
Ωκεανό  και το τσουνάμι του 2004 είναι ένα άλλο πα-
ράδειγμα που δείχνει πώς η  στέγαση μπορεί να γίνει
προσβάσιμη για τα άτομα με χαμηλά εισοδήματα, όταν
διαφορετικοί  φορείς συνεργάζονται  μεταξύ τους
(βλέπε Πλαίσιο 7.1.).

Η δημιουργία νέων προσβάσιμων κατοικιών

στοιχίζει πολύ λιγότερο και αποτελεί καλύτερη επι-

λογή από την  τροποποίηση των ήδη υπαρχουσών.

Για να αυξηθούν τα αποθέματα των προσβάσιμων κα-
τοικιών, απαιτείται μια ολοκληρωμένη και συντονι-
σμένη προσπάθεια δημόσιου και ιδιωτικού τομέα  που
να συνδυάζει τον κανονισμό και τη χρηματοδότηση,
να αναπτύσσει μια αγορά  προσβάσιμων κατοικιών, να
κινητοποιεί τον  συντονισμό διάφορων φορέων, τις
πληροφορίες και την προστασία από τις διακρίσεις (87,

88). Πολιτικές μπορεί να βοηθήσουν να γίνει ένα
μέρος των νέων κατοικιών  προσβάσιμο (10, 89). Στο
Ηνωμένο Βασίλειο, μια απάντηση στη γήρανση του
πληθυσμού - "Διαβίου Κατοικίες" - έχει δημιουργήσει
κατοικίες που πληρούν ένα ευρύ φάσμα απαιτήσεων
κινητικότητας με ελάχιστο πρόσθετο κόστος (90). Μια
άλλη σημαντική πτυχή της προσβάσιμης στέγασης,
που ονομάζεται "επισκεψιμότητα", περιλαμβάνει τη
δυνατότητα στους ανθρώπους σε αναπηρικά αμαξίδια
να έχουν πρόσβαση σε σπίτια συγγενών ή φίλων που
μπορεί να έχουν ή να μην έχουν περιορισμούς κινητι-
κότητας. Η "επισκεψιμότητα" επιτάσσει χαρακτηρι-
στικά όπως τουλάχιστον μια είσοδο χωρίς σκαλιά,
μεγάλες πόρτες και τουαλέτες στο ισόγειο (91, 92).

Μια σειρά χρηματοδοτικών μηχανισμών μπορούν

να χρησιμοποιηθούν για την αύξηση των προσβάσι-

μων κατοικιών. Αυτοί περιλαμβάνουν φορολογικά κί-
νητρα και χαμηλότοκα δάνεια σε ιδιώτες
κατασκευαστές  στεγαστικών προγραμμάτων για να
τους ενθαρρύνει να χτίσουν προσβάσιμες κατοικίες -
όπως προβλέπεται από το Fair Housing Act των ΗΠΑ
του 1988 και την σχετική νομοθεσία. Επίσης, στις
ΗΠΑ, ο νόμος περί στέγασης του 1959 προβλέπει επι-
χορηγήσεις κεφαλαίων σε μη κερδοσκοπικούς οργα-
νισμούς για να καλύψουν τα έξοδα ανοικοδόμησης,
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αποκατάστασης ή αγοράς ακινήτων. Η κρατική Νορ-
βηγική Στεγαστική Τράπεζα, στο πλαίσιο του προ-
γράμματος Lifecycle Housing, ομοίως προσφέρει
δάνεια με χαμηλό κόστος για τους κατασκευαστές για
να τους ενθαρρύνει να χτίσουν προσβάσιμες κατοικίες.
Μεγαλύτερη αποδοχή από το Lifecycle Housing  επε-
τεύχθη με τη σύνδεση της προσβασιμότητας με την
ποιότητα του σχεδιασμού και την ενθάρρυνση της συ-
νεργασίας μεταξύ αρχιτεκτόνων, ομάδων ατόμων με
αναπηρία και κατασκευαστών (80, 89). Μέχρι το Μάιο
του 2004, το πρόγραμμα στο Όσλο παρήγαγε 260.873
οικιστικές μονάδες, το 85% εκ των οποίων είχαν κα-
ταληφθεί από τους ηλικιωμένους και το 15% από νεό-

τερα άτομα με αναπηρία (93). Όταν αργότερα ανακα-
λύφθηκε ότι  κοινωνικές ομάδες που ενδιαφέρονταν
να απευθυνθούν σε κατασκευαστές, δεν είχαν πρό-
σβαση σε επαρκή κεφάλαια, το Disability Opportunity
Fund ιδρύθηκε στις ΗΠΑ το 2007, για να συμπληρώ-
σει τα κίνητρα στη νομοθεσία (88).

Άλλοι μηχανισμοί - όπως η σαφής σήμανση των

κατοικιών ως "προσβάσιμες" ή η παροχή βραβείων

σχεδιασμού - μπορεί να ενθαρρύνει την κατασκευή

προσβάσιμης στέγασης. Η  σήμανση των κατοικιών
ως "προσβάσιμες" μπορεί να βοηθήσει στην αντιμε-
τώπιση του στίγματος που συνδέεται με τη διαβίωση
σε  "ειδικό" σπίτι και μπορεί να τονώσει τη ζήτηση των

Πλαίσιο 7.1. Σρι Λάνκα: ανάκαμψη μετά τον σεισμό στον Ινδικό Ωκεανό και το τσουνάμι του 2004

Το τσουνάμι στον Ινδικό Ωκεανό το 2004 κόστισε δεκάδες χιλιάδες ζωές στη Σρι Λάνκα και κατέστρεψε αμέτρητα κτίρια.  Ωστόσο,

η ανοικοδόμηση έδωσε την ευκαιρία να αναπτυχθούν πιο προσβάσιμοι χώροι.  Άτομα με αναπηρία και ηλικιωμένοι που ζουν σε

αγροτικές περιοχές της Σρι Λάνκα συχνά δυσκολεύονται να κινηθούν στα σπίτια τους, πόσο μάλλον στις γειτονιές τους. Οι άνθρωποι

με κινητικές δυσκολίες συχνά στηρίζονται στη βοήθεια των άλλων, με αποτέλεσμα να επηρεάζεται η ανεξαρτησία των άλλων

μελών της οικογένειας περιλαμβανομένης της δυνατότητας τους να αναλάβουν εργασία πλήρους απασχόλησης. Δεν υπάρχουν

αξιόπιστα στατιστικά στοιχεία στη Σρι Λάνκα σχετικά με την αναπηρία, αλλά δεκαετίες εμφυλίου πολέμου έχουν αυξήσει τον αριθμό

των ανθρώπων που βιώνουν την αναπηρία.

Μετά το τσουνάμι, μια τοπική οργάνωση για την αναπηρία, σε συνεργασία με διεθνή οργανισμό, ανέλαβε την ανοικοδόμηση ενός

κατεστραμμένου χωριού σε πρότυπο προσβάσιμου χωριού, προσλαμβάνοντας ένα αρχιτέκτονα και έναν εργοθεραπευτή ώστε να

παρέχουν συμβουλές σε σχέση με την προσβασιμότητα. Εθνικά πρότυπα ή κατευθυντήριες γραμμές σχετικά με την προσβασιμότητα

δεν ήταν διαθέσιμα. Οι ευρωπαϊκές κατευθυντήριες γραμμές που χρησιμοποιήθηκαν, αποδείχθηκαν προβληματικές εξαιτίας της

αστικής και "ευρωπαϊκής" τους βάσης.

Με περιορισμένους οικονομικούς πόρους, 55 απλά αλλά προσβάσιμα σπίτια και ένας προσβάσιμος χώρος εστίασης ολοκληρώ-

θηκαν σύμφωνα με τις προδιαγραφές που ορίζονταν από την κυβέρνηση. Προσβάσεις με ράμπα ή πρόσβαση σε σκαλιά με ράγες

παρασχέθηκαν, όπου απαιτείτο.  Στο εσωτερικό, όλα τα σπίτια είχαν επίπεδη πρόσβαση, πόρτες με καθορισμένο ελάχιστο πλάτος

και ελάχιστο χώρο για στροφή του αμαξιδίου σε όλα τα δωμάτια.  Στο πλάι του κάθε σπιτιού προστέθηκε ένας χώρος που συνδύαζε

τουαλέτα και μπάνιο με επίπεδη πρόσβαση. Όπου απαιτείτο, προστέθηκαν χειρολαβές καθώς και ένα ανυψωτικό λεκάνης με διπλή

χρήση και ως καρέκλα ντους. Διακόπτες, λαβές και κρουνοί τοποθετήθηκαν εντός συγκεκριμένων ορίων προκειμένου να είναι

προσεγγίσιμα. 

Πριν από την κατασκευή, οι ηλικιωμένοι και οι κάτοικοι του χωριού με αναπηρία, καθώς και οι φροντιστές τους ήταν απρόθυμοι να

αποδεχθούν το νέο στυλ στέγασης, ειδικά την πρόσθετη τουαλέτα, αλλά στη συνέχεια είδαν με ευχαρίστηση τις βελτιωμένες εγ-

καταστάσεις. Άτομα χωρίς περιορισμούς κινητικότητας συχνά μετατρέψαν το πρόσθετο μπάνιο σε ένα άλλο υπνοδωμάτιο και κα-

τασκεύασαν έναν εξωτερικό εναλλακτικό χώρο μπάνιου.

Ο χώρος συνεστιάσεων της κοινότητας, με ράμπες και προσβάσιμες τουαλέτες, έδωσε τη δυνατότητα στους ανθρώπους με ανα-

πηρία, στους ηλικιωμένους με μικρότερη κινητικότητα και τους φροντιστές οι οποίοι δεν θα μπορούσαν κανονικά να συμμετέχουν

σε κοινωνικές δραστηριότητες να συμμετέχουν σε εκδηλώσεις της κοινότητας.

Αντλήθηκαν σημαντικά διδάγματα, και συγκεκριμένα:   

■ Ενας αναλυτικός σχεδιασμός πρέπει να λαμβάνει σοβαρά υπόψη τις πολιτιστικές και οικονομικές συνθήκες.

■ Οι κατευθυντήριες οδηγίες που αναπτύχθηκαν για χώρες υψηλού εισοδήματος μπορεί να μην είναι κατάλληλες για χώρες χα-

μηλού εισοδήματος, ιδιαίτερα στις αγροτικές περιοχές. Οι λύσεις που θα βρεθούν είναι καλύτερα να ταιριάζουν στις τοπικές

συνθήκες.

■ Η στενή επίβλεψη ήταν απαραίτητη στο στάδιο της κατασκευής, καθώς οι οικοδόμοι δεν ήταν εξοικειωμένοι με τα βασικά

στοιχεία του σχεδιασμού.



166

Διεθνείς προοπτικές για την Κάκωση Νωτιαίου Μυελού

καταναλωτών. Σε ένα κοινωνικό σχέδιο στέγασης στην
Βρετανική Κολούμπια, στον Καναδά για παράδειγμα,
η έννοια "ευέλικτη στέγαση" χρησιμοποιήθηκε για
σχεδιασμό, και  αύξηση της ζήτησης  προσβάσιμων σε
αναπηρικά αμαξίδια κατοικιών στην κοινότητα
Seabert Island (94). Ο σχεδιασμός της ευέλικτης στέ-
γασης επιτρέπει στους ενοίκους να τροποποιούν εύ-
κολα την επικοινωνία μεταξύ δωματίων και το μέγεθος
των δωματίων με σκοπό την αύξηση της προσβασιμό-
τητας. Στην Αυστραλία και το Ηνωμένο Βασίλειο
έχουν θεσμοθετηθεί  εθνικά βραβεία για  σχεδιαστές
και αρχιτέκτονες, καθώς και  βραβεία κοινωνικής υπη-
ρεσίας για προγράμματα προσβάσιμης στέγασης με
σκοπό να ενθαρρυνθεί η κατασκευή προσβάσιμων κα-
τοικιών (89).

Η βελτίωση της προσβάσιμης κοινωνικής στέγα-

σης είναι σημαντική για τα άτομα με κάκωση νωτι-

αίου μυελού που έχουν περιορισμένες οικονομικές

δυνατότητες. Οι σύνθετες απαιτήσεις χρηματοδότη-
σης και συντονισμού για την παροχή υψηλής ποιότη-
τας κοινωνικής ή επιδοτούμενης στέγασης αποτελούν
προκλήσεις, ακόμη και στα πλουσιότερα των κρατών
(26, 27). Πολλές καινοτόμες προσεγγίσεις  για την δη-
μιουργία προσβάσιμης κοινωνικής στέγασης έχουν
αναπτυχθεί ανά την Ευρώπη κατά τα τελευταία 20 έτη
(95-97), οι οποίες συχνά δρομολογούνται με αφορμή
την γήρανση του πληθυσμού (81). Αυτά περιλαμβά-
νουν:
■ Στη Δανία, μια συνεταιριστική στεγαστική εταιρεία

κατασκεύασε συγκροτήματα διαμερισμάτων που
συνδέονται με κοινούς χώρους για άτομα με κινη-
τικές δυσκολίες. Η κυβέρνηση της Δανίας χρημα-
τοδότησε το κόστος κατασκευής, ενώ ιδιωτική
χρηματοδότηση κάλυψε τις πρόσθετες διευκολύν-
σεις για τα άτομα με αναπηρία και οι τοπικές αρχές
καλύπτουν τα έξοδα περίθαλψης. Η "στέγαση ειδι-
κών αναγκών" (για  άτομα με αναπηρίες, για ηλι-
κιωμένους και για πολύτεκνες οικογένειες)
αποτελεί το 50% των νέων κοινωνικών κατοικιών
στη Δανία (98).

■ Στη Σουηδία, στη Στοκχόλμη κτίστηκε με ένα στε-
γαστικό πρόγραμμα μια πρώην βιομηχανική
έκταση που προσφέρθηκε από μια ιδιωτική εται-
ρεία. Σε συνεργασία με σχεδιαστές της πόλης κα-
τασκευάστηκαν προσβάσιμα συνεταιριστικά
συγκροτήματα κατοικιών με ένα κοινωνικό κέντρο,

ένα παιδικό σταθμό, ένα κέντρο νεότητας και ένα
ιατρικό κέντρο (96).

■ Στην Ολλανδία, από το 1997 όλα τα νέα σπίτια
στον ιδιωτικό και δημόσιο τομέα στέγασης  απαι-
τήθηκε  να σχεδιαστούν σύμφωνα με  πρότυπα
προσβασιμότητας που καθορίζονται από τον εθνικό
στεγαστικό   κώδικα, ο οποίος καλύπτει θέματα
όπως οι συντελεστές δόμησης, οι απαιτούμενοι
χώροι για αναπηρικά αμαξίδια, το πλάτος των
θυρών,  τα ύψη των ηλεκτρικών πριζών και οι επι-
φάνειες εργασίας.

Το χάσμα μεταξύ της καταναλωτικής ζήτησης

και της κυβερνητικής  προσφοράς μπορεί να μειωθεί

με την παροχή πληροφοριών. Στο Ηνωμένο Βασίλειο,
το Μητρώο Προσβάσιμης Στέγασης του Λονδίνου
έχει ως στόχο να ενθαρρύνει τους ιδιοκτήτες κοινωνι-
κής στέγης να κάνουν προσαρμογές προσβασιμότητας
(91). Το μητρώο δεν λειτουργεί μόνο στη μετάδοση
πληροφοριών σε ανθρώπους που  χρειάζονται προσβά-
σιμη στέγαση, αλλά θέτει επίσης τα κριτήρια της προ-
σβασιμότητας, κατηγοριοποιώντας τις διαθέσιμες
κοινωνικές κατοικίες, σύμφωνα με τα λεπτομερή πρό-
τυπα προσβασιμότητας για αναπηρικό αμαξίδιο σε
όλους τους χώρους της κατοικίας (99).

Κατάλογοι προσβάσιμων κατοικιών έχουν επίσης
αναπτυχθεί από οργανισμούς της τοπικής αυτοδιοίκη-
σης και των ατόμων με ειδικές ανάγκες σε ορισμένα
τμήματα του Καναδά και της Αυστραλίας (100). Πα-
ρόμοιες προσεγγίσεις έχουν αναπτυχθεί με επιτυχία
στη Ρουάντα, ως μέρος ενός εκτεταμένου προγράμμα-
τος για την παροχή προσβάσιμων κατοικιών για βετε-
ράνους και αμάχους πολίτες που έμειναν ανάπηροι ως
αποτέλεσμα της γενοκτονίας του 1994 (101).

Είναι σημαντικό οι λύσεις στέγασης να μην διακρί-
νουν τα άτομα με αναπηρία. Έτσι ο γενικός σχεδια-
σμός που περιλαμβάνει προσβάσιμες κατοικίες στα
πλαίσια μικτών  οικιστικών  ρυθμίσεων είναι η προτι-
μώμενη λύση.

Μεταφορικά μέσα

Τα εύχρηστα δημόσια μέσα μαζικής μεταφοράς απο-
τελούν ένα από τους πιο σημαντικούς παράγοντες δι-
ευκόλυνσης για τα άτομα με ειδικές ανάγκες (102). Η
πολιτική σε θέματα μεταφορών θα πρέπει να αποτελεί
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μέρος της εθνικής στρατηγικής για την αναπηρία, ενώ
η πρόσβαση θα πρέπει να είναι μέρος οποιασδήποτε
εθνικής στρατηγικής σε θέματα μεταφορών. Η προ-
σβασιμότητα στα μέσα μεταφοράς μπορεί να αντιμε-
τωπιστεί καλύτερα με μια ολοκληρωμένη πολιτική που
θα ρυθμίζεται από ένα υπεύθυνο οργανισμό με τη συμ-
μετοχή ατόμων με αναπηρία. Είναι πιο αποτελεσμα-
τική και λιγότερο δαπανηρή η εξ αρχής κατασκευή
προσβάσιμων μέσα μεταφοράς, παρά η αναβάθμιση
των παλαιών (8). Οι προκλήσεις δεν είναι απλώς τε-
χνικές και οικονομικές αλλά συχνά είναι επίσης ψυχο-
λογικές – όπως ο φόβος για την ασφάλεια (34, 36, 62,

103). Παρακάτω περιγράφονται οι στρατηγικές που
μπορούν να χρησιμοποιηθούν για την προώθηση της
προσβασιμότητας σε ένα ευρύ φάσμα των επιλογών
μεταφοράς.

Συστήματα λεωφορείων σταθερής τροχιάς,

τραμ, μετρό και σιδηρόδρομοι

Η ανακαίνιση του υφιστάμενου δημόσιου συστήματος
παρουσιάζει τεχνικά και οικονομικά προβλήματα
(104), όπως η εξασφάλιση απαιτούμενου χώρου για
αναπηρικά αμαξίδια, η υπέρβαση της διαφοράς ύψους
μεταξύ του δρόμου και του επιπέδου του οχήματος  και
ο περιορισμός του κενού διαστήματος μεταξύ του οχή-
ματος και της πλατφόρμας (105, 106). Λεωφορεία που
χαμηλώνουν, αυτόματα αναβατόρια, ανελκυστήρες
και ράμπες μπορούν να διαμορφώσουν προσβασιμό-
τητα. Τα μετρό στις μεγάλες πόλεις του κόσμου γίνον-
ται όλο και πιο προσβάσιμα (107), καθώς και τα
συστήματα ταχείας μεταφοράς  σε πόλεις όπως το
Κάλγκαρι του Καναδά, το Πεκίνο στην Κίνα, και το
Νταρ ες Σαλάμ, στην Ενωμένη Δημοκρατία της Ταν-
ζανίας, έχουν εφαρμόσει τις αρχές του παγκοσμίου
σχεδιασμού (104, 108-110). Ο στόχος πρέπει να είναι
η εφαρμογή λύσεων που θα αντιμετωπίζουν το ευρύ-
τερο δυνατό φάσμα των  προβλημάτων μετακίνησης,
αντί να στηρίζονται σε  διορθωτικά μέτρα της στιγμής,
όπως  αναδιπλούμενες ράμπες ή φορητοί ανελκυστή-
ρες που εξαρτώνται από τη διαθεσιμότητα του προσω-
πικού (111).

Ειδικές υπηρεσίες μεταφορών
Η ανάγκη για μέσα μεταφοράς που να είναι απόλυτα
προσβάσιμα στα αναπηρικά αμαξίδια (33, 112) έχει

οδηγήσει σε μια κίνηση για να βρεθούν προσεγγίσεις
"προσφοράς-ζήτησης", όπως είναι οι παρα-μεταφορι-
κές υπηρεσίες που βρίσκουμε σε περιοχές υψηλού η
χαμηλού εισοδήματος (113, 114). Ωστόσο, τέτοιες ει-
δικές υπηρεσίες μεταφορών (ΕΥΜ) μπορεί να εκλη-
φθούν ως "ειδική μεταχείριση" για λίγους, ή ως
υπερβολικά δαπανηρές και επικίνδυνες (35, 36). Για
την αντιμετώπιση  αυτών των αντιλήψεων, το Σουη-
δικό πρόγραμμα "Brukslinjen"  ξεκίνησε το 2001, μια
προσπάθεια να συνεργαστούν οι αγροτικές με τις αστι-
κές κοινότητες για να ενσωματώσουν πλήρως το υφι-
στάμενο σύστημα δημόσιων μεταφορών -
περιλαμβανομένων  των σχολικών λεωφορείων και
των άλλων κανονικών μεταφορικών μέσων -  με τις
ευέλικτες διαδρομές  ΕΥΜ . Το σχέδιο Brukslinjen έχει
επεκταθεί σε όλη τη χώρα (35, 37). Η Σουηδία στηρί-
ζεται σε μεγάλο βαθμό  στα ταξί για ΕΥΜ (35). Μια
πιο τεχνοκρατική λύση υλοποιήθηκε με τα RegioTaxi
ΚΑΝ στην Ολλανδία και την πρωτοβουλία FLIPPER
στην Μπολόνια της Ιταλίας. Και οι δύο χρησιμοποιούν
ένα βασισμένο στην τηλεμετρία σύστημα "προσφο-
ράς-ζήτησης", στο οποίο τα κέντρα εξυπηρέτησης επι-
βατών χρησιμοποιούν υπολογιστές για κρατήσεις και
συστήματα αυτόματου εντοπισμού  οχημάτων. Οι πλη-
ροφορίες αυτές στη συνέχεια μεταφέρονται στο λογι-
σμικό σύστημα διαδρομών που συνδέει το
παρα-μεταφορικό σύστημα  με το δημόσιο σύστημα,
τα ιδιωτικά ταξί,  και τις άλλες υπηρεσίες. Χρησιμο-
ποιώντας ένα μόνο εισιτήριο, το άτομο μπορεί να επι-
λέξει μια διαδρομή και στη συνέχεια να κατευθυνθεί
σε μια σειρά  από  επικοινωνούντες προορισμούς
(115).

Ταξί, μικρά λεωφορεία, τρίκυκλα ποδήλατα

ταξί (cycle rickshaws)
Ορισμένες μεγάλες πόλεις ευνοούν τα προσβάσιμα
ιδιωτικά ταξί. Ο στόλος των ταξί στο Λονδίνο, του
Ηνωμένου Βασίλειου, για παράδειγμα, είναι κατά 75%
προσβάσιμος (περίπου 24.000 οχήματα) (35). Παρά το
γεγονός ότι σε συνθήκες χαμηλού εισοδήματος, το κό-
στος των προσβάσιμων ταξί, καθώς και η υποδομή για
ένα συντονισμένο δίκτυο, μπορεί να είναι απρόσιτα,
επιλογές χαμηλότερου κόστους, όπως τρίκυκλα ποδή-
λατα (cycle rickshaws, pedicabs), μικρά λεωφορεία και
pedicabs μπορεί να αποτελέσουν οικονομικές λύσεις
για άτομα με ειδικές ανάγκες (62). Υπό ορισμένες συν-
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θήκες,  και για  άτομα με κάκωση νωτιαίου μυελού που
είναι σε θέση να μετακινηθούν χωρίς την καρέκλα
τους, αυτές οι μορφές μεταφορών μπορεί να είναι μια
καλή επιλογή. Τα μικρά λεωφορεία-ταξί στη Νότια
Αφρική, τα chapa 100s στη Μοζαμβίκη, και τα micros
στο Μεξικό όλα παρέχουν καλή "curb-to-curb" μετα-
κίνηση λόγω του μικρότερου μεγέθους τους και της
δυνατότητας να βρίσκονται παντού (62).

Συνεργασία δημόσιου και ιδιωτικού τομέα
Πολλές λύσεις σε θέματα μεταφορών βασίζονται στην
συνεργασία δημόσιου και ιδιωτικού τομέα. Όταν ο δη-
μόσιος τομέας αντιμετωπίζει περικοπές και τα δημόσια
μέσα μαζικής μεταφοράς αποδιοργανώνονται, τότε το
χάσμα το καλύπτουν τα ιδιωτικά ταξί, τα μικρά λεω-
φορεία ή άλλες οδικές  υπηρεσίες που ανταγωνίζονται
για ένα μερίδιο της αγοράς. Μια μελέτη σε θέματα με-
ταφορών στη Γεωργία, τη Γκάνα και το Καζακστάν
έδειξε ότι όταν οι ιδιωτικές υπηρεσίες εισέρχονται
στην αγορά των ΜΜΜ τείνουν να εκτοπίσουν το δη-
μόσιο σύστημα και μόλις εδραιωθούν, αντιστέκονται
στους κανόνες  ή στην τήρηση των κανόνων προσβα-
σιμότητας (116). 

Η αυξημένη κινητοποίηση των καταναλωτών σε
συνεργασία με την κυβέρνηση υπήρξε επιτυχής στην
αύξηση  των προσβάσιμων ΜΜΜ στα ολοκληρωμένα
συστήματα ταχείας μετακίνησης (Integrated Rapid
Transit systems) στο Κέιπ Τάουν και το Γιοχάνε-
σμπουργκ, στην Νότια Αφρική (111), καθώς και στο
πρόγραμμα ταχείας μετακίνησης του Dar es Salaam
της Ενωμένης Δημοκρατίας της Τανζανίας (Dar es
Salaam Rapid Transit Project), που ενσωματώνει πλή-
ρως τα δημόσια δίκτυα μεταφορών με ιδιωτικούς  πα-
ρακυκλοφοριακούς φορείς (113). Ήδη από τη δεκαετία
του 1970, η Βραζιλία ήταν πρωτοπόρος όσον αφορά
στην υλοποίηση  προγραμμάτων προτεραιότητας για
τα λεωφορεία υψηλής ροής, αλλά οικονομικοί περιο-
ρισμοί δυσχεραίνουν την προσπάθεια των πόλεων να
χρηματοδοτήσουν τις δημόσιες υποδομές. Αντί της
υποβάθμισης των προσβάσιμων υπηρεσιών, ωστόσο,
και παρακινούμενες από τις διαμαρτυρίες των ομάδων
που εκπροσωπούν τους ηλικιωμένους και τα άτομα με
ειδικές ανάγκες, οι πόλεις της Βραζιλίας έχουν επιλέξει
για την συνεργασία δημόσιου-ιδιωτικού τομέα  τα λε-
ωφορεία ταχείας διέλευσης με πλήρη προσβασιμότητα
(117).

Εκπαίδευση
Η επιτυχία οποιασδήποτε από αυτές τις στρατηγικές
εξαρτάται από τη συνεργασία ενός καταρτισμένου και
καλά ενημερωμένου προσωπικού μεταφοράς. Τα συ-
στήματα ασφαλείας στα λεωφορεία έχουν μικρή χρη-
σιμότητα εάν ο χειριστής  του λεωφορείου δεν έχει
εκπαιδευτεί στη χρήση τους. Οι οδηγοί ταξί μπορεί να
διαθέτουν προσβάσιμα οχήματα, αλλά να εξακολου-
θούν να αποφεύγουν  ανθρώπους σε αναπηρικά αμα-
ξίδια, εξαιτίας της σχετικής ταλαιπωρίας. Επιπλέον
διαχειριστές και σχεδιαστές πολιτικών μπορεί να αδυ-
νατούν να κατανοήσουν τη σημασία της προσβασιμό-
τητας ή την ανάγκη για καλά τεκμηριωμένες
κατευθυντήριες γραμμές για λύσεις πρόσβασης χαμη-
λού κόστους (108).

Ιδιωτικά μέσα μεταφοράς
Για πολλούς ανθρώπους στις χώρες με υψηλά εισοδή-
ματα, ιδιόκτητα και κατάλληλα διαμορφωμένα οχή-
ματα εξασφαλίζουν  ανεξάρτητη διαβίωση,  κοινωνική
συμμετοχή  και μεγαλύτερη ικανοποίηση από τη ζωή
(118-120). Το άρθρο 20 της CRPD για την ατομική κι-
νητικότητα παρέχει οδηγίες  για πρόσβαση  σε βοηθή-
ματα και συσκευές με σκοπό την προώθηση της
ανεξαρτησίας, και ως εκ τούτου απαιτείται καταρτι-
σμένο και εξειδικευμένο προσωπικό. Για εκείνους που
μπορούν να μεταφερθούν σε  αυτοκίνητο, και  έχουν
αναπηρικό αμαξίδιο που μπορεί να φορτωθεί, το κό-
στος των τροποποιημένων συστημάτων οδήγησης για
ένα όχημα με αυτόματο κιβώτιο ταχυτήτων  είναι σχε-
τικά μέτριο. Σε χώρες όπως η Κίνα, η Μαλαισία, η Ταϊ-
λάνδη και το Βιετνάμ, οι τροποποιημένες μοτοσικλέτες
είναι μια χαμηλότερου κόστους δημοφιλής λύση για
ορισμένα άτομα με παραπληγία (121).

Για όσους δεν μπορούν να μεταφερθούν σε  αυτο-
κίνητο, οχήματα προσβάσιμα σε  αναπηρικά αμαξίδια
έχουν μεγαλύτερο κόστος, ιδιαίτερα για τετραπληγι-
κούς (122), διότι θα απαιτηθεί από κάποιο φίλο ή
βοηθό να  οδηγήσει (30). Παρ’ όλα αυτά, σημαντικές
καινοτόμες πολιτικές έχουν δημιουργηθεί σε διάφορες
χώρες που προσφέρουν πιθανές λύσεις όπως επιδοτή-
σεις και επιχορηγήσεις (123-126). Στη Φινλανδία, για
παράδειγμα, η αγορά τροποποιημένου ιδιωτικού οχή-
ματος υποστηρίζεται από μειώσεις στο φόρο.
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Δημόσια κτίρια

Η επιτυχία στην επίτευξη προσβασιμότητας δεν μπορεί
να περιορίζεται σε  ένα μόνο παράγοντα: εφαρμοστέοι
νόμοι και  ορθές πολιτικές  πρέπει να συνδυάζονται με
ισχυρή εποπτεία, συνεργασία μεταξύ των διαφόρων
φορέων καθώς και αφοσίωση στη σταδιακή υλοποί-
ηση των κατάλληλων προτύπων προσβασιμότητας.

Τα διαρθρωτικά και τα πολιτικά μέτρα όπως η νο-
μοθεσία, οι κανονισμοί, τα οικοδομικά πρότυπα και οι
πολιτικές  είναι αναγκαίο να αντιμετωπίσουν την πρό-
κληση της επίτευξης προσβασιμότητας στα δημόσια
κτίρια, τους δημόσιους χώρους και τις ιδιωτικές εγκα-
ταστάσεις, όπως εμπορικά κέντρα, καταστήματα,
εστιατόρια και ξενοδοχεία. Ωστόσο, απαιτείται και πο-
λιτική βούληση και θεσμική στήριξη για να συνδυα-
στούν αυτοί οι παράγοντες. Το πιο σημαντικό, τα
μέτρα αυτά πρέπει να είναι εφαρμοστέα. Έρευνες δεί-
χνουν ότι, ακόμη και όταν υπάρχουν νόμοι και  πολι-
τικές που διέπουν την προσβασιμότητα, αν  η
εφαρμογή  τους είναι σε εθελοντική βάση, η συμμόρ-
φωση είναι περιορισμένη (19-21).

Σε χώρες όπως η Αυστραλία, ο Καναδάς, η Γερμα-
νία, η Ινδία, η Νέα Ζηλανδία, το Ηνωμένο Βασίλειο
και οι ΗΠΑ, όπου οι απαιτήσεις προσβασιμότητας
συνδέονται άμεσα με τη νομοθεσία κατά των διακρί-
σεων με αξιόποινες διατάξεις, μια πλήρως αποδεδειγ-
μένη καταγγελία έλλειψης προσβασιμότητας μπορεί
να οδηγήσει στην επιβολή προστίμων ή  σε δικαστικές
καταδίκες. Ένας νεαρός χρήστης αναπηρικού αμαξι-
δίου στο Ηνωμένο Βασίλειο, το 2007 κέρδισε μία ση-
μαντική αποζημίωση από μία μεγάλη τράπεζα, επειδή
οι εγκαταστάσεις της τράπεζας δεν ήταν προσβάσιμες
(127). Αν και τέτοιες νίκες είναι σημαντικές, η χρησι-
μοποίηση της νομοθεσίας κατά των διακρίσεων έχει
μειονεκτήματα. Η δικαστική διαδικασία είναι δαπα-
νηρή και, ακόμα και όταν είναι επιτυχής, οι νίκες δεν
μεταφράζονται πάντα σε  αλλαγές του συστήματος. Αν
ο νόμος κατά των διακρίσεων αναγνωρίζει την "υπέρ-
μετρη ταλαιπωρία" ως εύλογο επιχείρημα για συμβι-
βασμούς, η δυνατότητα πρόσβασης  μετατρέπεται από
ζήτημα ανθρωπίνων δικαιωμάτων σε ζήτημα κόστους-
αποτελεσματικότητας, το οποίο είναι λιγότερο σαφές
και δύσκολο να υποστηριχθεί.

Κάθε πιεστική στρατηγική καταναγκασμού μπορεί
να οδηγήσει σε στρεβλά αποτελέσματα, όπως η μερική

συμμόρφωση σε ευκολότερες και πιο εμφανείς ρυθμί-
σεις όπως για παράδειγμα η ράμπα στην κεντρική εί-
σοδο του εμπορικού κέντρου, χωρίς τίποτα άλλο να
αλλάξει, αφήνοντας τον χρήστη αναπηρικού αμαξιδίου
αβοήθητο στο εσωτερικό του κτιρίου (128). Όλες οι
βελτιώσεις πρόσβασης είναι φυσικά ευπρόσδεκτες,
αλλά δαπανηρές, και υπερβολικές διευκολύνσεις μπο-
ρεί να εξαντλήσουν το διατιθέμενο προϋπολογισμό
χωρίς να πετύχουν ικανοποιητική προσβασιμότητα. Οι
λύσεις σε θέματα προσβασιμότητας θα πρέπει επίσης
να είναι πρακτικές, φιλικές προς το χρήστη με σεβα-
σμό στην προσωπικότητα του. Μια μελέτη διαπίστωσε
ότι οι καθορισμένοι ως  "προσβάσιμοι  ανελκυστήρες"
ήταν όλοι ανελκυστήρες φορτίων - μερικοί από τους
οποίους είχαν σχεδιαστεί για να μεταφέρουν τα σκου-
πίδια - και βρίσκονταν σε δυσπρόσιτα μέρη του κτι-
ρίου (49). Μια πιο αποτελεσματική προσέγγιση, αν και
σε περιορισμένη έκταση, είναι ο νόμος της Γερμανίας
σχετικά με τις άδειες για εστιατόρια, καφετέριες και
μπαρ (Germany’s Act on Licenses for Restaurants,
Cafes and Bars) που κάνει την προσβασιμότητα προ-
ϋπόθεση για τη χορήγηση άδειας λειτουργίας.

Υπό το φως των δυσκολιών με την εφαρμογή των
κανόνων, ορισμένες χώρες έχουν δοκιμάσει  την πα-
ροχή κινήτρων:
■ Η εκστρατεία του προγράμματος  "Βαρσοβία χωρίς

εμπόδια" ("Warsaw without Barriers")  στην Πο-
λωνία προσφέρει βραβεία για τις πλέον καινοτόμες
και αποτελεσματικές λύσεις προσβασιμότητας στο
κέντρο της πόλης.

■ Το πρόγραμμα "Χάρτης Προσβασιμότητας της Σο-
φίας" ("Map of Accessible Sofia") στη Βουλγαρία
προβάλλει και   διαφημίζει προσβάσιμα καταστή-
ματα και εγκαταστάσεις.

■ Ένα σημαντικό μέρος της  Εθνικής Στρατηγικής
για την Αναπηρία της Ιρλανδίας ("Ireland’s Na-
tional Disability Strategy") όσον αφορά στη δημό-
σια προσβασιμότητα είναι να πείσει τους επενδυτές
και τους κατασκευαστές ότι  τα προσβάσιμα κτίρια
θα τους παράσχουν μια καλή απόδοση της επένδυ-
σής τους μέσω της βελτίωσης των τιμών της αγο-
ράς, της πιθανής διεύρυνσης της χρήσης τους, της
προώθησης μιας καλύτερης εικόνας, καθώς και της
βελτίωσης της ευκολίας  χρήσης και  ασφάλειας
(56) (βλέπε Πλαίσιο 7.2).

■ Στην Καναδική επαρχία του Οντάριο, ο Σύλλογος
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των Διευθυντών του δήμου, ανταποκρινόμενος στις
διατάξεις της Πράξης για την Προσβασιμότητα
των κατοίκων του Οντάριο  με Αναπηρία του 2005,
οργάνωσε  μια ιστοσελίδα με τίτλο "δημοτική ερ-
γαλειοθήκη προσβασιμότητας" που παρουσίαζε
καινοτόμους τρόπους  συμμόρφωσης με τις απαι-
τήσεις της Πράξης. Η ιστοσελίδα καλλιέργησε ένα
αίσθημα  ανταγωνισμού μεταξύ των δήμων για επι-
νόηση εφικτών τρόπων δημιουργίας προσβάσιμων
κτιρίων και δημόσιων χώρων (129).
Ένας βασικός δείκτης  επιτυχίας για οποιοδήποτε

πρόγραμμα  δημόσιας προσβασιμότητας είναι ο βαθ-
μός στον οποίο είναι καθολική και ολοκληρωμένη.
Ένα πρόγραμμα προσβασιμότητας για  δημόσια κτίρια
και χώρους, καθώς και για ιδιωτικά κτίρια που είναι
ανοιχτά για το κοινό θα πρέπει να προσπαθεί να επι-
τύχει την πλήρη προσβασιμότητα με προγραμματι-
σμένα βήματα ώστε να αποφευχθεί η παγίδα του
"όλα-ή-τίποτα" κατά την οποία σημαντικές αρχικές
βελτιώσεις  αναβάλλονται επειδή η πλήρης προσβασι-
μότητα δεν είναι άμεσα εφικτή.

Όλες οι  συνισταμένες των στρατηγικών και τεχνι-

Πλαίσιο 7.2. Έλεγχος συντήρησης προσβασιμότητας

Εξωτερικά

Βεβαιωθείτε ότι:

■ έχουν καθοριστεί χώροι στάθμευσης που προορίζονται για τη χρήση των οδηγών με αναπηρία,

■ ράμπες και διαδρομές κυκλοφορίας είναι απαλλαγμένες από σταθμευμένα ποδήλατα και άλλα εμπόδια,

■ διαδρομές κυκλοφορίας και διαφυγής από τα κτίρια σε ασφαλείς χώρους είναι καλά φωτισμένες και απαλλαγμένες από εμ-

πόδια, 

■ περιοχές που επισκευάζονται ή συντηρούνται πρέπει να προστατεύονται επαρκώς και να παρέχονται εναλλακτικές διαδρομές

που φέρουν σαφή σήμανση, όταν χρειάζεται

■ οι επιφάνειες των διαδρομών είναι καλά διατηρημένες, καθαρές, απαλλαγμένες από χώμα, χαλίκι, λάσπη, πάγο, χιόνι και

βρύα,

■ η μπαταρία της πλατφόρμας των ανελκυστήρων είναι μόνιμα φορτισμένη,

■ τα βοηθήματα εκκένωσης είναι στη θέση τους.

Είσοδοι

Βεβαιωθείτε ότι:

■ δεν υπάρχουν εμπόδια στον χώρο που απαιτείται για στροφές στην κορυφή των ραμπών,

■ δεν υπάρχουν εμπόδια σε χώρους προσέγγισης σε κουδούνια, γραμματοκιβώτια και λαβές θυρών,

■ οι πόρτες ανοίγουν εύκολα και οι μηχανισμοί κλεισίματος είναι ρυθμισμένοι στην ελάχιστη δύναμη για να κλείσει η πόρτα

■ δεν υπάρχουν εμπόδια, μόνιμα ή προσωρινά σε χωλ εισόδου.

Οριζόντια κυκλοφορία εντός του κτιρίου

Βεβαιωθείτε ότι:

■ τα χαλάκια της πόρτας δεν προεξέχουν και μαζί με τα χαλιά είναι καλά στερεωμένα ώστε να μην υπάρχει κίνδυνος ολίσθησης,

■ εξασφαλίζεται μια αντίσταση ολίσθησης στα τελειώματα των δαπέδων, οι διαρροές καθαρίζονται αμέσως και χρησιμοποιούνται

τα κατάλληλα καθαριστικά και γυαλιστικά,

■ αντικαθίστανται τα φθαρμένα τελειώματα δαπέδων,

■ ο τεχνητός φωτισμός είναι σε ικανοποιητικά επίπεδα,

■ οι πόρτες ανοίγουν εύκολα, και ρυθμίζονται ώστε να απαιτείται η ελάχιστη δύναμη για να κλείσουν,

■ οι πόρτες παραμένουν κλειστές όταν δεν χρησιμοποιούνται,

■ οι χώροι για τα αναπηρικά αμαξίδια σε χώρους αναμονής αλλά και αλλού διατηρούνται χωρίς εμπόδια

■ οι διαδρομές κυκλοφορίας είναι ελεύθερες από εμπόδια (π.χ. εργαλειοθήκες, κουτιά αρχείων, μηχανήματα αυτόματης πώλη-

σης, φωτοτυπικά)

■ τα καταφύγια διατηρούνται χωρίς εμπόδια,

■ υπάρχει επαρκής ελεύθερος χώρος σε όλο το κτίριο, χωρίς ίχνη καλωδίων στο δάπεδο ή σε ύψος κάτω από 220 εκατοστά,

■ οι είσοδοι και έξοδοι σε όλους τους ανελκυστήρες και τις σκάλες είναι απαλλαγμένοι από εμπόδια.

Πηγή (56)
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κών οδηγιών, οι επαγγελματικές γνώσεις και  εμπει-
ρίες, το νομοθετικό και πολιτικό πλαίσιο, η ευαισθη-
τοποίηση του κοινού, η πολιτική βούληση και οι
οικονομικοί πόροι - πρέπει να συγκεντρωθούν σε ένα
ενιαίο πρόγραμμα προσβασιμότητας με  προκαθορι-
σμένη υπηρεσία. Η στρατηγική θα πρέπει να προβλέ-
πει τη χρηματοδότηση  της προσβασιμότητας και
πρέπει να διασφαλίζει ότι τα ιδρύματα επαγγελματικής
κατάρτισης (για την αρχιτεκτονική, την πολεοδομία,
τον σχεδιασμό και τα συναφή επαγγέλματα) θα ενθαρ-
ρυνθούν να διδάσκουν σχετικά με θέματα προσβασι-
μότητας (14, 104). 

Θα πρέπει να υπάρχει επίσημη συνεργασία μεταξύ
των ατόμων με αναπηρίες, των αντιστοίχων επαγγελ-
ματιών (επαγγελματίες αποκατάστασης, πολιτικούς,
προγραμματιστές, μηχανικούς, αρχιτέκτονες και σχε-
διαστές) και των άλλων ενδιαφερόμενων για την εξα-
σφάλιση της συνέχισης της συμμετοχής στο
πρόγραμμα προσβασιμότητας.           

Η τραγωδία μιας  φυσικής καταστροφής μπορεί
επίσης να αποτελέσει μια ευκαιρία για ανοικοδόμηση
με γνώμονα την προσβασιμότητα. Στη Νέα Ζηλανδία
το σχέδιο "Accessible Christchurch"  ξεκίνησε μετά
τους καταστροφικούς σεισμούς τον Ιούλιο του 2011,
για να προβάλει τις ανάγκες των ατόμων με ειδικές
ανάγκες και για να εξασφαλιστεί διαβίου η  χρήση προ-
τύπων σχεδιασμού  στην ανοικοδόμηση.  Μετά τον
σεισμό στον Ινδικό Ωκεανό  και το τσουνάμι του 2004,
η ανοικοδόμηση  στη  Σρι Λάνκα έγινε με σκοπό να
είναι πιο προσβάσιμη (βλέπε Πλαίσιο 7.1.). Έτσι,
ακόμη και κυβερνήσεις που αντιμετωπίζουν οικονομι-
κές δυσχέρειες μπορούν να προβούν σε σημαντικές κι-
νήσεις προς την κατεύθυνση της προσβασιμότητας,
όπως συνέβη και στην Αϊτή (130).

Συμπεράσματα και συστάσεις

Το φυσικό περιβάλλον που περιβάλλει τα άτομα με
ΚΝΜ μπορεί να διευκολύνει ή να εμποδίσει τη συμ-
μετοχή και ένταξη τους στην κοινωνική, οικονομική,
πολιτική και πολιτιστική ζωή. Υπάρχει ένα ευρύ
φάσμα εμποδίων, και οι περισσότεροι άνθρωποι με
ΚΝΜ ζουν με  κάποια από αυτά τα εμπόδια που αφο-
ρούν την  συμμετοχή  στην καθημερινή τους ζωή  (3,

6). Η βελτίωση της προσβασιμότητας βελτιώνει ση-

μαντικά την καθημερινότητα των ατόμων με ΚΝΜ .
Ωστόσο, η προσβασιμότητα είναι σημαντική  και για
άλλες ομάδες πληθυσμού, όπως οι ηλικιωμένοι, οι γο-
νείς με  παιδικά καροτσάκια και οι άνθρωποι με άλ-
λους περιορισμούς στην κινητικότητα τους
(προσωρινούς  ή μόνιμους). Η προσβασιμότητα  λοι-
πόν βοηθά τους πάντες.

Οι κατάλληλες πολιτικές και οι νόμοι, σε συνδυα-
σμό με την αποτελεσματική επιβολή τους, είναι ουσια-
στικής σημασίας για τη δημιουργία μιας "κουλτούρας
προσβασιμότητας.". Οι ακόλουθες συστάσεις τονίζουν
τα μέτρα που μπορούν να συμβάλουν στη δημιουργία
αυτής της κουλτούρας.

Γενικές συστάσεις

■ Να υιοθετηθεί ο διεθνής σχεδιασμός των κτιρίων,
των μέσων μεταφοράς και των κατοικιών που είναι
προσβάσιμες από άτομα με κάκωση νωτιαίου μυε-
λού ως επιλεγμένη προσέγγιση και να προωθηθεί
η ενημέρωση για την πρασβασιμότητα σε όλα τα
επίπεδα.

■ Να αναπτυχθούν σε τοπικό επίπεδο τα κατάλληλα
πρότυπα προσβασιμότητας,  ανταποκρινόμενα στις
τοπικές παραδόσεις, ρυθμίσεις και ανάγκες. Στη
συνέχεια, να συμπεριλαμβάνεται η προσβασιμό-
τητα ως κριτήριο στο σχεδιασμό και τις αδειοδο-
τήσεις στον τομέα της στέγασης, του οικιστικού
περιβάλλοντος και των μεταφορών, καθώς και να
επιβλέπεται η συμμόρφωση προς τους νόμους για
να εξασφαλιστεί ότι τηρούνται τα διεθνή πρότυπα
προσβασιμότητας.

■ Να υπάρξει άμεση εμπλοκή των οργανώσεων των
ατόμων με ΚΝΜ, καθώς και των ατόμων με ανα-
πηρίες, στις  προσπάθειες για την προσβασιμότητα,
συμπεριλαμβανομένων του σχεδιασμού και της
ανάπτυξης των πολιτικών, των προϊόντων και των
υπηρεσιών, στην αξιολόγηση των αναγκών των
χρηστών, καθώς και  στην επίβλεψη της επιτελού-
μενης προόδου.

■ Να γίνονται συνεχείς βελτιώσεις του περιβάλλον-
τος, αρχίζοντας από τα βασικά εμπόδια  και βελ-
τιώνοντας σταδιακά τα πρότυπα και τους στόχους,
ανάλογα με την αύξηση των διαθέσιμων πόρων. Η
αρχή πρέπει να γίνει με τα ζωτικής σημασίας δη-
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μόσια κτίρια όπως τα νοσοκομεία, τα κυβερνητικά
γραφεία και τα σχολεία. Όταν υπάρχουν περιορι-
στικά οικονομικά πλαίσια, ο στρατηγικός σχεδια-
σμός πρέπει να εστιάζεται στις προτεραιότητες και
να  προγραμματίζει μια σειρά από συνεχώς διευ-
ρυνόμενους στόχους οι οποίοι να βασίζονται σε πι-
λοτικές μελέτες για να μαθαίνουμε από την
εμπειρία τι είναι επιτυχές και με ποιο τρόπο.

■ Να αυξηθεί η εγρήγορση για να μειωθούν οι παρα-
νοήσεις και οι προκαταλήψεις σχετικά με τις ΚΝΜ
και τις άλλες αναπηρίες. Να βεβαιωθεί ότι το προ-
σωπικό που εργάζεται στις δημόσιες και ιδιωτικές
υπηρεσίες έχει επαρκή εκπαίδευση στην παροχή
πρόσβασης και στην αντιμετώπιση αναπήρων  πε-
λατών με σεβασμό και ευαισθησία.

Στέγαση

■ Να παρέχετε πληροφόρηση σχετικά με την αποδο-
τικότητα και την δυνατότητα προσαρμογής και
ανακαίνισης του σπιτιού, και να βελτιώνεται  το
κόστος με την παροχή επιχορηγήσεων ή φορολο-
γικών κινήτρων.

■ Να παρέχονται δημόσια  και ιδιωτικά κίνητρα για
αύξηση των αποθεμάτων  προσβάσιμων κατοικιών.
Να ενθαρρύνονται οι σύλλογοι των ατόμων με
ΚΝΜ, οι τοπικές αρχές, οι οικοδομικοί συνεταιρι-
σμοί και άλλοι συναφείς φορείς να συνεργαστούν
με τους αναπτυξιακούς φορείς στο σχεδιασμό και
την κατασκευή προσβάσιμων  κατοικιών.

■ Να δημιουργηθεί ένα μητρώο προσιτής στέγασης
για να μπορούν τα άτομα με ΚΝΜ να εντοπίζουν

εύκολα την κατάλληλη προσβάσιμη στέγαση.

Μέσα μαζικής μεταφοράς

■ Να γίνει η προσβασιμότητα στις δημόσιες μεταφο-
ρές  αναπόσπαστο μέρος της συνολικής πολιτικής
μεταφορών της χώρας, ελεγχόμενη από τον αρμό-
διο οργανισμό με εκπροσώπηση από ανθρώπους
με κινητικές απαιτήσεις  και άλλες ανάγκες πρό-
σβασης.

■ Να στοχεύεται η πλήρης διατήρηση της προσβασι-
μότητας σε όλη την ταξιδιωτική αλυσίδα με πρό-
βλεψη για βελτιώσεις σε πεζοδρόμια και οδικές
διασταυρώσεις, καθώς και για πρόσβαση σε λεω-
φορεία, τραμ, τρένα και άλλα οχήματα.

Δημόσια κτίρια και χώροι

■ Να διασφαλίζεται η συμμόρφωση προς τα πρότυπα
για  τα νεόκτιστα ή ανακαινισμένα δημόσια κτίρια
και  τους χώρους σε συνδυασμό με τις νομοθετικές
ρυθμίσεις, τα πρόστιμα και τις προϋποθέσεις αδει-
οδότησης, παράλληλα με την ευαισθητοποίηση του
κοινού.

■ Να φροντίσεται η ύπαρξη των  μεγαλύτερων δυνα-
τών  κυκλοφοριακών λωρίδων για προτεραιότητα
προς τα δημόσια κτίρια και εγκαταστάσεις, όπως
καθορίζονται σε τοπικό επίπεδο.

■ Να καθιερωθεί μια διαδικασία ελέγχου και να ορι-
στεί μια ηγετική κυβερνητική υπηρεσία υπεύθυνη
για την εφαρμογή του προγράμματος προσβασιμό-
τητας.
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"Οι δάσκαλοι του σχολείου μου, οι φίλοι και η οικογένεια μου είναι υποστηρικτικοί επειδή γνωρίζουν 
σε τι είμαι ικανός. Τα παιδιά από άλλα σχολεία με πειράζουν μόνο και μόνο επειδή είμαι σε αναπηρικό 
αμαξίδιο. Τελοσπάντων, σταμάτησαν να με πειράζουν επειδή είχα μερικά καλά αποτελέσματα… Αν ήθελα 
να αλλάξω κάτι, θα ήταν η συμπεριφορά των ανθρώπων στους αναπήρους. Να μας συμπεριφέρονται 
ως κανονικούς ανθρώπους αντί να λυπούνται ή να νιώθουν ότι είμαστε χαζοί".

(Kiringawa, New Zealand) 

"Καθηγητές και διοικητικό προσωπικό συχνά αποτύγχαναν να κατανοήσουν την ανάγκη προγραμματισμού
των διαλέξεων σε αίθουσες προσβάσιμες από αναπηρικό αμαξίδιο. Δυσκολευόταν να καταλάβουν γιατί 
περίπου 300 μαθητές έπρεπε να ταλαιπωρηθούν για να συνυπάρξουν με ένα άτομο με αναπηρία. Επίσης, 
οι συμφοιτητές μου είχαν την τάση να θεωρούν την ιδιαίτερη αντιμετώπιση ως άδικο πλεονέκτημα… 
Τώρα έγινε πρόσληψη Υπαλλήλου για την αναπηρία στο πανεπιστήμιο. Σαν αποτέλεσμα, διοικητικό 
προσωπικό, καθηγητές και φοιτητές ευαισθητοποιούνται συνεχώς για την εύλογη συνύπαρξη με φοιτητές
με αναπηρία σε συμφωνία με την υφιστάμενη νομοθεσία της Νοτίου Αφρικής".

(Lizelle, South Africa)

"Όταν αρρώστησα εργαζόμουν κάνοντας παράδοση τροφίμων σε σπίτια. Πίστεψα ότι θα χάσω τη δουλειά
μου εξαιτίας της αναπηρίας. Ο ιδιοκτήτης του καταστήματος πάντα μου έλεγε ότι μπορώ να κρατήσω τη
δουλειά μου.  Όταν μπόρεσα να επιστρέψω στην εργασία μου, έγινα υπεύθυνος του καταστήματος: ελέγχω
τα προϊόντα, παρακολουθώ τους προμηθευτές, ελέγχω τους υπαλλήλους και τις εισπράξεις. Το να 
εργάζομαι με κάνει να αισθάνομαι  καλά, μου επιτρέπει να σχετίζομαι με άλλους ανθρώπους, να βγαίνω
από το σπίτι μου, να έχω ένα μέλλον. Πραγματικά βοηθάει πολύ στο να ξεχνάω τις έγνοιες που 
προκλήθηκαν από τον τραυματισμό μου".

(José, Argentina)

"Πριν από έξι χρόνια, στην ηλικία των 30, η φυματίωση της σπονδυλικής στήλης με έκανε παραπληγικό.
Κατά τη διάρκεια του πρώτου έτους ένιωθα άσχημα και έπαθα κατάθλιψη. Αρνιόμουν να κάνω οτιδήποτε
εκτός από το να ξαπλώνω στο κρεβάτι. Μια μέρα, η μητέρα μου με πίεσε να επισκεφτώ ένα γείτονα. Όταν
τον είδα ξαπλωμένο στο κρεβάτι χωρίς να μπορεί να κουνήσει κανένα άκρο αλλά εξακολουθούσε να 
χαμογελά, κοίταξα τον εαυτό μου και συνειδητοποίησα   ότι είχα φυσιολογικά χέρια και μπορούσα να κάνω 
παραπάνω. Από τότε και στο εξής, ξεκίνησα να περιποιούμαι τον εαυτό μου μόνος μου και παρακολούθησα
ένα μάθημα επαγγελματικής αποκατάστασης για αναπήρους. Τώρα δουλεύω ένα  μικρό κατάστημα 
ηλεκτρονικών στο σπίτι και κερδίζω περίπου 3000 μπατ το μήνα, τα οποία είναι αρκετά για να ζω".

(Boonpeg, Thailand)

"Μόλις αποδέχτηκα την αναπηρία μου και αναδείχτηκα μέσω των σπορ, η πόρτα για τη ζωή άνοιξε. 
Η επιθυμία να είμαι απασχολούμενος ήταν διακαής. Δέχτηκα πολύ μεγάλη βοήθεια από την Υπηρεσία 
Απασχόλησης, που μου βρήκε δουλειά σε μια κρατική εταιρεία… Σύντομα ανακάλυψα ότι ήθελα να 
πετύχω περισσότερα και ξεκίνησα να αναζητώ άλλη δουλειά. Βρήκα δουλειά σε μια ιδιωτική επιχείρηση
όπου απέκτησα πολύ εμπειρία. Ήμουν τυχερός που ήρθα σε ένα περιβάλλον όπου η άνθρωποι 
κρίνονται από τις ικανότητες τους και όχι την αναπηρία τους. Έγινα διευθύνων σύμβουλος σε μερικά 
χρόνια".

(Janez, Slovenia)
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Η εκπαίδευση αφορά το να γίνεσαι ενεργό μέλος  της κοινωνίας, όχι απλά να μαθαίνεις. Η εργασία
αφορά το να ανήκεις, όχι μόνο να έχεις εισόδημα. Οι άνθρωποι με Κάκωση Νωτιαίου Μυελού
(ΚΝΜ) δικαιούνται να συμμετέχουν στη μόρφωση και στην εργασία επί ίσοις όροις με τους υπο-
λοίπους. Το άρθρο 24 της σύμβασης για τα δικαιώματα των ατόμων με αναπηρία των Ηνωμένων
Εθνών (Convention on the Rights of Persons with Disabilities-CRPD) (1) τονίζει την ανάγκη για
τις κυβερνήσεις να εξασφαλίζουν ίση πρόσβαση σε ένα "σύστημα εκπαίδευσης χωρίς αποκλει-
σμούς σε όλα τα επίπεδα" και να παρέχουν εύλογες προσαρμογές και εξατομικευμένες υποστηρι-
κτικές υπηρεσίες για να διευκολύνουν την εκπαίδευση. Το άρθρο 27 απαγορεύει οποιαδήποτε
μορφή διάκρισης στην εργασία, προάγει την πρόσβαση σε επαγγελματική εκπαίδευση και ευκαι-
ρίες για αυτoαπασχόληση και ζητεί τις εύλογες προσαρμογές στον εργασιακό χώρο.

Η μόρφωση θα είναι ένα βήμα προς την εργασία και την κοινωνική συμμετοχή για:
■ το παιδί που έχει γεννηθεί με δισχιδή ράχη και πρέπει να περάσει από όλα τα επίπεδα εκπαί-

δευσης, από το δημοτικό έως το πανεπιστήμιο και παραπέρα,
■ το νεαρό ενήλικα που επιθυμεί να συνεχίσει το σχολείο ή το πανεπιστήμιο μετά από μία επί-

κτητη ΚΝΜ,
■ τον ενήλικα με επίκτητη ΚΝΜ που χρειάζεται να επανεκπαιδευτεί ή να αναβαθμίσει τις δεξιό-

τητες του ούτως ώστε να ανοίξει η δίοδος για εναλλακτικές καριέρες.

Η ενσωμάτωση στο γενικό εκπαιδευτικό σύστημα μπορεί να χρειαστεί κάποια προσαρμογή
του περιβάλλοντος. Ένα νέο άτομο μπορεί επίσης να χρειαστεί συμβουλευτική και υποστηρικτική
για να ξεπεράσει συναισθήματα χαμηλής αυτοεκτίμησης ή αυτοσυνείδησης, τα οποία μπορεί να
σταθούν εμπόδιο στην επιστροφή του ατόμου στο σχολείο ή στο να κάνει τα επόμενα βήματα
προς την ανώτερη εκπαίδευση.

Το να αποκτήσει και να διατηρήσει μια εργασία ή η επιστροφή στην εργασία, που είχε πριν τη
βλάβη, μπορεί επίσης να αποδεικτεί πρόκληση για ένα άτομο με ΚΝΜ. Παρόλα αυτά με επαγ-
γελματική αποκατάσταση, συμβουλευτική και προετοιμασία, με κατάλληλη βοήθεια από την τε-
χνολογία και με προσαρμογές και τροποποιήσεις από το μέρος του εργοδότη, οι άνθρωποι με
ΚΝΜ μπορούν να εκτελέσουν τις περισσότερες εργασίες. Η εργασία δεν είναι σημαντική απλά
ως πηγή οικονομικής εξασφάλισης, παρέχει επίσης τη βάση για μια ζωή με νόημα, προσφέροντας
κοινωνικές επαφές και μια αίσθηση σκοπού και αξίας.

Η πλήρης συμμετοχή στην εκπαίδευση και στην εργασία για τα άτομα με ΚΝΜ εξαρτάται από
την κατάρριψη των παρανοήσεων για την κατάσταση. Όταν οι καθηγητές, η διοίκηση του σχολείου
και οι συμμαθητές μάθουν για την ΚΝΜ, αυτή η γνώση θα διευκολύνει τη μετάβαση ή την επι-
στροφή στην εκπαίδευση του παιδιού ή του νεαρού ενήλικα με ΚΝΜ. Στο εργασιακό πλαίσιο,
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υποθέσεις  για το τι δεν μπορεί να κάνει ένας εργαζό-
μενος με ΚΝΜ μπορεί να εμποδίσουν ακόμη και κά-
ποιον με καλά προσόντα από το να προσληφθεί, ή τον
ήδη εργαζόμενο να έχει το σεβασμό των συνεργατών
του. Συχνά ο καλύτερος τρόπος να αντιμετωπιστούν οι
παρανοήσεις που αφορούν την ΚΝΜ είναι μέσω της
άμεσης εμπειρίας, της μάθησης ή της εργασίας δίπλα
σε κάποιον με ΚΝΜ.

Κάκωση νωτιαίου μυελού 

και συμμετοχή στην εκπαίδευση

Τα  παιδιά με αναπηρίες πιο σπάνια ξεκινούν το σχο-
λείο, συνεχίζουν το σχολείο και έχουν μικρότερα πο-
σοστά προαγωγής στο σχολείο (2). Σε χώρες με
χαμηλότερο βιοτικό επίπεδο υπάρχει περιορισμένη
πρόσβαση στη μόρφωση σε όλα τα επίπεδα (3), και
σχεδόν καμία πρόσβαση στην ανώτατη εκπαίδευση για
νέους ανθρώπους με αναπηρίες (4-6). Δημογραφικά
στοιχεία από το Μαλάουι, τη Ζάμπια και τη Ζιμπάμ-
πουε έδειξαν ότι από 9% έως και 18% των παιδιών
πάνω από 5 ετών δεν έχουν πάει ποτέ σχολείο, ενώ στα
παιδιά με αναπηρία αυτό το ποσοστό κυμαίνεται από
24% έως και 39% (7-10). Μια μελέτη στην Καμπότζη
δείχνει ότι και 45% δεν έχουν πάει ποτέ σχολείο (11).

Σε πολλές χώρες με χαμηλό μέσο εισόδημα η γε-
νική έλλειψη πόρων για την παιδεία το κάνει πάρα
πολύ δύσκολο να διευκολυνθούν τα παιδία με ΚΝΜ ή
κάποια άλλη αναπηρία (12). Η συνεχόμενη έλλειψη
χρηματοδότησης οδηγεί σε μία μόνιμη υποστελέχωση,
έλλειψη ιατρικής περίθαλψης, και έλλειψη εξοπλισμού
και υποδομών (13). 

Στοιχεία από την Κένυα, για παράδειγμα, υποδει-
κνύουν εμπόδια στην πρόσβαση σε ανώτερη εκπαί-
δευση, τα οποία κυμαίνονται από την έλλειψη σχολών
μετά τη μέση εκπαίδευση, έως φυσική έλλειψη πρό-
σβασης, έλλειψη υπηρεσιών μετάβασης από τη δευτε-
ροβάθμια εκπαίδευση, ή κοινωνικοί φραγμοί, όπως ο
στιγματισμός, και το κακό οικονομικό υπόβαθρο των
μαθητών με αναπηρία (4). Οι προκλήσεις που αντιμε-
τωπίζουν οι χώρες μεσαίων και χαμηλών εισοδημάτων
για να συμπεριλάβουν όλα τα παιδιά με αναπηρία στη
μόρφωση, είναι τεράστιες, αλλά μπορούμε να έχουμε
πρόοδο, ειδικά εαν ακούσουμε προσεκτικότερα, αυτό
που έχουν να πουν οι μαθητές με αναπηρία και οι γο-
νείς τους (14). 

Παρ' ότι υπάρχουν διαθέσιμα στοιχεία για τη συμ-
μετοχή παιδιών και νέων ενηλίκων με αναπηρία στη
μόρφωση, είναι σπάνιο να μπορέσουν να ξεχωρίσουν
τα στοιχεία που παρέχουν πληροφορίες για τις ΚΝΜ.
Μερικές φορές είναι δυνατόν μόνο να συμπεραίνουμε
από στοιχεία, που έχουμε για "ορθοπεδικές" ή "σωμα-
τικές" αναπηρίες για να αποκτήσουμε κάποια εικόνα.
Η πλειοψηφία των παιδιών με ΚΝΜ επιστρέφουν στο
σχολείο μετά τον τραυματισμό τους και την αποκατά-
σταση, το οποίο δημιουργεί την ανάγκη συγκεκριμέ-
νων υπηρεσιών (15).

Εφόσον τα συμβάντα ΚΝΜ έχουν μεγαλύτερα πο-
σοστά σε νέα άτομα στα τέλη της 2ης δεκαετίας και
στις αρχές της 3ης δεκαετίας της ζωής τους (βλ. κεφά-
λαιο 2), έχουμε εστιάσει στην επιστροφή στην δευτε-
ροβάθμια και στην τριτοβάθμια εκπαίδευση (16). Η
ομάδα της παιδικής ηλικίας, που ξεκινάει το σχολείο,
αποτελείται σχεδόν αποκλειστικά από παιδιά με δι-
σχιδή ράχη (17), τα οποία αντιμετωπίζουν ειδικές δυ-
σκολίες, το οποίο τα ξεχωρίζει από αυτά, που
επιστρέφουν στο σχολείο μετά από κάποιο τραυματι-
σμό. Παρ' όλα αυτά η διασπορά της ηλικίας κατά τον
τραυματισμό μετακινείται προς τα πάνω, λόγω της αύ-
ξησης της όψιμης έναρξης τραυματικής ή μη-τραυμα-
τικής ΚΝΜ, (16,18,19), το οποίο δείχνει ότι
μεγαλύτεροι ενήλικες με ΚΝΜ επιστέφουν στην εκ-
παίδευση ή εκπαιδεύονται για να αναπτύξουν νέες δε-
ξιότητες, ούτως ώστε να μπορούν να εργαστούν σε
κάποια δουλειά διαφορετική από αυτή που είχαν πριν
τον τραυματισμό.

Γνωρίζουμε σχετικά περισσότερα για τα παιδιά με
δισχιδή ράχη σε σχέση με τις υπόλοιπες ομάδες, διότι
αυτά τα παιδιά έχουν πολύπλοκες μορφωτικές ανάγ-
κες, οι οποίες σχετίζονται με την ποικιλομορφία των
σωματικών, πνευματικών και ψυχολογικών προβλη-
μάτων που μπορεί να αντιμετωπίζουν. Δισχιδής ράχη
με συνοδό υδροκέφαλο οδηγεί σε περιορισμό των
ανώτερων νοητικών λειτουργιών σε τουλάχιστον το
ένα τρίτο αυτών των παιδιών, το οποίο περιλαμβάνει
διάσπαση προσοχής και δυσκολία συγκέντρωσης (20)

που χρειάζεται, όπου είναι δυνατόν, ειδικές εκπαιδευ-
τικές δομές (17,21,22). Πρόσφατες μελέτες έχουν δεί-
ξει την παρουσία κατάθλιψης και άγχους σε νεαρούς
ενήλικες με δισχιδή ράχη, το οποίο συμβάλει σε κακές
επιδόσεις στην εκπαίδευση (23). Παρ' όλες αυτές τις
δυσκολίες μια μακροχρόνια μελέτη παιδιών με δισχιδή
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ράχη στις ΗΠΑ ανέδειξε ότι τα μισά περίπου παιδιά
έφτασαν επιτυχώς στην τριτοβάθμια εκπαίδευση (24).
Αυτό υποστηρίζει τα στοιχεία που αναδεικνύουν μια
μεγάλη μείωση των παιδιών που παράτησαν το σχο-
λείο στις ΗΠΑ, την περίοδο που αυξήθηκαν οι πόροι
που χρησιμοποιήθηκαν για αυτήν την ομάδα παιδιών
(25).

Για τα περισσότερα παιδιά και νέους ενήλικες με
ΚΝΜ, είναι πρόκληση ο σχεδιασμός της επιστροφής
του σε μια δευτεροβάθμια ή τριτοβάθμια σχολή. Εκτός
από κάποιες έρευνες με μικρά δείγματα στην Ευρώπη
και στις Ηνωμένες Πολιτείες (26-29), υπάρχουν λίγες
αξιόπιστες πληροφορίες για την γενικότερη επιτυχία ή
αποτυχία της επανένταξης των παιδιών με ΚΝΜ στο
σχολείο, σε σχέση με τα παιδιά με άλλες αναπηρίες ή
των πληθυσμό χωρίς αναπηρίες. Ποιοτικές μελέτες
από το Ηνωμένο Βασίλειο αναδεικνύουν πως η επι-
στροφή στο σχολείο είναι μια τραυματική εμπειρία
(30). Η επιστροφή ήταν πιο επιτυχής, όταν γινόταν το
δυνατόν συντομότερο, κατά προτίμηση όταν το παιδί
βρισκόταν ακόμα σε πρόγραμμα αποκατάστασης στο
νοσοκομείο. Όλοι οι μαθητές συμφώνησαν ότι τα
κύρια προβλήματα αφορούσαν τη φυσική πρόσβαση
και την έλλειψη εκπαίδευσης του προσωπικού για να
διευκολύνουν τα παιδιά στο να συμμετέχουν σε όλες
τις σχολικές δραστηριότητες, συμπεριλαμβανομένων
τα αθλήματα και τις σχολικές εκδρομές.

Η μετάβαση στην τριτοβάθμια εκπαίδευση σε πα-
νεπιστήμια και σχολές φαίνεται να αποτελεί μικρότερη
πρόκληση, πιθανώς λόγω του ότι οι μαθητές είναι πιο
ώριμοι, έχουν περισσότερη εμπειρία με την ΚΝΜ και
γνωρίζουν τις ανάγκες τους. Στις Ηνωμένες Πολιτείες
για, παράδειγμα, 45% των νέων με κινητική αναπηρία
πάνε σε κολέγιο ή σε πανεπιστήμιο μετά τη δευτερο-
βάθμια, σε σύγκριση με το 53% του γενικού πληθυ-
σμού (31). Μία μελέτη διαπίστωσε ότι το 82 % των
συμμετεχόντων πήγε στο κολέγιο (32). Το United
States National Longitudinal Transition Study 2 είχε
παρόμοια ευρήματα, αλλά έδειξε επίσης μια διαφορά
από το 77% των μαθητών, που είναι τυφλοί ή κωφοί
συνεχίζουν μετά τη δευτεροβάθμια εκπαίδευση (31).
Στην Ευρώπη τα νούμερα είναι συγκρίσιμα, παρότι τα
ποσοστά συμμετοχής στα κολέγια από άτομα με κινη-
τικά προβλήματα μειώνονται τα τελευταία χρόνια στην
Ευρώπη (33).

Αντιμετωπίζοντας φραγμούς 

στην εκπαίδευση

Για να κατανοήσουμε και να διευθετήσουμε τα μυριά-
δες εμπόδια που αντιμετωπίζουν στην εκπαίδευση τα
παιδιά και οι ενήλικες με ΚΝΜ, είναι σημαντικό να
ξεκινήσουμε διαχωρίζοντας τρεις ομάδες: παιδιά με δι-
σχιδή ράχη, παιδιά που επιστρέφουν στην εκπαίδευση
μετά την αποκατάσταση τους, ενήλικες που εκπαι-
δεύονται σε νέες δεξιότητες και γνώσεις, για να απο-
κτήσουν νέες προοπτικές εργασίας μετά την ΚΝΜ.

Νομοθεσία και πολιτικές

Το άρθρο 24 του CRPD ξεκάθαρες και λεπτομερείς
οδηγίες στο τι χρειάζεται σε επίπεδο νομοθεσίας, πο-
λιτικής και σχεδιασμού, ούτως ώστε να εξασφαλίζεται
το δικαίωμα συμμετοχής σε όλα τα επίπεδα μόρφωσης
για όλα τα άτομα με αναπηρία (1,12).

Κάποιες χώρες με υψηλό μέσο εισόδημα έχουν θε-
σμοθετήσει νομοθεσίες και πολιτικές για να εξασφα-
λίζουν την εφαρμογή των αρχών της εκπαιδευτικής
ένταξης, συμπεριλαμβανομένων γενικών διατάξεων
κατά των διακρίσεων, όπως το νομοσχέδιο για τις δια-
κρίσεις κατά των αναπήρων (Disability Discrimination
Act) στο Ηνωμένο Βασίλειο, για να απευθυνθούν σε
ατομικές καταγγελίες εκπαιδευτικού αποκλεισμού.
Ωστόσο οι νομοθεσίες είναι πιο αποτελεσματικές αν
λειτουργούν προληπτικά. Στη Δανία, για παράδειγμα,
η νομοθεσία υποχρεώνει το Υπουργείο Παιδείας να
παρέχει επιδόματα, τα οποία χρειάζονται τα άτομα με
αναπηρία για να μπορούν να παρακολουθούν τα ίδια
εκπαιδευτικά προγράμματα με τους συμμαθητές τους,
ούτως ώστε να εξασφαλίζουν την ακαδημαϊκή τους
επιτυχία. Στην Γαλλία τα σχολεία υποχρεούνται να
λαμβάνουν μέτρα για τους μαθητές με αναπηρία και
να προσαρμόζουν τις ακαδημαϊκές οδούς και φυσικά
και παιδαγωγικά (33).

Σε χώρες με χαμηλό και μέσο εισόδημα υπάρχουν
συχνά νομοθετικοί φραγμοί, συμπεριλαμβανομένων
και νόμων, που επιτρέπουν ρητά τα παιδιά με αναπη-
ρία να αποκλείονται από την εκπαίδευση (34-36). Η
UNESCO έχει συμπεράνει ότι το μεγαλύτερο εμπόδιο
σε μια εκπαίδευση χωρίς αποκλεισμούς, είναι η απο-
τυχία θεσμοθέτησης και εφαρμογής νομοθετικού και
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πολιτικού πλαισίου, που να υποστηρίζει την εκπαί-
δευση χωρίς αποκλεισμούς (37). Ακόμη και σε χώρες
όπως η Νότιος Αφρική, όπου η κυβέρνηση έχει ανα-
λάβει ηγετικό ρόλο στην αναγνώριση των εμποδίων
στην εκπαίδευση χωρίς αποκλεισμούς, λόγω έλλειψης
νομοθεσίας και χρηματοδότησης έχει σημειωθεί μικρή
πρόοδος (38). Οι γενικευμένες προσεγγίσεις που δεν
λαμβάνουν υπόψη τις τοπικές συνθήκες σε αγροτικές
κοινωνίες έχουν μικρότερες πιθανότητες επιτυχίας
(39).

Οι χώρες πρέπει να κάνουν πρακτικά βήματα για
να προετοιμάσουν το έδαφος για μια εφαρμόσιμη εκ-
παιδευτική πολιτική, καθώς και να κάνουν μια γενικό-
τερη δέσμευση στο σεβασμό του δικαιώματος των
παιδιών με αναπηρία να εκπαιδευτούν. Αυτά τα βή-
ματα περιλαμβάνουν: την ανεύρεση του αριθμού των
παιδιών με αναπηρία και τις ανάγκες τους, την ανά-
πτυξη στρατηγικών για να κάνουν τα σχολικά κτίρια
πιο προσβάσιμα, την αναθεώρηση του σχολικού προ-
γράμματος, των διδακτικών μεθόδων και υλικών για
να ικανοποιήσουν αυτές τις ανάγκες, και να αναπτύ-
ξουν την εκπαιδευτική ικανότητα παρέχοντας εκπαι-
δευμένους παιδαγωγούς για να καλύψουν τις ανάγκες
των παιδιών με αναπηρία, αλλά και να χρησιμοποι-
ήσουν τις γνώσεις των γονιών και των κοινοτήτων
αυτών των παιδιών. Όλα αυτά τα μέτρα πρέπει να υπο-
στηρίζονται από κατάλληλη και επαρκή χρηματοδό-
τηση.

Υποστήριξη παιδιών με δισχιδή ράχη

Περίπου τα μισά από τα παιδιά και τους νέους ενήλικες
με μυελομηνιγκοκήλη συνοδευόμενη από υδροκέφαλο
τοποθετούνται σε ειδικά εκπαιδευτικά προγράμματα
και έχουν πτωχά εκπαιδευτικά αποτελέσματα, ενώ τα
υπόλοιπα έχουν αποτελέσματα παρόμοια με αυτά των
παιδιών χωρίς αναπηρίες (17). Η πρόκληση είναι να
δημιουργηθούν συνθήκες μέσα στα κανονικά σχολεία,
οι οποίες να βελτιστοποιούν τη μάθηση για όλα τα παι-
διά με δισχιδή ράχη. Παρά τις ιατρικές επιπλοκές που
παρουσιάζουν τα παιδιά με δισχιδή ράχη- όπως επιλη-
πτικές κρίσεις, ακράτεια ούρων και κοπράνων-σε καλά
προετοιμασμένο και με επαρκείς πόρους εκπαιδευτικό
περιβάλλον, αυτοί οι μαθητές μπορούν να έχουν πρό-
σβαση στην πρωτοβάθμια και δευτεροβάθμια εκπαί-
δευση και παρουσιάζουν ποσοστά αποφοίτησης

παρόμοια με αυτά του γενικού πληθυσμού (24, 40).
Χρειάζεται περισσότερη έρευνα στο πώς να παρέ-
χουμε ένα περιβάλλον υποστηρικτικό για τα παιδιά με
δισχιδή ράχη. Επίσης χρειάζεται προσπάθεια για να
αποκτήσουν αυτά τα παιδιά αυτοπεποίθηση και ανε-
ξαρτησία (41). Μια μελέτη μικρής κλίμακας για την
ενσωμάτωση της αυτοδιαχείρισης, της ανάπτυξης στό-
χων και άλλων δεξιοτήτων ανεξαρτησίας σε ένα εβδο-
μαδιαίο σχολείο (camp), έδειξε ότι η προσπάθεια να
υπερνικήσουν την έλλειψη αυτοπεποίθησης ήταν ιδι-
αίτερα επιτυχής. Τα περισσότερα παιδιά με δισχιδή
ράχη μπορούν να συμμετέχουν σε κανονικά σχολεία
και να επιτύχουν καλά εκπαιδευτικά αποτελέσματα.
Έτσι χρειάζεται μια συντονισμένη προσπάθεια, που να
συμπεριλαμβάνει τη βοήθεια των παιδαγωγών, των δι-
οικητικών του σχολείου αλλά και των γονέων στο να
προωθήσουν αυτά τα παιδιά να αποκτήσουν εγγενή κί-
νητρα και ανεξαρτησία, σαν βάση για να κτίσουν θε-
τικές κοινωνικές σχέσεις στα κανονικά σχολεία (43,

44). Παρά το ότι οι συνθήκες για τα παιδιά με δισχιδή
ράχη στα πιο φτωχά μέρη του κόσμου είναι πολύ δύ-
σκολες, έχει σημειωθεί πρόοδος στην Ανατολική
Αφρική φέρνοντας κοντά κοινωνική μέριμνα και γο-
νείς με έναν πολιτισμικά ευαίσθητο τρόπο (45).

Η επιστροφή στο σχολείο μετά 

τον τραυματισμό

Η επιστροφή στο σχολείο το δυνατό συντομότερο μετά
από τον τραυματισμό πρέπει να είναι ο πρωταρχικός
στόχος της αποκατάστασης, και η δέσμευση για την
συνέχιση της εκπαίδευσης πρέπει να είναι μέρος της
θέσης στόχων της αποκατάστασης (26, 32, 46, 47). Η
μόρφωση έχει βρεθεί με συνέπεια να σχετίζεται με αυ-
ξημένη κοινωνική συμμετοχή, την εργασία, υψηλό-
τερα επίπεδα ανεξαρτησίας και υψηλότερη
ικανοποίηση από τη ζωή στα άτομα, που υπέστησαν
ΚΝΜ στα χρόνια της πρωτοβάθμιας ή της δευτερο-
βάθμιας εκπαίδευσης (48, 49). Η καλύτερη επιλογή για
οποιοδήποτε παιδί είναι να πάει σε κανονικό σχολείο.
Η κατ’ οίκον εκπαίδευση ή τα ιδιαίτερα μαθήματα
μόνα τους ή ταυτόχρονα με το σχολείο είναι η δεύτερη
καλύτερη επιλογή και πρέπει να λαμβάνονται υπόψη
μόνο εάν το παιδί χρειάζεται περισσότερη εκπαιδευ-
τική υποστήριξη ή εάν χάνει πολλά μαθήματα, λόγω
του ότι πρέπει να φεύγει από την τάξη για να κάνει ερ-
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γοθεραπείες και φυσικοθεραπείες (29).

Μια πρόσφατη μελέτη της σχολικής εμπειρίας παι-
διών με ΚΝΜ στο Λονδίνο (30) ανέδειξε τους παρα-
κάτω παράγοντες κλειδιά για την επιτυχία:
■ έγκαιρη επαφή μεταξύ παιδιού, γονέων και προσω-

πικού του σχολείου με επαγγελματίες αποκατάστα-
σης 

■ τροποποιήσεις  και προσαρμογές, που γίνονται πριν
την επιστροφή του μαθητή, με τρόπο που δεν στιγ-
ματίζει, για να έχει πρόσβαση σε όλες της περιοχές
του σχολείου

■ πρόγραμμα πλήρης πρόσβασης, με το οποίο η διοί-
κηση του σχολείου εξασφαλίζει ότι ο μαθητής συμ-
μετέχει σε όλες τις σχολικές δραστηριότητες,
συμπεριλαμβανομένων και ειδικά μαθήματα φυσι-
κής αγωγής (50) και σχολικές εκδρομές

■ ενημέρωση πάνω στην κάκωση νωτιαίου μυελού
και συνοδών καταστάσεων στο σχολείο για όλο το
προσωπικό, καθώς και κατάλληλη ηλικιακά ενημέ-
ρωση για τους συμμαθητές του, τα οποία να ενθαρ-
ρύνουν την αποδοχή της διαφορετικότητας.

Αυτή και παρόμοιες μελέτες (29, 32, 51) έχουν επι-
βεβαιώσει ότι χρειάζεται να τεθούν σε λειτουργία μη-
χανισμοί που να εγείρουν ανησυχίες και να
διαχειριστούν προβλήματα μαθητές και γονείς σε ανε-
πίσημο περιβάλλον (π.χ. κάποια απογευματινή κοινω-
νική εκδήλωση), πολύ πριν την επιστροφή του μαθητή
στο σχολείο. Σε αυτές τις εκδηλώσεις πρέπει να παρευ-
ρίσκονται και επαγγελματίες αποκατάστασης, εφόσον
τα στοιχεία υποδηλώνουν ότι η ενθάρρυνση τους στο
παιδί είναι ένας σημαντικός παράγοντας για την επι-
τυχή επανένταξη στο σχολείο και τη συμμετοχή του
στα σχολικά δρώμενα (52, 53).

Η ομότιμη στήριξη επίσης έχει φανεί να είναι ένας
καλός τρόπος για να δοθεί κίνητρο σε νέους ενήλικες
να συνεχίσουν ή να επιστρέψουν στο σχολείο μετά από
μια κάκωση (54). Η υπερπροστατευτικότητα πρέπει να
αποθαρρύνεται (30).

Μετάβαση από το σχολείο

Για τα παιδιά με αναπηρία η μετάβαση από το σχολείο
στην τριτοβάθμια εκπαίδευση είναι πιο στρεσογόνος
από ότι στα υπόλοιπα παιδιά, λόγω της ανάγκης προ-
σαρμογής σε νέες συνθήκες και καταστάσεις. Τα άτομα

με πολλαπλές πηγές υποστήριξης προσαρμόζονται κα-
λύτερα στη μετάβαση από αυτά χωρίς (25). Η διαθεσι-
μότητας κατάλληλης βοηθητικής τεχνολογίας είναι
επίσης βασική για μια ομαλή μετάβαση. Οι γονείς μπο-
ρούν να παίξουν μεγάλο ρόλο δίνοντας κίνητρα και χτί-
ζοντας αυτοπεποίθηση κατά τη μετάβαση. Η ομότιμη
στήριξη για την αντιμετώπιση της τραυματικής εμπει-
ρίας της μετάβασης σε παιδιά με ΚΝΜ (54), αλλά και
πηγές του διαδικτύου, πουγονείς και παιδί μπορούν να
χρησιμοποιήσουν μαζί για να ενισχύσουν την αυτοπε-
ποίθηση (41) είναι πολλά υποσχόμενες εξελίξεις για
την συναισθηματική και ψυχολογική προετοιμασία. 

Στον απολογισμό του, του 2004 το Εθνικό Κέντρο
Δευτεροβάθμιας Εκπαίδευσης των Ηνωμένων Πολι-
τειών (United States National Center on Secondary Ed-
ucation and Transitions-NCSET) υπογράμμισε κάποιες
πιθανές λύσεις στις μεγάλες προκλήσεις της μετάβασης
και συγκεκριμένα:
■ προώθηση της αυτό-διάθεσης και αυτό-υπεράσπι-

σης των φοιτητών ενσωματώνοντας επαγγελματι-
κές δεξιότητες στο γενικό πρόγραμμα εκπαίδευσης

■ διασφάλιση ότι οι φοιτητές έχουν πρόσβαση στο γε-
νικό εκπαιδευτικό πρόγραμμα με τη χρήση αρχών
ενός γενικού σχεδιασμού που κάνουν προσβάσιμα
τις τάξεις, τα εργαστήρια και τις εξετάσεις στους
δυνατό περισσότερους φοιτητές, χωρίς την ανάγκη
προσαρμογών ή τροποποιήσεων

■ αύξηση της αποφοίτησης των ατόμων με αναπηρία
αναπτύσσοντας μεθόδους και διαδικασίες αναγνώ-
ρισης και καταγραφής στοιχείων που βασίζονται σε
έρευνες για την αποτροπή της παύσης της φοίτησης
και για παρέμβαση

■ αύξηση της καλά ενημερωμένης γονικής συμμετο-
χής και εμπλοκής στον προγραμματισμό των σπου-
δών και στη λήψη αποφάσεων

■ χρήση μεθόδων όπως η αλληλοεκπαίδευση γενικών
παιδαγωγών και ειδικευμένων παιδαγωγών, για την
προώθηση της συνεργασίας μεταξύ τους στην εκτί-
μηση των φοιτητών, στην δημιουγία εξατομικευμέ-
νων εκπαιδευτικών πλάνων και στην καθοδήγηση.

Μια αναφορά του OECD πάνω στα θέματα της με-
τάβασης στα πανεπιστήμια και στα κολέγια δηλώνει
ότι για να γεφυρωθεί το χάσμα μεταξύ δευτεροβάθμιας
και τριτοβάθμιας εκπαίδευσης χρειάζεται προσπάθειες
συνεργασίας και από τα δύο επίπεδα εκπαίδευσης (33):
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■ Τα δευτεροβάθμια σχολεία πρέπει να παρέχουν
συμβουλευτική και άλλους πόρους, που έχουν απο-
δειχτεί ιδιαίτερα αποτελεσματικοί (57).

■ Τα κολέγια και τα πανεπιστήμια πρέπει να αναθε-
ωρήσουν  της στρατηγικές εισαγωγής τους καθώς
και τις κτιριακές τους υποδομές, για διασφαλίζουν
την πρόσβαση και την επιτυχία των φοιτητών με
αναπηρίες.

Η μετάβαση πρέπει να συντονίζεται και κεντρικά
από υπηρεσίες υποστήριξης των αναπήρων για όλο το
πανεπιστήμιο και στο εκάστοτε τμήμα του πανεπιστη-
μίου. Εκ των προτέρων πρέπει να τεθεί σε εφαρμογή
σχεδιασμός για τροποποιήσεις. Σχετικές τροποποι-
ήσεις συμπεριλαμβάνουν τρόπος καταγραφής σημει-
ώσεων, φροντιστήρια, τεχνολογικά βοηθήματα,
φυσικές προσαρμογές των τάξεων και υποστήριξη  για
ανεξάρτητη ζωή (31, 58, 59).

Όσον αφορά τις χώρες με χαμηλά και μεσαία εισο-
δήματα, η Εταιρεία για την Έρευνα στην Πρόσβαση
στην Εκπαίδευση, τις Μεταβάσεις και την Ισότητα
(Consortium for Research on Educational Access,
Transitions and  Equity-CREATE), δημιουργήθηκε το
2006 για τη συνεργασία μεταξύ ερευνητικών κέντρων
στο Μπαγκλαντές, στην Γκάνα, στην Ινδία, στην
Νότιο Αφρική και στο Ηνωμένο Βασίλειο. Η πρώτη
μονογραφή του CREATE έθεσε μια ερευνητική διά-
ταξη βασισμένη στην κατηγοριοποίηση των "ζωνών
αποκλεισμού" για παιδιά με αναπηρίες- από ολικό
αποκλεισμό έως και είσοδο στη δευτεροβάθμια εκπαί-
δευση αλλά με μεγάλο κίνδυνο να τα παρατήσουν πριν
αποφοιτήσουν- και υποστήριξε τις εκπαιδευτικές πο-
λιτικές οι οποίες απευθύνονταν σε αυτά τα προβλή-
ματα (60). Μια επαναληπτική μονογραφή ανέδειξε τις
συγκεκριμένες διδακτικές προκλήσεις και τη στρατη-
γική αντιμετώπιση αυτών σε όλη την Αφρική (14), και
πως οι διακρίσεις λόγω φύλου επιπλέκουν τις προκλή-
σεις που αντιμετωπίζουν τα παιδιά με ΚΝΜ.

Μειώνοντας τους φυσικούς φραγμούς

Έρευνες έχουν δείξει ότι οι φραγμοί στις βασικές με-
τακινήσεις είναι βασικοί παράγοντες στον περιορισμό
της συμμετοχής των μαθητών με παραπληγία στην
Νότιο Αφρική (61) και δισχιδή ράχη στην Μαλαισία
(62). Στην Ηνωμένη Δημοκρατία της Τανζανίας η πρό-

σβαση είναι δύσκολη, διότι τα περισσότερα σχολεία
είναι ανυψωμένα πάνω σε πλίνθους για να τα προστα-
τέψουν από τις πλημύρες κατά την περίοδο των βρο-
χών, και, μέσα στα σχολεία, οι τουαλέτες δεν είναι
προσβάσιμες και οι πόρτες σπανίως είναι αρκετά φαρ-
διές για να περάσουν τα αναπηρικά αμαξίδια (63). Στο
Ηνωμένο Βασίλειο μια μελέτη ανέδειξε ότι οι φραγμοί
όπως τα σκαλιά, οι απότομες ράμπες, η έλλειψη κα-
τάλληλων  τουαλετών, και καταλλήλων θέσεων στάθ-
μευσης  αποτελούσαν εμπόδια τα οποία απέτρεπαν
τους μαθητές με αμαξίδια να έχουν πρόσβαση στις αί-
θουσες διδασκαλίας, στη βιβλιοθήκη, στην τραπεζαρία
και στους χώρους αθλοπαιδιών (30). Οι παρακάμψεις
και οι καθυστερήσεις για να έχουν πρόσβαση επιβα-
ρύνουν την άφιξη του μαθητή στην ώρα του (64). Μη
προσβάσιμα μέσα μαζικών μεταφορών είναι ιδιαίτερα
επιβαρυντικό για μαθητές με κινητικές δυσκολίες τα
οποία δεν μπορούν να πάνε στο σχολείο από μόνα
τους, λόγω μεγάλων αποστάσεων, ή άνισων αγροτικών
δρόμων, ή λόγω πλημμυρισμένων δρόμων κατά την
περίοδο των βροχών (61).

Πολλά από αυτά τα εμπόδια μπορούν να υπερνι-
κηθούν με καλύτερες πολιτικές και καλύτερο σχεδια-
σμό (33, 65, 66). Ακόμα και εκεί που οι διαθέσιμοι
πόροι είναι περιορισμένοι, μπορούμε  να κάνουμε δια-
φορά ιεραρχώντας την απομάκρυνση των εμποδίων σε
διάστημα χρόνου, όπως στην Κένυα , όπου η κυβέρ-
νηση σχεδιάζει ως το 2015 την έναρξη τοποθέτησης
ραμπών και άλλων προσαρμογων στα σχολεία τους
(67). Το 2003, η πόλη της Λισαβόνας στην Πορτογα-
λία, ξεκίνησε ένα πρόγραμμα το "Escola Aberta"
("ανοικτό σχολείο"), το οποίο συμπεριλάμβανε ευρείες
στρατηγικές για την εξουδετέρωση των φυσικών
φραγμών στα δημοτικά σχολεία (68).

Εύλογες προσαρμογες

Παρότι οι ανάγκες διαφέρουν σημαντικά, κάποια παι-
διά με ΚΝΜ μπορούν να αποκτήσουν το επίπεδο ανε-
ξαρτησίας, που είναι απαραίτητο για να
παρακολουθήσουν το σχολείο και  να λάβουν τα πλήρη
οφέλη μιας μόρφωσης, μόνο με κάποιες προσαρμογές.
Αυτές μπορεί να είναι κάποιος βοηθός μέσα στην τάξη,
να παίρνουν τη μορφή τεχνολογικών βοηθημάτων, τα
οποία μπορεί να κυμαίνονται από απλές λαβές για μο-
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λύβια έως και συστήματα οπτικής αναγνώρισης χαρα-
κτήρων ή ακόμα και τελευταίας γενιάς ρομποτικό χέρι
σε παιδιά με κινητικά ελλείμματα στα άνω άκρα (69).
Όλα αυτά μπορούν να ενισχύσουν την απόδοση ή
ακόμα και να κάνουν εφικτή την παρακολούθηση των
μαθημάτων και τη συμμετοχή στην τάξη. Η καλύτερη
πηγή πληροφοριών για το τι βοηθάει πραγματικά, είναι
η εμπειρία ανθρώπων που χρησιμοποιούν τέτοια βοη-
θήματα. Στον Καναδά ένα πρόγραμμα βοηθάει με κα-
νόνες για την επικοινωνία με ομοίους, ούτως ώστε να
ανταλλάσσονται πληροφορίες σε διάφορες λύσεις τε-
χνολογικών βοηθημάτων (70) αλλά και να προσφέρει
λύσεις σε άτομα με πρόσφατη αναπηρία. Παρότι οι
υπολογιστές και άλλα βοηθήματα θα εξυπηρετήσουν
πολύ ένα παιδί με ΚΝΜ, χρειάζονται καλά εκπαιδευ-
μένοι δάσκαλοι ή βοηθοί οι οποίοι θα βοηθήσουν το
παιδί να τα χρησιμοποιήσει (29, 71).

Χρηματοδοτώντας την εκπαίδευση και 

τις προσαρμογές

Οι προσαρμογές, είτε ως εξοπλισμός είτε ως υποστη-
ρικτικό προσωπικό, χρειάζονται ασφαλή χρηματοδό-
τηση. Στις χώρες με υψηλό μέσο εισόδημα, υπάρχουν
πολλές πηγές χρηματοδότησης για τους μαθητές με
αναπηρίες, π.χ. κυβερνητικές εκπαιδευτικές επιδοτή-
σεις ή δανειοδοτήσεις, πολιτειακές υποτροφίες και
συμπληρωματικές επιδοτήσεις, πανεπιστημιακές υπο-
τροφίες, ιδιωτικές εκπαιδευτικές χρηματοδοτήσεις και
υποτροφίες, και ιδιωτική ασφάλιση (33). Στις Η.Π.Α.,
το 78% του προϋπολογισμού για την υποστήριξη των
αναπήρων στην τριτοβάθμια εκπαίδευση πήγε στην
χρηματοδότηση φοιτητικών δανείων για ανθρώπους
με αναπηρία (33), και υπάρχει ποικιλία κυβερνητικών
προγραμμάτων από τα οποία μπορεί να χρηματοδοτη-
θεί εκπαιδευτική υποστηρικτική τεχνολογία (72). Στο
Ηνωμένο Βασίλειο, το Επίδομα Αναπήρων Φοιτητών
(Disabled Students Allowance) παρέχει άμεσες αφο-
ρολόγητες πληρωμές για εξειδικευμένο εκπαιδευτικό
εξοπλισμό, προσωπικούς βοηθούς και επιπλέον μετα-
φορικά έξοδα (73). Στην Ιρλανδία κυβερνητικά κον-
δύλια μοιράζονται σε κολέγια και πανεπιστήμια, τα
οποία είναι υπεύθυνα για τη διάθεση τους στους φοι-
τητές (74). Μια άλλη προσέγγιση είναι, η εξασφάλιση
του ότι τα επιπλέον έξοδα του μαθητή με ΚΝΜ, να αν-
τισταθμίζονται με προσωπικά δάνεια ή με μερικές υπο-

τροφίες τα οποία δίνονται ανά περίπτωση, όπως στη
Γαλλία και στη Νορβηγία με διατάξεις για αυτά τα δά-
νεια, ούτως ώστε σε περίπτωση ανικανότητας πληρω-
μής μετά την αποφοίτηση του φοιτητή να
μετατρέπονται σε δωρεές (33).

Στις χώρες με χαμηλό μέσο εισόδημα, εξειδικευμέ-
νοι χρηματοδοτικοί διακανονισμοί είναι απίθανο να
υπάρχουν για τους φοιτητές με αναπηρία. Παρότι, με-
λέτες έχουν δείξει ότι η ενσωμάτωση των παιδιών με
αναπηρία σε κανονικά σχολεία είναι πιο αποδοτικό οι-
κονομικά, ακόμη και όταν λάβουμε υπόψη το επιπλέον
κόστος των προσαρμογών (βλέπε τις αναφορές στις
μελέτες (75), πολλές χώρες δεν είναι σε θέση να εκμε-
ταλλευτούν αυτήν την πιθανή εξοικονόμηση χρημά-
των. Κατά γενικό κανόνα, οι χώρες με χαμηλό μέσο
εισόδημα, έχουν τουλάχιστον το πλεονέκτημα του να
μπορούν να δουν, το πώς έχουν αποδώσει ή αποτύχει
οι διάφορες χρηματοδοτικές στρατηγικές των χωρών
με υψηλό μέσο εισόδημα (76). Η Ουγκάντα, για πα-
ράδειγμα, ένωσε κομμάτια από διάφορες προσεγγίσεις
για τη χρηματοδότηση της εκπαίδευσης χωρίς απο-
κλεισμούς από την Ευρώπη και τις Η.Π.Α., παράγον-
τας ένα καλό αποτέλεσμα για τα ανάπηρα παιδία της
(37).  Παρόλα αυτά η υιοθέτηση χρηματοδοτικών προ-
σεγγίσεων χωρών με υψηλό μέσο εισόδημα δεν είναι
πάντα η καλύτερη προσέγγιση, καθώς ο πρωταρχικός
στόχος της εκπαίδευσης σε μια αγροτική κοινωνία
είναι η προετοιμασία του ατόμου με αναπηρίες, για να
ζήσει και να εργαστεί μέσα σε αυτή, το οποίο σημαίνει
οι καλύτερες χρηματοδοτικές ρυθμίσεις είναι άμεσα
συνδεδεμένες με τις ανάγκες αυτής της κοινωνίας (39).

Κοινωνική Υποστήριξη

Για κάθε νέο άτομο στη δευτεροβάθμια ή την τριτο-
βάθμια εκπαίδευση, η ανεξαρτησία συνήθως εξαρτάται
από την παρουσία ενός δικτύου κοινωνικής υποστήρι-
ξης από την οικογένεια, τους φίλους και τους ομοίους
του. Η διαταραχή που προκαλείται από μια ΚΝΜ μπο-
ρεί να σημαίνει ότι ένας νέος άνθρωπος χάνει την
επαφή με τους φίλους του και ο χρόνος μακριά από το
σχολείο μπορεί να οδηγήσει σε μια γενική απομόνωση
από την κοινωνία. Η κοινωνική υποστήριξη παίζει κα-
θοριστικό ρόλο στην ποιότητα ζωής, στην υγεία ακόμα
και στην θνησιμότητα των ανθρώπων με ΚΝΜ (77).

Ανεπίσημα συστήματα καθοδήγησης έχουν δείξει ότι
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είναι βοηθητικά κατά την επιστροφή των παιδιών με
ΚΝΜ στο σχολείο και στην κοινωνική ζωή (54, 59),
και η αλληλεπίδραση με ομοίους με ΚΝΜ έχει απο-
δειχτεί ιδιαίτερα σημαντική (78). Οι ομάδες υπεράσπι-
σης των δικαιωμάτων, οι ομάδες υποστήριξης και οι
Μ.Κ.Ο., είναι ζωτικά συστατικά ενός κοινωνικού δι-
κτύου, το οποίο μπορεί μοιράζοντας κοινές εμπειρίες,
να διαδραματίσει σημαντικό ρόλο στο να βοηθήσει
τους μαθητές και τις οικογένειες τους. Στο Ηνωμένο
Βασίλειο, το Back Up Trust λειτουργεί μια υπηρεσία
καθοδήγησης για άτομα με ΚΝΜ, και ταιριάζει μέν-
τορες με άτομα που χρειάζονται καθοδήγηση, στο πώς
να προσαρμοστούν στη ζωή με ΚΝΜ, την επιστροφή
στο σχολείο και άλλα θέματα (79). Ένα παρόμοιο ρόλο
διαδραματίζουν και άλλες ομάδες σε άλλες χώρες,
συμπεριλαμβανομένων και ορισμένων που έχουν πε-
ριορισμένους πόρους για να δαπανήσουν για οποιαδή-
ποτε πτυχή της ζωή με αναπηρία. Το National
Resource Center for Inclusion της Ινδίας, το οποίο
είναι μέλος του Able Disabled All People Together
(ADAPT), εδρεύει στην Βομβάη και από εκεί παρέχει
υποστήριξη και καθοδήγηση σε παιδιά με αναπηρία
από το 1972.

Αντιμετώπιση των φραγμών 

στη συμπεριφορά

Τα εμπόδια που αντιμετωπίζουν τα παιδιά και οι νέοι
ενήλικες, όταν επιστρέφουν στο σχολείο μετά την απο-
κατάσταση τους, ή όταν μπαίνουν στο σχολείο για
πρώτη φορά παιδιά με δισχιδή ράχη ή παιδιατρική
ΚΝΜ, δεν είναι μόνο θεσμικά και φυσικά, αλλά και
συμπεριφοράς. Η επιτυχής εκπαιδευτική συμμετοχή
προϋποθέτει ότι η άγνοια και οι παρεξηγήσεις για το
τι σημαίνει ΚΝΜ πρέπει να διαλυθούν. Τα παιδιά και
οι νέοι ενήλικες με ΚΝΜ, και οι οικογένειες τους , πρέ-
πει επίσης να μάθουν για την ΚΝΜ και για το τι να πε-
ριμένουν κατά την επιστροφή στο σχολείο ή την
μετάβαση από δευτεροβάθμια σε τριτοβάθμια εκπαί-
δευση.

Μαθητές με κάκωση νωτιαίου μυελού 

και οι οικογένειες τους
Όταν σκέφτονται την επιστροφή τους στο σχολείο, τα
παιδιά με ΚΝΜ μπορεί να ανησυχήσουν ότι δεν θα γί-

νουν αποδεκτά από τους συμμαθητές τους, και υπάρ-
χουν κάποια στοιχεία που δείχνουν ότι τα παιδιά μπο-
ρεί να δυσκολευτούν να αντιμετωπίσουν την ΚΝΜ και
μπορεί να παρουσιάσουν συμπτώματα μη προσαρμο-
γής, άγχους και κατάθλιψης (23, 80) ή ακόμη και την
αίσθηση απώλειας ελέγχου (81). Εάν δεν αντιμετωπι-
στεί, αυτό μπορεί να οδηγήσει σε απομόνωση, μονα-
ξιά, απουσία φίλων, άγχος για το μέλλον και ως εκ
τούτου κακή απόδοση στο σχολείο (27). Τα παιδιά με
ΚΝΜ επιστρέφοντας στο σχολείο, πρέπει να γνωρί-
ζουν τα χαρακτηριστικά του σχολείου που μπαίνουν,
και τις συνήθεις δραστηριότητες στις οποίες θα συμ-
μετέχουν- π.χ. πράγματα που είναι σημαντικά για αυτά
και όχι αυτά που είναι σημαντικά για τους γονείς ή
τους δασκάλους (51). Αυτό σημαίνει ότι οι πληροφο-
ρίες από τα παιδιά με ΚΝΜ για το τι χρειάζεται να μά-
θουν είναι πιο σημαντικές από αυτά που οι γονείς, οι
δάσκαλοι και άλλοι επαγγελματίες, πιστεύουν ότι
οφείλουν να γνωρίζουν. Αργότερα στην μαθητική τους
ζωή, μαθητές με ΚΝΜ, όπως και οι συμμαθητές τους,
χρειάζονται συμβουλευτική και επαγγελματικό προσα-
νατολισμό, που θα τους διευκολύνει στη μετάβαση
τους στην τριτοβάθμια εκπαίδευση και από εκεί στην
εργασία (53).

Παιδιά με ΚΝΜ και οι οικογένειες τους μπορούν
να κερδίσουν από πληροφορίες στο διαδίκτυο που πα-
ρέχουν βασικές ιατρικές γνώσεις για τις ΚΝΜ και τη
δισχιδή ράχη, συμπεριλαμβανομένων και πρακτικές
πληροφορίες για την αυτό-διαχείριση (41). Ομάδες
υποστήριξης για την ΚΝΜ υπάρχουν σε πολλές χώρες
και μοιράζονται πληροφορίες και κοινές ανησυχίες που
είναι σημαντικές για τις οικογένειες τους. Οι γονείς
είναι ανησυχούν δικαιολογημένα για ασφάλεια του
παιδιού τους στο σχολείο και για το εάν το παιδί τους
θα γίνει κοινωνικά αποδεκτό από τους συμμαθητές του
(27), αλλά, εφόσον η υπερπροστασία μπορεί να προ-
άγει την απομόνωση του παιδιού με ΚΝΜ (26), πρέπει
να συμβουλεύονται από τους επαγγελματίες αποκατά-
στασης και τους δασκάλους να βρίσκουν ομάδες υπο-
στήριξης για να καθησυχάζουν  τις φοβίες τους.

Εκπαιδευτικοί, διοίκηση και συμμαθητές
Η συμπεριφορά των διευθυντών και των δασκάλων
είναι ζωτική σημασίας στην δημιουργία και τη διαχεί-
ριση ενός περιβάλλοντος  χωρίς αποκλεισμούς, και οι
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συμπεριφορές μπορούν να επηρεαστούν θετικά από
καλά σχεδιασμένες στρατηγικές πληροφόρησης και
υποστήριξης (39, 50, 61, 82). Οι δάσκαλοι αντιμετω-
πίζουν πιο θετικά τους μαθητές με κινητικά προβλή-
ματα από ότι από αυτούς με νοητική υστέρηση (83).
Ο προγραμματισμός μιας βασικής "ευαισθητοποίησης
σε θέματα αναπηρίας" για δασκάλους, διοικητικό προ-
σωπικό και μαθητές έχει βρεθεί σε βιβλιογραφική ανα-
σκόπηση να είναι εξίσου σημαντικό με ένα
προσαρμοσμένο περιβάλλον (84). Αυτό έχει επιβεβαι-
ωθεί στη Μποτσουάνα και στο Λίβανο (85, 86). Για
παράδειγμα, το Κέντρο για Υποστηρικτικές Τεχνολο-
γίες και Περιβαλλοντολογική Πρόσβαση του κολλε-
γίου αρχιτεκτονικής στην Georgia των Η.Π.Α.,
διαθέτει δωρεάν διαδικτυακά μαθήματα σε καθηγητές
μαθηματικών και φυσικής γυμνασίου, ούτως ώστε να
μάθουν για τις προσαρμογές της τάξης, τις υποστηρι-
κτικές τεχνολογίες, τροποποιημένα τεστ και εργαστή-
ρια καθώς και τους νόμους και τις πολιτικές (70).

Έχοντας έλλειψη αντίληψης του τι συνεπάγεται με
μια ΚΝΜ και στο πώς να είναι υποστηρικτικοί, μαθη-
τές και καθηγητές θα κέρδιζαν από την έκθεση σε βα-
σικές πληροφορίες γενικά για την αναπηρία και
συγκεκριμένα για την ΚΝΜ. Υπάρχουν εύκολα προ-
σβάσιμες πηγές, που μπορούν χρησιμοποιηθούν, και
για γενικές πληροφορίες για την αναπηρία στις σχολι-
κές τάξεις και για τα προβλήματα της ΚΝΜ ειδικά. Για
παράδειγμα, η UNESCO έχει φτιάξει μια εργαλει-
οθήκη για τη δημιουργία περιβάλλοντος φιλικό προς
τη μάθηση χωρίς αποκλεισμούς (87), ενώ ο OECD
προσφέρει πηγές για τα βήματα που πρέπει να κάνουν
δάσκαλοι, διοίκηση και μαθητές για να υποστηρίξουν
τη διαφορετικότητα στο περιβάλλον του σχολείου
(88).

Οι καθηγητές παίζουν άμεσο και καθοριστικό ρόλο
στο να γίνει η εκπαίδευση χωρίς αποκλεισμούς πραγ-
ματικότητα. Αυτό ισχύει ιδιαιτέρως για τους καθηγητές
φυσικής αγωγής, οι οποίοι αντιμετωπίζουν την πρό-
κληση του να ενσωματώσουν ένα παιδί με σημαντικές
φυσικές δυσκολίες σε ένα πρόγραμμα φυσικής αγωγής
γενικής κατεύθυνσης, με ένα τρόπο που να εξισορρο-
πεί τον στόχο της ενσωμάτωσης, φυσικές δραστηριό-
τητες που να είναι κατάλληλες για τους λειτουργικούς
περιορισμούς, και να σέβεται και τους κανόνες ασφα-
λείας. Μια Σουηδική μελέτη έδειξε ότι η επιτυχία στην
αντιμετώπιση αυτής της πρόκλησης έχει σχέση με την

επαρκή εκπαίδευση, την υποστήριξη από τη διοίκηση
και επαρκών μέσων (50). Υπάρχει πλέον μια αυξανό-
μενη γενική παραδοχή, ότι τα ινστιτούτα εκπαίδευσης
καθηγητών πρέπει να εξασφαλίζουν ότι οι νέοι καθη-
γητές πρέπει να μπορούν να διδάξουν αποτελεσματικά
σε τάξεις που υπάρχουν μαθητές με αναπηρία (89).

Υπάρχουν αποδείξεις ότι οι εκπαιδευτικοί αφομοι-
ώνουν πληροφορίες για την αναπηρία ενός παιδιού και
τις χρησιμοποιούν  καλύτερα για την ενσωμάτωση του
παιδιού στις σχολικές δραστηριότητες, όταν οι πληρο-
φορίες δεν παρουσιάζονται με τη μορφή διαγνώσεων-
π.χ. παιδί με δισχιδή ράχη, αλλά με τη μορφή λειτουρ-
γικών προβλημάτων και μέσων που θα κάνουν πρα-
κτική διαφορά στο πως να διδάξουν το παιδί (83).

Γενικά, δεν είναι βασικές ιατρικές γνώσεις περί ΚΝΜ
που χρειάζονται, εκτός από προβλήματα υγείας όπως
η αυτόνομη δυσαντανακλαστικότητα, που απειλούν τη
ζωή για κάποιους με ΚΝΜ (15). Οι καθηγητές πρέπει
να γνωρίζουν τις επιπλοκές υγείας που συνδέονται με
τη δισχιδή ράχη ή αυτές που σχετίζονται με συνοδό
τραυματική εγκεφαλική βλάβη (19).

Οι καθηγητές πρέπει να γνωρίζουν ότι τα παιδιά με
ΚΝΜ παλεύουν για τον αυτό-προσδιορισμό τους και
την ανεξαρτησία τους και δεν θα είναι τους είναι εύ-
κολο να μιλήσουν για αυτά τα προβλήματα (90). Αυτό
είναι ένα φαινόμενο για το οποίο θα πρέπει να είναι
προετοιμασμένοι και οι θεραπευτές αποκατάστασης
(78). Οι βοηθοί τάξης που έχουν πιο άμεση επαφή με
τα παιδιά με ΚΝΜ στο δημοτικό, πρέπει να λάβουν
εκπαίδευση και πληροφορίες για την ΚΝΜ και τις επι-
πτώσεις της, συμπεριλαμβανομένων και της συναισθη-
ματικό και ψυχολογικό αντίκτυπο (30).

Κάκωση νωτιαίου μυελού 

και συμμετοχή στην εργασία

Οι περισσότεροι άνθρωποι με ΚΝΜ μπορούν να ερ-
γαστούν και να είναι παραγωγικά μέλη της κοινωνίας
αν γίνουν οι απαραίτητες μετατροπές στον εργασιακό
χώρο όπου χρειάζονται. Δυστυχώς πολλοί άνθρωποι
με ΚΝΜ και άλλες αναπηρίες αποκλείονται από την
εργασία και τις ευκαιρίες βιοπορισμού, με αποτέλεσμα
αυτοί και οι οικογένειες τους να ζουν στη φτώχεια και
να περιθωριοποιούνται από το κοινωνικό σύνολο.
Αυτός ο αποκλεισμός εκτός από ταλαιπωρία για τους
ανθρώπους με ΚΝΜ είναι προβληματικός και για άλ-
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λους λόγους:
■ Ο αποκλεισμός προκαλεί απώλεια πολύτιμων αν-

θρώπινων πόρων. Υπολογισμοί για τον οικονομικό
αντίκτυπο της ανεργίας και της υποαπασχόλησης
των ανθρώπων με αναπηρίες σε αντιπροσωπευτι-
κές χώρες με χαμηλό ή μεσαίο μέσο εισόδημα κυ-
μαίνεται από 3% έως 5% του ακαθάριστου εθνικού
προϊόντος (91).

■ Η απασχόληση αποτελεί βασικό αποτέλεσμα απο-
κατάστασης για τα άτομα με ΚΝΜ (92), διότι είναι
θετικά συνδεδεμένο με την προσαρμογή στην
ΚΝΜ, την ικανοποίηση από τη ζωή, την αίσθηση
σκοπού, της ψυχικής διέγερσης, της κοινωνικής
επαφής και της ευεξίας (93-96).

■ Χαμηλό εισόδημα που σχετίζεται με την ανεργία ή
την υποαπασχόληση συνδέεται με μεγαλύτερα πο-
σοστά θνησιμότητας μετά την ΚΝΜ (77, 97) και
γενικότερα φτωχότερη υγεία (93, 98-100).

Μια πρόσφατη συστηματική αναθεώρηση 50 με-
λετών πάνω στην ΚΝΜ και την ανεργία ανέδειξε, ότι
ο μέσος όρος απασχόλησης παγκοσμίως για τα άτομα
με ΚΝΜ ήταν μόλις 37%, παρότι το νούμερο για την
απασχόληση κάποια στιγμή μετά την κάκωση ήταν
68% (101). Ο μέσος όρος απασχόλησης ατόμων με
ΚΝΜ ανά ήπειρο ήταν υψηλότερος στην Ευρώπη
(51%) και χαμηλότερος στη Βόρεια Αμερική με
(30%). Στις χώρες του OECD, αυτά τα νούμερα είναι
συγκρίσιμα με τα ποσοστά ανεργίας των ατόμων με
τις σοβαρότερες αναπηρίες (102). Μια άλλη αναθεώ-
ρηση της βιβλιογραφίας πάνω στην επιστροφή στην
εργασία των ατόμων με αναπηρία ανά τον κόσμο για
τα έτη 2000-2006 έδειξε τα ποσοστά επιστροφής στην
εργασία να κυμαίνονται από 21% έως 67%, και τα συ-
νολικά ποσοστά απασχόλησης να κυμαίνονται από
11.5% έως 74% (103). Το μεγάλο εύρος των αποτελε-
σμάτων κα στις δύο συστηματικές αναθεωρήσεις απο-
δίδεται κυρίως σε διαφορές στον ορισμό της
απασχόλησης.

Παρά το γεγονός ότι υπάρχουν ικανοποιητικά δε-
δομένα σχετικά με τα ποσοστά απασχόλησης  ανθρώ-
πων με ΚΝΜ σε χώρες υψηλού μέσου εισοδήματος,
ισοδύναμα δεδομένα σε χώρες χαμηλού και μεσαίου
μέσου εισοδήματος είναι σποραδικά (104) και αποκα-
λύπτουν μεταβαλλόμενα ποσοστά απασχόλησης. Με-
ρικές μελέτες βρίσκουν περίπου τους μισούς

ερωτηθέντες με ΚΝΜ να επιστρέφουν στην εργασία:
57% στην Μαλαισία (105), 50% στο Μπαγκλαντές
(106) και 41% στην Ινδία (107). Ωστόσο, τα στοιχεία
από άλλες μελέτες είναι πολύ χειρότερα. Για παρά-
δειγμα, μια μελέτη με παρακολούθηση ασθενών του
Εθνικού Κέντρου Αποκατάστασης στη Ζιμπάμπουε
έδειξε ότι μόνο το 13% από τους συμμετέχοντες, εκ
των οποίων μόνο ένας με τετραπληγία ήταν απασχο-
λούμενοι (108). Οι φαινομενικά καλές στατιστικές
μπορεί να διαστρεβλώνουν το γεγονός ότι η διαθέσιμη
εργασία αμείβεται ανεπαρκώς (109). Η παροχή υπο-
στήριξης κατά την επιστροφή στην εργασία παίζει ση-
μαντικό ρόλο στις διαφορετικές εκβάσεις.

Επειδή η μη τραυματική ΚΝΜ έχει όψιμη έναρξη,
οι πληροφορίες που αφορούν την απασχόληση αφο-
ρούν κυρίως την τραυματική ΚΝΜ. Εξαίρεση αποτε-
λούν οι νέοι με δισχιδή ράχη, που μαστίζονται από την
ανεργία. Παρότι πληροφορίες υπάρχουν μόνο για την
Ευρώπη και τις Η.Π.Α., τα ποσοστά μερικής ή πλή-
ρους απασχόλησης νέων ανθρώπων με δισχιδή ράχη
κυμαίνονται από 36% έως 41%, σε σύγκριση με το
75% αυτών χωρίς αναπηρία (40, 44) ή αυτών με άλλες
σοβαρές χρόνιες παθήσεις (110). Μια μεγάλη μελέτη
στην Ολλανδία ανέδειξε ένα σχετικά μεγάλο ποσοστό
απασχόλησης ( 62.5%), αλλά οι περισσότεροι από τους
ερωτηθέντες βρίσκονταν υπό προστατευόμενες εργα-
σιακές συνθήκες, αντί στο γενικό εργατικό δυναμικό
(43).

Παρότι τα δεδομένα για την απασχόληση με ΚΝΜ
είναι λίγα, είναι ξεκάθαρο το ότι, ακόμα και σε χώρες
υψηλού μέσου εισοδήματος, τα ποσοστά ανεργίας
είναι πολύ υψηλά για τα άτομα μετά από ΚΝΜ. Πε-
ρισσότερη έρευνα χρειάζεται για τους λόγους της μα-
κροχρόνιας ανεργίας, καθώς και για να ξεχωρίσουμε,
αν είναι δυνατό, τους φραγμούς στην εργασία που σχε-
τίζονται με  την ΚΝΜ από τους φραγμούς στην εύρεση
εργασίας που σχετίζεται με την αναπηρία γενικά (111).

Αντιμετώπιση των εμποδίων 

στην εργασία

Υπάρχουν επαρκή δεδομένα από χώρες με υψηλό
μέσο εισόδημα για τους καθοριστικούς παράγοντες
στην εύρεση εργασίας και τους παράγοντες που εμπο-
δίζουν τους ανθρώπους με ΚΝΜ να επιστρέψουν στη
δουλειά μετά τον τραυματισμό ή να αποκτήσουν την
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πρώτη τους δουλειά (96, 103, 112-115). Παρότι το
φύλο δεν είναι αξιόπιστος καθοριστικός παράγοντας
για την απασχόληση (92, 98), η ηλικία κατά τον τραυ-
ματισμό καθώς και το μορφωτικό επίπεδο προ του
τραυματισμού αποτελούν σταθερούς προγνωστικούς
παράγοντες (48, 98, 116-120). Όσο πιο νέο, πιο μορ-
φωμένο, λιγότερο τραυματισμένο, και όσο πιο σύν-
τομα επιστρέψει στη δουλειά, τόσο πιο πιθανό είναι να
είναι απασχολούμενο (120, 121). Η φυλή είναι επίσης
ένας αξιόπιστος παράγοντας στις Η.Π.Α. με τους λευ-
κούς να είναι μακράν περισσότερο απασχολούμενοι
από τις άλλες ομάδες (81, 120-123).

Όσο πιο σοβαρά τραυματισμένο και με περισσότε-
ρες λειτουργικές δυσκολίες είναι ένα άτομο, τόσο μι-
κραίνει η πιθανότητα να είναι απασχολούμενο αυτό το
άτομο (48, 98, 117, 124-127). Για όλα τα επίπεδα τραυ-
ματισμού τα ποσοστά απασχόλησης βελτιώνονται με
την πάροδο του χρόνου (81, 128-130). Παρόλα αυτά,
δευτερεύουσες  παθήσεις, ιδιαίτερα αν απαιτούν νο-
σηλεία, μειώνουν τις πιθανότητες εύρεσης και της δια-
τήρησης εργασίας ( 100,122, 131).

Ωστόσο, τα εμπόδια στην απασχόληση είναι κυ-
ρίως περιβαλλοντολογικά, παρά δημογραφικά, βιολο-
γικά ή ψυχολογικά (132). Η βιβλιογραφική
αναθεώρηση και η εκτίμηση των ερευνητικών δεδο-
μένων, που έγινε από το Spinal Cord Injury Rehabili-
tation Evidence (SCIRE) βαθμονομούν τις διακρίσεις
και τη μη προσβασιμότητα στον εργασιακό χώρο ως
του πιο σημαντικούς αρνητικούς παράγοντες στην
απασχόληση (115). Ακόμη και οι μελέτες που τονίζουν
θέματα υγείας, όπως η λειτουργική ανικανότητα να
εκτελέσουν εργασιακά καθήκοντα, η έλλειψη σωμα-
τικής αντοχής, η εύκολη κόπωση, αναδεικνύουν ότι
αυτά τα θέματα αποτελούν πρόβλημα μόνο όταν δεν
μπορεί η φύση της δουλειάς και ο εργασιακός χώρος
να τροποποιηθεί, ούτως ώστε το άτομο με ΚΝΜ να
μπορεί να εκτελέσει την προτιμώμενη δουλειά (98,

133, 134). 

Γενικά, οι έρευνες δείχνουν συστηματικά ότι οι άν-
θρωποι με ΚΝΜ δεν μπορούν να εργαστούν  λόγω έλ-
λειψης προσβάσιμων μεταφορικών μέσων προς την
εργασία τους (43, 103, 115). Αυτό είναι ένα παγκόσμιο
φαινόμενο, ιδίως σε αγροτικές περιοχές, οι οποίες πα-
ρουσιάζουν συστηματικά υψηλότερα ποσοστά ανερ-
γίας ατόμων με ΚΝΜ σε σχέση με αστικές περιοχές
(34, 131, 135, 136).

Τα αίτια της ανεργίας σε ανθρώπους με ΚΝΜ είναι
πολύπλοκα, όπως είναι και οι λόγοι αποτυχίας επίτευ-
ξης οικονομικής ανεξαρτησίας. Υπάρχει σημαντική
μεταβλητότητα ανάμεσα στις μελέτες, και η πρόβλεψη
επιστροφής στην εργασία ή πρόσβαση σε οικονομική
υποστήριξη αποτελεί πρόκληση διότι, ακόμη και αν
ξεπεραστούν όλα τα εμπόδια που εμποδίζουν ένα νέο
άτομο να επιστρέψει στη δουλειά, ένα φαινομενικά
ασήμαντο περιβαλλοντολογικό ή λογιστικό εμπόδιο
στον εργασιακό χώρο, μπορεί να το κάνει αδύνατο
(112, 114). Ωστόσο, οι τέσσερεις κατηγορίες προγνω-
στικών παραγόντων για εργασία και οικονομική ανε-
ξαρτησία φαίνονται να είναι: επαγγελματική
κατάρτιση και εργασιακή υποστήριξη, εσφαλμένες αν-
τιλήψεις ή διακρίσεις κατά των ατόμων με ΚΝΜ, προ-
σαρμογές στον εργασιακό χώρο, και εξασφάλιση
οικονομικής ανεξαρτησίας.

Επαγγελματική κατάρτιση 

και υποστηριζόμενη εργασία

Η επαγγελματική αποκατάσταση, που είναι μια διεπι-
στημονική προσέγγιση η οποία έχει ως στόχο την επι-
στροφή του εργαζόμενου σε μια επικερδή απασχόληση
ή να διευκολύνει τη συμμετοχή στο εργατικό δυνα-
μικό, συνήθως περιλαμβάνει πιο εξειδικευμένες υπη-
ρεσίες όπως επαγγελματική καθοδήγηση και
συμβουλευτική, επαγγελματική εκπαίδευση και εργα-
σιακή τοποθέτηση για να βελτιστοποιηθούν οι πιθα-
νότητες απασχόλησης (137). Επίσης η επαγγελματική
αποκατάσταση έχει αποδειχτεί εξαιρετικά αποτελε-
σματική για την επιστροφή στην εργασία και την προ-
ετοιμασία του ατόμου για τις απαιτήσεις της δουλειάς,
για μια πληθώρα παθήσεων που προκαλούν αναπηρία
(138, 139). 

Η λειτουργική ανάρρωση  μετά από μια τραυμα-
τική ΚΝΜ μπορεί να πάρει έως και 12 μήνες μετά την
κάκωση και το άτομο θα χρειαστεί χρόνο για τις ιατρι-
κές του ανάγκες και την προσαρμογή του στην οικο-
γένεια και στο σπίτι. Μπορεί να φαίνεται μη
ρεαλιστική η έναρξη ενεργού επαγγελματικού προ-
γραμματισμού κατά τη διάρκεια της νοσηλείας της
αποκατάστασης ή τους πρώτους μήνες μετά το εξιτή-
ριο (113). Όμως υπάρχουν ισχυρά στοιχεία ότι η
πρώιμη επαγγελματική αποκατάσταση που συντονίζε-
ται με τις προσπάθειες ευόδωσης της προσαρμογής
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στη ζωή, στην κοινότητα έχει καλύτερη πιθανότητα να
βοηθήσει το άτομο να αποκτήσει και να διατηρήσει
εργασία (48, 138, 139). Επομένως οι επαγγελματικοί
στόχοι και οι προσδοκίες ενός παραγωγικού τρόπου
ζωής πρέπει να ενσωματώνονται  στο γενικότερο πρό-
γραμμα αποκατάστασης σε πρώιμο στάδιο, έτσι ώστε
να βοηθήσουν τις πιο επικεντρωμένες προσπάθειες
των επαγγελματικών συμβούλων αργότερα (140). Δυ-
στυχώς ακόμη και στις ανεπτυγμένες χώρες, η επαγ-
γελματική αποκατάσταση και συμβουλευτική δεν είναι
διαθέσιμη στα άτομα με ΚΝΜ (96, 41), και πρέπει η
θέση της ανάγκης ύπαρξης αυτών των υπηρεσιών να
γίνει σε επίπεδο πολιτικής.

Οι άνθρωποι με ΚΝΜ μπορεί να χρειαστούν εξει-
δικευμένες υπηρεσίες που απευθύνονται σε εργονο-
μικά και τεχνικά θέματα που μπορεί να αντιμετωπίζουν
(142, 143). Υπάρχουν επίσης ισχυρά στοιχεία στην πε-
ρίπτωση της ΚΝΜ ότι ένας σημαντικός παράγοντας
για την επιστροφή στην εργασία είναι η διαθεσιμότητα
υπηρεσιών τοποθέτησης σε θέσεις εργασίας από επαγ-
γελματικούς συμβούλους: ιδιαίτερα ως εύρεση εργα-
σίας και δικτύωση, το να κάνουν την περιγραφή των
θέσεων εργασίας να συμβαδίζουν με τις εργασιακές
απαιτήσεις με τα ατομικά λειτουργικά δυνατά και αδύ-
νατα σημεία, δεξιότητες αίτησης εργασίας και προετοι-
μασία για τις συνεντεύξεις για δουλειά (118). Ένα
σημαντικό μέρος αυτών των υπηρεσιών είναι και η πα-
ροχή πληροφοριών για τις ευκαιρίες απασχόλησης,
συμπεριλαμβανομένων και τις επαγγελματικές δεξιό-
τητες και μορφωτικές απαιτήσεις, για να βοηθήσουν
στην λήψη επαγγελματικών αποφάσεων (94, 143).

Η ανάγκη για γενική κοινωνική υποστήριξη για τα
άτομα με ΚΝΜ αναγνωρίζεται ως ένας σημαντικός
παράγοντας επιτυχούς επανένταξης στην απασχόληση
(132). Πολλοί πιστεύουν ότι μετά από μια τραυματική
κάκωση, δεν είναι ικανοί να εκτελέσουν τα απαραί-
τητα καθήκοντα για να εργαστούν (124, 144, 145). Ψυ-
χολογικοί παράγοντες που κυμαίνονται από μειωμένη
αίσθηση ελέγχου της ζωής τους και αυτοεκτίμησης
μέχρι και κατάθλιψη μπορεί να κάνουν   την επανα-
φορά στην απασχόληση ακόμη δυσκολότερη (146-

148). Οι σοβαρές ψυχιατρικές παθήσεις όπως η
κατάθλιψη μπορεί να χρειάζονται βοήθεια από επαγ-
γελματία, στις περισσότερες περιπτώσεις  όμως η ψυ-
χολογική υποστήριξη από ομοίους με ΚΝΜ, την
οικογένεια και φίλους μπορεί να είναι ιδιαίτερα απο-

τελεσματική στο να ενθαρρύνει το άτομο να συνεχίσει
το ταξίδι του πίσω στην απασχόληση (149, 150). Αυτό
είναι πολύ σχετικό σε συνθήκες με χαμηλούς πόρους
όπου υπάρχει περισσότερη εξάρτηση από ανεπίσημα
δίκτυα υποστήριξης (109).

Για τα παιδιά και τους έφηβους, ιδίως αυτούς με δι-
σχιδή ράχη, οι επαγγελματικοί σύμβουλοι πρέπει να
εντάσσονται σε ένα ευρύτερο πρόγραμμα μετάβασης
από το σχολείο στην εργασία. Παρότι ο απώτερος σκο-
πός είναι η δημιουργία στρατηγικών που θα οδηγή-
σουν στην απασχόληση στο μέλλον, συνήθως ο
πρωταρχικός στόχος είναι να μείνουν οι νέοι στο σχο-
λείο ούτως ώστε να μείνουν στο δρόμο που οδηγεί
στην απασχόληση (26, 54).

Για να αντιμετωπίσουν την πρόκληση της επιστρο-
φής στην εργασία των ανθρώπων με σοβαρές κακώ-
σεις που οδηγούν σε αναπηρία όπως η ΚΝΜ,
υπάρχουν γενικά δύο μορφές προγραμμάτων επαγγελ-
ματικής αποκατάστασης στις ανεπτυγμένες χώρες. Τα
μεταβατικά προγράμματα προσφέρουν εξορθολογι-
σμένες υπηρεσίες που επικεντρώνονται στο να βοη-
θούν ανθρώπους να βρίσκουν και να διατηρούν
ανταγωνιστική εργασία, που είναι γνωστή και ως "υπο-
βοηθούμενη απασχόληση" (143, 151). Δίνεται έμφαση
στην εκπαίδευση σε εργασιακές δεξιότητες, εργασιακή
ετοιμότητα και σε υπηρεσίες τοποθέτησης σε θέσεις
εργασίας, με υποστήριξη μετά την τοποθέτηση και πα-
ρακολούθηση από επαγγελματικούς συμβούλους (96,

128, 152, 153). Οι μεταβατικές υπηρεσίες είναι από τη
φύση τους με υψηλές απαιτήσεις σε μέσα και μεγάλο
κόστος, όμως αυτό το κόστος μπορεί να μειωθεί ση-
μαντικά, αν αυτές οι υπηρεσίες ξεκινούν το δυνατό
συντομότερο και ενσωματωθούν με άλλες υπηρεσίες
αποκατάστασης (96, 137). Το πρόγραμμα επαγγελμα-
τικής αποκατάστασης Καλειδοσκόπιο που περιγράφε-
ται στο Σχήμα 8.1 είναι ένα τέτοιο πρόγραμμα για την
ΚΝΜ.

Τα προγράμματα υποστηριζόμενης απασχόλησης
χτίζουν επάνω στις δυνάμεις και ικανότητες αυτού που
αναζητά εργασία. Αυτά τα προγράμματα τροποποιούν
την υποστήριξη ώστε να απευθύνεται σε συγκεκριμέ-
νες ανάγκες στην εύρεση και επιλογή κατάλληλης
απασχόλησης, παρέχουν υποστήριξη στον εργασιακό
χώρο και υπεράσπιση στον εργοδότη όσο το άτομο
προσαρμόζεται στη δουλειά, και παρέχουν συνεχιζό-
μενη μακροχρόνια υποστήριξη κατά τη διάρκεια της



193

Κεφάλαιο 8    Εκπαίδευση και εργασία

Πλαίσιο 8.1. Καλειδοσκόπιο, νοσοκομείο Burwood, Christchurch, Νέα Ζηλανδία

Το Καλειδοσκόπιο είναι ένα πρόγραμμα έγκαιρης παρέμβασης επαγγελματικής αποκατάστασης που ξεκίνησε για την αντιμετώπιση

των υψηλών ποσοστών ανεργίας των ατόμων με ΚΝΜ. To Καλειδοσκόπιο βασίζεται στο μοντέλο υποβοηθούμενης απασχόλησης

και έχει τέσσερα χαρακτηριστικά, συγκεκριμένα:

1. Πρώιμη πρόσβαση σε άτομα με σοβαρές κακώσεις νωτιαίου μυελού και των οικογενειών τους. Αυτό γενικά γίνεται σε οξεία

φάση τις πρώτες μία με δύο εβδομάδες μετά την εισαγωγή. Οι κακώσεις του νωτιαίου μυελού συχνά οδηγούν σε μακροχρόνιες

νοσηλείες οπότε υπάρχουν επαρκείς ευκαιρίες για επαφή με αυτόν που τραυματίστηκε και με την οικογένεια του. Ο κύριος

στόχος βέβαια εκείνη την περίοδο είναι η σωματική αποκατάσταση του ατόμου. Ωστόσο μπορούν να τεθούν ισχυρές βάσεις

για τα επαγγελματικά στο μέλλον, και δημιουργούνται οι προσδοκίες, ότι η συνέχιση της εργασίας είναι και ρεαλιστική και πι-

θανή.

2. Λεπτομερής σχεδιασμός καριέρας. Αυτό δίνει τη δυνατότητα στους ανθρώπους να σχεδιάσουν μια διαδρομή την οποία έχουν

κίνητρο να ακολουθήσουν. Αν  οι άνθρωποι δεν είναι ικανοί να επιτελέσουν την πρότερη εργασία τους, είναι αβέβαιοι για το

τι τους επιφυλάσσει το μέλλον. Ο σχεδιασμός του επαγγελματικού μέλλοντος ενός ανθρώπου βασιζόμενοι σε κίνητρα, εμπει-

ρία, δεξιότητες και τις χιλιάδες δυνατότητες απασχόλησης βοηθάει στο να δώσει στον άνθρωπο επιθυμία να επιστρέψει πλήρως

και ενεργά στο εργατικό δυναμικό.

3. Υποστήριξη μετά την τοποθέτηση. Αυτή η υποστήριξη είναι βασική στο να εξασφαλίσει την ομαλή μετάβαση πίσω στο εργατικό

δυναμικό το δυνατόν ομαλότερα. Ένας στόχος κλειδί της υποστήριξης είναι να ενισχύσει τον εργαζόμενο επαρκώς, ούτως

ώστε να πάψει σταδιακά η ανάγκη τακτικής υποστήριξης. Ωστόσο, πρέπει να είναι ξεκάθαρο σε όλους τους συμμετέχοντες ότι

αν προκύψει η ανάγκη υποστήριξης κάποια στιγμή ή αν χρειαστεί συνεχόμενο πρόγραμμα υποστήριξης θα παρέχεται.

4. Μια υποστηρικτική και με κίνητρα τοπική επιχειρηματική κοινότητα. Η τοπική επιχειρηματική κοινότητα έχει πάρα πολλά να

προσφέρει σε ανθρώπους, που επιθυμούν να επιστρέψουν στο εργατικό δυναμικό μετά από μια σοβαρή ασθένεια ή κάκωση.

Το Καλειδοσκόπιο έχει ένα επιχειρηματικό δίκτυο με πάνω από 40 επιχειρήσεις σε ποικιλία κλάδων. Αυτοί οι εργοδότες έχουν

προσφερθεί να συναντηθούν και να μοιραστούν πληροφορίες πάνω στον κλάδο τους, και να βοηθήσουν δημιουργηθεί η στρα-

τηγική εύρεσης εργασίας, η οποία θα βοηθήσει το άτομο να κερδίσει μια θέση σε αυτόν τον τομέα.

Το πρόγραμμα Oho Ake ( "ξύπνα" και "σήκω") βασίζεται πάνω στις ίδιες αρχές και συμπεριλαμβάνει ανθρώπους με ΚΝΜ σε

χρονία φάση που έχουν βιώσει την ανεργία.

απασχόλησης (155). Το κλειδί στην προσέγγιση είναι
οι εξατομικευμένες υπηρεσίες, δεδομένου ότι κάθε
άτομο με ΚΝΜ είναι διαφορετικό, όσον αφορά τη λει-
τουργικότητα, τις δεξιότητες, την προϋπηρεσία του και
τις μεταφορικές του ανάγκες, και χρειάζεται διαφορε-
τικές προσαρμογές στο χώρο εργασίας. Παρότι η
υψηλά εξατομικευμένη αξιολόγηση είναι χρονοβόρα,
υπάρχουν στοιχεία ότι αυτή η προσέγγιση όχι μόνο δι-
ευκολύνει τον σύμβουλο να διαμορφώσει τις υπηρε-
σίες, να ταιριάζουν με τις ανάγκες του ατόμου, αλλά
και κάνει δυνατό για τους ανθρώπους με ΚΝΜ να απο-
κτήσουν περισσότερο έλεγχο πάνω στη ζωή τους
(151). Παρότι το μοντέλο της υποστηριζόμενης απα-
σχόλησης χρησιμοποιείται κυρίως σε ανεπτυγμένες
χώρες, ένα από τα πιο επιτυχημένα παραδείγματά του
είναι το "Κέντρο για την Αποκατάσταση των Παράλυ-
των" (Center for the Rehabilitation of the Paralyzed)
στο Μπαγκλαντές (βλ. σχήμα 8.2.).

Η απασχόληση σε "προστατευμένο εργαστήριο"
είναι ο δεύτερος από τους δύο τύπους μοντέλου προ-
γράμματος επαγγελματικής αποκατάστασης. Είναι η

παραδοσιακή προσέγγιση όπου σε ανθρώπους με βα-
ριές αναπηρίες δίνονται εργασίες να επιτελέσουν σε
συνθήκες εργαστηρίου υπό την επίβλεψη ειδικών
επαγγελματικής αποκατάστασης. Αυτή η επιλογή λαμ-
βάνεται μερικές φορές ως πιο ρεαλιστική για άτομα με
σύνθετες ανάγκες και πολλές φορές προσφέρεται ως
το πρώτο βήμα της ανοικτής απασχόλησης. Στο σχήμα
8.3 δίνεται ένα παράδειγμα τέτοιου προγράμματος σε
λειτουργία στη νότια Ινδία. Τα "προστατευμένα εργα-
στήρια" που δεν είναι απευθείας συνδεδεμένα με προ-
γράμματα μετάβασης σε ανταγωνιστική απασχόληση
υποθάλπτουν το διαχωρισμό και λόγω αυτού δεν είναι
η ιδανική προσέγγιση στην εφαρμογή των ανθρώπινων
δικαιωμάτων των ατόμων με ΚΝΜ.

Στην ΚΝΜ η ομότιμη συμβουλευτική υποστηρίζε-
ται από καιρό ως ένα βασικό κομμάτι των προγραμ-
μάτων επαγγελματικής αποκατάστασης (140). Παρότι
οι πρώιμες προσεγγίσεις επαγγελματικής αποκατάστα-
σης ελέγχονταν από επαγγελματίες αποκατάστασης, οι
έρευνες δείχνουν ότι ενός υψηλού βαθμού επαγγελμα-
τική υποστήριξη είναι παρεμβατική και χρειάζεται
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συντονισμός μεταξύ των πελατών τους και των δου-
λειών ή άλλων εργασιακών χώρων, που επιθυμούν να
εργαστούν. Ο ρόλος των επαγγελματιών αποκατάστα-
σης είναι να λειτουργούν ως σύνδεσμοι μεταξύ των ερ-
γοδοτών και των πελατών τους και να εξουδετερώνουν
οποιαδήποτε προκατάληψη του εργοδότη στο να
προσλάβει κάποιον με σοβαρή αναπηρία (141, 157).

Οι επαγγελματίες αποκατάστασης πρέπει να τονίζουν
τους εργασιακούς στόχους ενός ανθρώπου με ΚΝΜ,
να εκτιμούν την λειτουργική εργασιακή δυνατότητα
του ατόμου εν όψει της διαθέσιμης υποστήριξης, και
να κάνουν αποδεκτό ότι ο σχεδιασμός καριέρας δεν
σταματάει με την απόκτηση μιας θέσης εργασίας
(143).

Ξεπερνώντας τις παρανοήσεις σχετικά με

την κάκωση του νωτιαίου μυελού

Οι παρανοήσεις σε σχέση με την ΚΝΜ και την ικανό-
τητα του ατόμου με ΚΝΜ να εργαστεί σε ανταγωνι-
στική δουλειά, ιδίως ανάμεσα στους εργοδότες και
στους συναδέλφους, αναφέρονται συχνά ως σημαντι-
κός παράγοντας που επηρεάζει αρνητικά τις προοπτι-
κές απασχόλησης των ατόμων με αναπηρία γενικά και
αυτών με ΚΝΜ ειδικά (114, 124, 140, 151, 158,159).
Μια μελέτη από το Μπαγκλαντές αναφέρει ότι κάποιοι
εργοδότες γενικά αντιλαμβάνονται πιθανούς εργαζό-
μενους με ΚΝΜ ως  "άρρωστα" και "λιγότερο παρα-
γωγικά" (34). Στην Ολλανδία, το 57% των νέων με

Πλαίσιο 8.2. "Κέντρο για την Αποκατάσταση των Παραλύτων" (CRP) στο Μπαγκλαντές

Το Μπαγκλαντές είναι μια φτωχή χώρα, με του μισούς από τους 150 εκατομμύρια κατοίκους του να ζουν κάτω από το όριο της

φτώχειας. Δεν υπάρχει κάποιο γενικό δίκτυο κοινωνικών ασφαλίσεων, και οι περισσότεροι άνθρωποι με αναπηρία δε λαμβάνουν

κάποιο οικονομικό βοήθημα, που να τους βοηθά με τις επιπλέον ανάγκες συνεπεία της αναπηρίας τους. Το "Κέντρο για την Απο-

κατάσταση των Παραλύτων" (CRP), μια ΜΚΟ που εξειδικεύεται στην αποκατάσταση ατόμων με ΚΝΜ, δημιουργήθηκε το 1979,

σαν απάντηση στην απελπιστική ανάγκη για υπηρεσίες αποκατάστασης για άτομα με ΚΝΜ. Το CRP από τότε έχει εξελιχθεί σε μια

διεθνώς αναγνωρισμένη οργάνωση η οποία παρέχει πλήρους εύρους υπηρεσίες υποβοηθούμενης απασχόλησης, συμπεριλαμ-

βανομένων φυσικής και ψυχολογικής αποκατάστασης, συμβουλευτική για τοποθέτηση εργασίας, επαγγελματική επανεκπαίδευση,

βοήθεια στην εξασφάλιση μικροδανείων χαμηλών επιτοκίων για αυτοαπασχόληση, σχεδιασμένη επανένταξη στην κοινότητα, εξα-

σφάλιση ότι το οικιακό περιβάλλον είναι ασφαλές, και επιμόρφωση των ντόπιων κατοίκων στη φύση και στις συνέπειες της ΚΝΜ.

Η έδρα του CRP είναι στο Savar. Λειτουργεί επίσης και 2 κέντρα οικιακής επαγγελματικής επανεκπαίδευσης (CRP-Gonokbari για

γυναίκες και κορίτσια, και CRP-Gobindapur για εξωτερικούς ασθενείς και υπηρεσίες στην κοινότητα), όπως και ένα κέντρο για

διάγνωση και θεραπεία στην πρωτεύουσα Dhaka. Το CRP λειτουργεί 13 προγράμματα σε κοινοτική βάση τα οποία εμπλέκονται

στην πρόληψη ατυχημάτων και αναπηρίας, καθώς και συνηγορία υπέρ της αναπηρίας και δραστηριότητες δικτύωσης για να προ-

άγουν τα θέματα της ΚΝΜ. Επίσης το CRP κάνει καμπάνιες αφύπνισης και διαφήμισης  για να καταρρίψει τους φραγμούς και το

στίγμα των ανθρώπων με ΚΝΜ και άλλες αναπηρίες.

Πηγές (34, 106, 156)

Πλαίσιο 8.3. Προστατευμένα εργαστήρια για βετεράνους με ΚΝΜ στην Ινδία

Δύο κέντρα αποκατάστασης παραπληγικών στο Kirkee και στο Mohali, με 109 και 34 κρεβάτια αντιστοίχως, λειτουργούν για την

αποκατάσταση παραπληγικών και τετραπληγικών απόστρατων. Αυτά τα κέντρα είναι φιλανθρωπικά ιδρύματα, που χρηματοδοτούνται

από το Kendriya Sainik Board (το οποίο είναι μέρος του τμήματος αποστράτων του Υπουργείου Αμύνης) και του Υπουργείου Κοι-

νωνικής Δικαιοσύνης και Ενίσχυσης. Όλα τα άτομα σε αυτά τα κέντρα λαμβάνουν επαγγελματική εκπαίδευση και δεξιότητες ,

όπως ύφανση, πλέξιμο, ράψιμο και φτιάξιμο κεριών. Απασχολούνται σε προστατευμένα εργαστήρια μέσα στα κέντρα και λαμβάνουν

μικρούς μηνιαίους μισθούς ώστε να είναι σχετικά οικονομικά ανεξάρτητοι. Τα προστατευμένα εργαστήρια σε αυτά τα κέντρα θεω-

ρούνται μόνιμη ή ημιμόνιμη εργασιακή τοποθέτηση για αυτά τα άτομα γιατί θεωρείται ότι δε θα μπορέσουν να βρουν δουλειά στην

κοινότητα. Η δραστηριότητα ενός απόστρατου στο εργαστήρι πρέπει να θεωρείται ως δουλειά και ως ένα μέρος που πηγαίνουν να

εργαστούν κάθε μέρα. Τα κέντρα επίσης παρέχουν ιατρικές αγωγές, φυσικοθεραπείες, φυσική άσκηση, σπορ και εκπαίδευση

στους ηλεκτρονικούς υπολογιστές για βοηθήσουν τους ασθενείς να είναι πιο ανεξάρτητοι.

Πηγή (107)
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δισχιδή ράχη ανέφεραν ότι αντιμετώπισαν πρόβλημα
στο να βρουν δουλειά λόγω αρνητικών συμπεριφορών
από τους εργοδότες (43), ένα αποτέλεσμα επιβεβαι-
ωμένο και από ευρήματα σε άλλες μελέτες (25, 41,

160). Σε μια κλασική μελέτη για διακρίσεις στον ερ-
γασιακό χώρο, οι υποψήφιοι χωρίς αναπηρία είχαν
1,78 φορές παραπάνω πιθανότητες να προσληφθούν,
από τους αντίστοιχους με αναπηρία. Υποστηρίζεται
επίσης, ότι όσο πιο εμφανές είναι το φυσικό πρόβλημα
(π.χ. η παρουσία αναπηρικού αμαξιδίου), τόσο πιο πι-
θανό είναι ο εργοδότης να είναι απρόθυμος να προχω-
ρήσει σε πρόσληψη (161).

Το να ξεπεράσουμε τις διακρίσεις στον εργασιακό
χώρο απαιτεί αφοσίωση στη νομοθεσία κατά των δια-
κρίσεων, όπως και νομικές διαδικασίες για αποζημιώ-
σεις. Νόμοι όπως ο Americans with Disabilities Act
1990 (όπως τροποποιήθηκε το 2007) γίνονται όλο και
πιο συχνοί ανά τον κόσμο. Μια μελέτη της εφαρμογής
του νόμου στην περίπτωση της ΚΝΜ έχει δείξει ότι,
παρότι το ποσοστό επιτυχίας είναι πολύ χαμηλό, οι άν-
θρωποι με ΚΝΜ τείνουν να είναι πιο επιτυχείς με τις
προσφυγές τους από τις άλλες ομάδες αναπηρίας
(162). Οι αντιρατσιστικές νομοθεσίες δεν είναι ο μόνος
δρόμος για να προχωρήσουμε. Έρευνες αποκαλύπτουν
μια τάση προς πολύ θετικές συμπεριφορές των εργο-
δοτών απέναντι  στα άτομα με αναπηρία, το οποίο
όμως δεν μεταφράζεται πάντα σε θετική αντιμετώπιση
όταν εκτιμούν συγκεκριμένους υποψήφιους για πρόσ-
ληψη (163, 164). Μια ακόλουθη μελέτη ανέδειξε ότι
εργοδότες με προηγούμενη εμπειρία με ανθρώπους με
αναπηρία, ή που η γνώση τους περί αναπηρίας είχε αυ-
ξηθεί με προγράμματα αφύπνισης για την αναπηρία
πραγματοποιημένα από επαγγελματικούς συμβούλους,
ήταν πολύ πιο πρόθυμοι να προσλάβουν κάποιον με
αναπηρία (158). Αυτό υποδεικνύει ότι τα επαγγελμα-
τικά αποτελέσματα των ανθρώπων με αναπηρία μπο-
ρεί να βελτιωθούν αν οι κοινότητα της αποκατάστασης
παίξει ενεργό ρόλο παρέχοντας υποστήριξη σε εργο-
δότες με λιγότερη εμπειρία με την αναπηρία. Μια πρό-
σφατη μελέτη, παρά τις προσδοκίες, έδειξε ότι η
αντιλαμβανόμενη διάκριση δεν ήταν σχετιζόμενη με
χαμηλότερη πιθανότητα επιστροφής στην δουλειά, το
οποίο υποδεικνύει ότι οι άνθρωποι με ΚΝΜ αποκτούν
μεγαλύτερη συνείδηση και είναι πιο επιτυχείς στο να
αντιμετωπίζουν ρατσιστικές και προδιατεθειμένες
συμπεριφορές των εργοδοτών (145).

Εξασφάλιση προσαρμογών 

στον εργασιακό χώρο

Η επιτυχής επιστροφή στην εργασία εξαρτάται από τις
προσαρμογές στον εργασιακό χώρο (95, 99, 101, 103,

113, 165).

Παρότι οι προσαρμογές ξεκινάνε από θέματα φυ-
σικής πρόσβασης, οι ανάγκες είναι πιο εκτεταμένες και
περιλαμβάνουν την ενσωμάτωση βοηθητικής τεχνο-
λογίας στην εργασία, και τροποποιήσεις στην φύση και
στη θέση της εργασίας. Πρακτικά παραδείγματα προ-
σαρμογών που αφορούν την ΚΝΜ αντλούνται από
τους ανθρώπους με ΚΝΜ: σε μια πρόσφατη ποιοτική
μελέτη με 266 ανθρώπους με κινητικά και αισθητη-
ριακά προβλήματα που εισήλθαν στην εργασία, ένα
σύνολο 1553 συγκεκριμένων και λεπτομερών προσαρ-
μογών αναγνωρίστηκαν (166).

Υπάρχουν επαρκείς πληροφορίες για το πως να κά-
νουμε τον εργασιακό χώρο φυσικά προσβάσιμο, συμ-
περιλαμβανομένων δωρεάν διαδικτυακών πηγών που
προσφέρουν λεπτομερέστατες και πρακτικές πληρο-
φορίες, όπως η, στις Η.Π.Α εδρεύουσα, Jobs Accom-
modation Network (JAN), μια πύλη με πρακτικές
πληροφορίες για πρωτοποριακές και δοκιμασμένες
προσαρμογές για άτομα με αναπηρίες, συμπεριλαμβα-
νομένων και αυτών που προέκυψαν από ΚΝΜ (167).
Από το 2004, η JAN διεξάγει μια μελέτη με τους ερ-
γοδότες για να καθορίσει το κόστος και τα οφέλη από
τις τροποποιήσεις στον εργασιακό χώρο, συστηματικά
αποδεικνύοντας τα οφέλη στους εργαζόμενους και δεί-
χνοντας ότι το όφελος που λαμβάνουν οι  εργοδότες
υπερισχύει μακράν του κόστους των προσαρμογών
(167).

Παραδείγματα τροποποιήσεων του εργασιακού
χώρου που σχετίζονται με τις ανάγκες των ατόμων με
ΚΝΜ περιλαμβάνουν: πρόσβαση αμαξιδίου από το
σημείο εισόδου (σε όλες τις καιρικές συνθήκες) στο
σταθμό εργασίας και σε όλες τις περιοχές απαραίτητες
για τα εργασιακά καθήκοντα. Επίσης περιλαμβάνουν
μεγάλες πόρτες χωρίς εμπόδια και διαδρόμους για τους
χρήστες αναπηρικών αμαξιδίων, τροποποιήσεις στο
σταθμό εργασίας, όπως: ρυθμιζόμενα καθ’ ύψος γρα-
φεία ή τραπέζια, προσβάσιμα συστήματα αρχειοθέτη-
σης και άλλους χώρους εργασίας. Προσβάσιμες
τουαλέτες, χώρους φαγητού, συμβουλίων και ανάπαυ-
σης (168).
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Για τους εργαζόμενους με ΚΝΜ, οι προσαρμογές
για τα αμαξίδια είναι πολύ σημαντικές, αλλά για τις
περισσότερες δουλειές είναι εξίσου σημαντικό να
έχουν πρόσβαση σε βοηθητική τεχνολογία που υπερ-
νικάει τους λειτουργικούς περιορισμούς του κάτω
αλλά και του πάνω μέρους του σώματος   που σχετί-
ζονται με την ΚΝΜ. Σε μια μελέτη ανθρώπων με
ΚΝΜ που εργάζονταν, η πλειοψηφία ανέφερε χρήση
τροποποιημένων τηλεφώνων, μεγεθυντές και άλλα
βοηθήματα για να εκτελέσουν τα εργασιακά τους κα-
θήκοντα, και είπαν ότι αυτά τα βοηθήματα τους αύξη-
σαν σημαντικά την παραγωγικότητα και την
αυτοεκτίμηση τους (144). Συγκεκριμένα, πολλές με-
λέτες έδειξαν ότι οι άνθρωποι με ΚΝΜ που εργάζονται
χρησιμοποιούν ηλεκτρονικό υπολογιστή στη δουλειά
πιο συχνά από το γενικό πλυθησμό (169-172). Αυτό
κάνει τη διαθεσιμότητα και την προσβασιμότητα τέ-
τοιου εξοπλισμού βασική για μια επιτυχής επιστροφή
στην εργασία. Για αυτούς που αντιμετωπίζουν δυσκο-
λίες στο πάνω μέρος του σώματος, τελευταίες εξελί-
ξεις στην τεχνολογία, όπως ποντίκι που ελέγχεται από
τις κινήσεις του κεφαλιού, για το οποίο ο χρήστης με
ΚΝΜ φοράει ένα εξάρτημα στο κεφάλι και με αυτό
ελέγχει τις κινήσεις του δείκτη του ποντικιού, μπορεί
να χρειαστούν.

Για να είναι χρήσιμη η βοηθητική τεχνολογία για
ένα άτομο με κάκωση νωτιαίου μυελού, πρέπει να πρέ-
πει να είναι πλήρως ενσωματωμένη στον εργασιακό
χώρο. Εν μέρει αυτό είναι θέμα φυσικής προσβασιμό-
τητας, αλλά οι επαγγελματίες επαγγελματικής αποκα-
τάστασης έχουν παρατηρήσει ότι είναι επίσης
σημαντικό να γίνει βέβαιο ότι οι εργοδότες και οι συ-
νάδελφοι κατανοούν την αναγκαιότητα για τον ειδικό
εξοπλισμό, ότι παρέχουν στους χρήστες αρκετές πλη-
ροφορίες στο πως να την χρησιμοποιούν, και στο να
γνωρίζουν ότι είναι απαραίτητη η τεχνική υποστήριξη
για τη συντήρηση και την επισκευή ούτως ώστε η δου-
λειά του χρήστη να μην διακόπτεται (169, 173). Με-
ρικές φορές η εξελιγμένη τεχνολογία ούτε είναι
διαθέσιμη ούτε είναι απαραίτητη, όπως όταν η δουλειά
μπορεί να επιτελεστεί παρέχοντας έναν βοηθό για τα
εργασιακά καθήκοντα. Σε μερικές περιπτώσεις αυτό
το ρόλο μπορούν να εκτελέσουν ζώα εκπαιδευμένα
στο να μεταφέρουν αντικείμενα και να διευκολύνουν
στην εκτέλεση κάποιων εργασιών (174).

Εφόσον ο τραυματισμός πολύ πιθανόν να έχει κά-
ποιο αντίκτυπο στα καθήκοντα που μπορούν να εκτε-
λεστούν, η "εύλογη προσαρμογή" μπορεί να
περιλαμβάνει και αλλαγές στη φύση της εργασίας. Ο
τρόπος που εκτελούνται οι απαραίτητες εργασίες μπο-
ρεί να τροποποιηθεί, η εργασία μπορεί να γίνει μερικής
απασχόλησης, ή το πρόγραμμα εργασίας μπορεί να
τροποποιηθεί, συμπεριλαμβανομένου του να επιτρέπει
στον εργαζόμενο να φεύγει όταν είναι απαραίτητο για
τη διαχείριση της κύστης, του εντέρου ή για ανάπαυση.
Μια πρόσφατη Ευρωπαϊκή μελέτη έδειξε ότι, ενώ το
60% των νέων με ΚΝΜ επέστρεψε στη δουλειά μετά
τον τραυματισμό, σχεδόν όλοι εκμεταλλεύτηκαν τρο-
ποποιήσεις στην εργασία, όπως μείωση στην πίεση του
χρόνου, ελαστικά ωράρια, και σε μερικές περιπτώσεις
μείωση των ωρών εργασίας στο μισό (141).

Μια εποχή τεχνολογικών και οικονομικών αλλα-
γών, μαζί με μια έμφαση στην ισορροπία μεταξύ ερ-
γασίας και ζωής, σημαίνει ότι όχι μόνο οι άνθρωποι με
αναπηρίες επιθυμούν να εργαστούν διαφορετικά. Σε
μερικές χώρες, οι κυβερνήσεις ενθαρρύνουν ενεργά,
προγράμματα με ελαστικά ωράρια εργασίας και επι-
μερισμού εργασίας, το οποίο μπορεί εξίσου να ωφελεί
και άτομα με ΚΝΜ (152).

Η τηλεργασία, κατά την οποία η εργασία εκτελεί-
ται από απομακρυσμένο μέρος χρησιμοποιώντας μια
πληθώρα τεχνολογιών πληροφορικής και επικοινω-
νιών, μπορεί να είναι ένας τρόπος αντιμετώπισης των
εμποδίων μεταφοράς, φυσικών περιβαλλοντολογικών
φραγμών και σωματικών περιορισμών όπως η κόπωση
που οφείλεται σε ΚΝΜ ή σε δευτερογενείς παθήσεις
(170). Τα πλεονεκτήματα της τηλε-εργασίας πρέπει να
ζυγιστούν έναντι στους πιθανούς κινδύνους της κοι-
νωνικής απομόνωσης και το ρίσκο του εργασιακού
διαχωρισμού. Η τηλε-εργασία μπορεί επίσης να υπο-
νομεύσει τις προσπάθειες που γίνονται για μεταφορικά
μέσα, κτίρια και κοινότητες πιο προσβάσιμες για αν-
θρώπους με κινητικούς περιορισμούς. Χρειάζεται πε-
ρισσότερη έρευνα πάνω στα πλεονεκτήματα και τα
μειονεκτήματα του συγκεκριμένου θέματος (111).

Αυτοαπασχόληση

Σε πολλές αναπτυσσόμενες χώρες, η αυτοαπασχόληση
με τη μορφή μικρής κλίμακας κατασκευή και πώληση



197

Κεφάλαιο 8    Εκπαίδευση και εργασία

τεχνουργημάτων και χειροτεχνιών ή η πώληση αγρο-
τικών προϊόντων, αποτελούν μια πηγή εισοδήματος για
ανθρώπους με αναπηρία και αποτελεί μια επιλογή ερ-
γασίας για ανθρώπους με ΚΝΜ (109). Στις ανεπτυγ-
μένες χώρες η αυτοαπασχόληση έχει επίσης οφέλη για
τους ανθρώπους με ΚΝΜ: η εργασία από το σπίτι ή
πλησίον στην κοινότητα αποφεύγει τα εμπόδια στις με-
ταφορές και στην προσβασιμότητα, διακρίσεις στον
εργασιακό χώρο και αρνητικές συμπεριφορές στον ερ-
γασιακό χώρο από συναδέλφους, και επιτρέπει ελαστι-
κές συνθήκες και ωράρια εργασία. Τα στοιχεία
δείχνουν ότι οι άνθρωποι με κινητικά και μυοσκελε-
τικά προβλήματα ιδίως, είναι πιο πιθανόν να είναι αυ-
τοαπασχολούμενοι (159). Τα μειονεκτήματα της
αυτοαπασχόλησης είναι η απομόνωση και η έλλειψη
ανάπτυξης δεξιοτήτων, χαμηλότερα εισοδήματα, και
το γεγονός ότι οι το κόστος των σχετιζόμενων με την
εργασία βοηθητικών συσκευών εκπονείται εξ ολοκλή-
ρου από το άτομο (171).

Το πιο σημαντικό εμπόδιο στην αυτοαπασχόληση
είναι η αρχική οικονομική επιβάρυνση του να ξεκινή-
σεις μια επιχείρηση, είτε ως κεφάλαιο, είτε για εξοπλι-
σμό ή κόστος εκπαίδευσης. Μια εκτενής μελέτη των
επιλογών αυτοαπασχόλησης στην Ευρώπη ανέδειξε
ότι, επειδή τα άτομα με αναπηρία θεωρούνται από τους
δανειστές ως υψηλού ρίσκου, καταφεύγουν στο οικο-
γενειακό τους περιβάλλον για πόρους. Σε χώρες όπως
το Ηνωμένο Βασίλειο, άνθρωποι με αναπηρίες μπόρε-
σαν να εκμεταλλευτούν φορολογικές εκπτώσεις και
άλλα αναπηρικά βοηθήματα εισοδήματος, και μερικές
φορές μικρά επιχειρηματικά δάνεια που διατίθενται
μέσω γραφείων ευρέσεως εργασίας (159). Ωστόσο
ακόμη και στον Καναδά και στο Ηνωμένο Βασίλειο,
που προσφέρουν γενναιόδωρη οικονομική βοήθεια με
τη μορφή δωρεών, δανείων και φοροαπαλλαγών,
υπάρχει χαμηλή ζήτηση λόγω έλλειψης προσβάσιμης
πληροφόρησης (159, 175).

Η πρόσβαση στη χρηματοδότηση για το στήσιμο
μιας μικρής επιχείρησης μπορεί να αποδειχθεί μεγάλη
πρόκληση για ανθρώπους με ΚΝΜ που ζουν σε ανα-
πτυσσόμενες χώρες. Σε αυτές τις χώρες οι μικροχρη-
ματοδοτικοί διακανονισμοί παίζουν σημαντικό ρόλο
στο να κάνουν δυνατό σε άτομα με αναπηρία να βιο-
ποριστούν. Η μικροχρηματοδότηση αναφέρεται στην
παροχή φυσιολογικών οικονομικών υπηρεσιών, όπως

επιχειρηματικά δάνεια, σε άτομα και μικρές επιχειρή-
σεις που δεν έχουν πρόσβαση σε προσιτή χρηματοδό-
τηση. Μια εκτενής αναθεώρηση της βιβλιογραφίας και
των πρακτικών στην Αφρική και στην Ασία συμπέρανε
ότι οι άνθρωποι με αναπηρίες δεν μπόρεσαν να επω-
φεληθούν εξίσου από τα μικροχρηματοδοτικά προ-
γράμματα (176, 177).

Η Handicap International το 2006 διεξήγαγε μια εν-
δελεχή μελέτη της πρόσβασης σε μικροχρηματοδοτι-
κούς οργανισμούς στις πιο φτωχές χώρες της Αφρικής
και της Ασίας και βρήκε ότι μόνο το 0,5% των πελα-
τών αυτών των χρηματοδοτικών οργανισμών είχαν
αναπηρίες (178). Δείχνοντας τις επιτυχίες με την Aso-
ciación de Discapacitados de la Resistencia
Nicaragüense στη Νικαράγουα και με την International
Committee of the Red Cross στο Αφγανιστάν και
αλλού, η αναφορά ισχυρίζεται ότι η εμπλοκή ΜΚΟ με
ισχυρή δύναμη ανάπτυξης ικανοτήτων είναι απαραί-
τητη για την επίλυση αυτού του σύνθετου προβλήμα-
τος. Άλλη έρευνα ισχυρίζεται ότι, οι οργανισμοί
αποταμίευσης και δανεισμού που βασίζονται στην κοι-
νότητα έχουν τη δυνατότητα να αυξήσουν τα ποσοστά
απασχόλησης των ατόμων με αναπηρία, κα ότι οι ορ-
γανισμοί υπέρ της αναπηρίας μπορούν να παίξουν ένα
σημαντικό ρόλο ενώνοντας δυνάμεις με αυτούς τους
κοινοτικούς οργανισμούς (177).

Κοινωνική προστασία

Η αναπηρία είναι στενά συνδεδεμένη με μεγάλη ανέ-
χεια παγκοσμίως, και η ΚΝΜ δεν αποτελεί εξαίρεση.
Μια Αυστραλιανή μελέτη υπολόγισε το μέσο ετήσιο
εισόδημα των εργαζομένων ανθρώπων με τετραπληγία
να είναι το μισό του μέσου όρου των ετησίων αποδο-
χών του γενικού πληθυσμού (179). Σε μια Μαλαισιανή
μελέτη, οι αποδοχές ατόμων που εργάζονταν μετά τον
τραυματισμό, ήταν στο 50%σημαντικά λιγότερες από
αυτά που κέρδιζαν πριν τον τραυματισμό (105). Στη
Νότια Ινδία οι περισσότεροι ασθενείς με ΚΝΜ βρέθη-
καν να ζουν κάτω από το όριο της φτώχειας (109, 135),

και στο Νεπάλ λιγότερο από το μισό του πληθυσμού
που μελετήθηκε είχε οποιοδήποτε εισόδημα μερικά
χρόνια μετά το εξιτήριο τους από την αποκατάσταση
(180). Στη Ζιμπάμπουε, μια μελέτη ανέφερε ότι το ένα
τρίτο από αυτούς που επιβίωσαν μια ΚΝΜ δεν είχαν
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κανένα έσοδο και βασιζόντουσαν σε συγγενείς και φί-
λους για οικονομική υποστήριξη (108).Στην Γκάνα,
αναφέρεται ότι οι άνθρωποι με κινητικούς περιορι-
σμούς έχουν καταφύγει σε παράνομη επαιτεία λόγω
της έλλειψης επιλογών για απασχόληση και κοινωνι-
κών υπηρεσιών (181).

Εκτός από αυτές τις μεμονωμένες μελέτες, πολύ
λίγα γνωρίζουμε για το πόσοι άνθρωποι με ΚΝΜ είναι
οικονομικά ανεξάρτητοι. Είναι πιθανό ότι πολλοί άν-
θρωποι βασίζονται σε προγράμματα κοινωνικής πρό-
νοιας, αναπηρικές συντάξεις, επιδόματα, οικογενειακή
υποστήριξη, ή συναλλαγές σε είδος. Τα κοινωνικά δί-
κτυα ασφαλείας είναι επιρρεπή σε οικονομικές κρίσεις
και είναι ελλιπή στα περισσότερα φτωχότερα μέρη του
κόσμου. Σε μερικές χώρες, όπως η Ινδία, υπάρχουν
επιδόματα που περιορίζονται στους δημοσίους υπαλ-
λήλους και στους στρατιωτικούς, τα οποία βοηθούν
τους ανθρώπους από αυτούς τους τομείς μετά από
ΚΝΜ (182, 183). 

Οι περισσότερες χώρες με υψηλό μέσο εισόδημα,
αλλά και αυξανόμενο νούμερο  χωρών μεσαίου μέσου
εισοδήματος όπως η Βραζιλία, η Ναμίμπια και η Νό-
τιος Αφρική, έχουν δύο μορφές κοινωνικής προστα-
σίας. Η μία είναι προσωρινή και με οικονομικά
κριτήρια παρέχει κάποιο εισόδημα μέχρι να αποκατα-
σταθεί η μόνιμη απασχόληση (π.χ. επιδόματα ανερ-
γίας, προσωρινά επιδόματα αναπηρίας). Η άλλη είναι
μια μόνιμη μορφή κοινωνικής μέριμνας ή πρόνοιας
όταν το άτομο κριθεί ότι έχει μια μόνιμη αναπηρία τέ-
τοιας βαρύτητας που αυτός ή αυτή δεν μπορεί πλέον
να εργαστεί. Στην Ολλανδία για παράδειγμα το επί-
δομα ανεργίας είναι υποχρεωτικό. Σαν αποτέλεσμα το
97% των ανθρώπων με ΚΝΜ και χωρίς εργασία μετά
τον τραυματισμό τους χρηματοδοτούνται, και οι πε-
ρισσότεροι από αυτούς που έχουν εργασία συνεχίζουν
να δικαιούνται ένα συμπληρωματικό κοινωνικό επί-
δομα βασισμένο στο 70% του μισθού τους προ της
ΚΝΜ (127). Στον Καναδά εν αντιθέσει, ένα μακρο-
πρόθεσμο σχέδιο Αναπηρικής Σύνταξης (ΑΣ) χρημα-
τοδοτεί με 65%-70% του μισθού για 2 χρόνια μετά την
κάκωση μέχρι να βρεθεί μια άλλη εργασία. Αν δεν
υπάρχει πιθανότητα επιστροφής στην εργασία, αυτή η
πληρωμή θα συνεχίσει για μια παρατεταμένη περίοδο
και εν συνεχεία θα αντικατασταθεί από κάποια μορφή
κοινωνικής πρόνοιας (152).

Το αρνητικό των σχεδίων κοινωνικής μέριμνας

είναι ότι μπορεί να λειτουργήσουν ως «παγίδα επιδο-
μάτων». Αυτό αναφέρεται σε μια κατάσταση όπου,
επειδή τα επιδόματα και τα άλλα προγράμματα βασί-
ζονται σε οικονομικά κριτήρια (ή απλά σταματούν
όταν βρεθεί μόνιμη απασχόληση), οι άνθρωποι με
ΚΝΜ που έχουν συνεχείς ανάγκες υγείας και αποκα-
τάστασης, συμπεριλαμβανομένου και του κόστους των
βοηθημάτων, είναι διστακτικοί στο να βρουν εργασία.
Ο λόγος για αυτό είναι ότι το εισόδημα που θα λάβουν,
μείον το κόστος της υγειονομικής περίθαλψης και τα
άλλα κόστη που δημιουργούνται λόγω της ΚΝΜ, θα
είναι μικρότερο από αυτά που θα λάβουν αν παραμεί-
νουν στα προγράμματα προσωρινής αντικατάστασης
εισοδήματος (184). Υπάρχουν αντικρουόμενα δεδο-
μένα για το μέγεθος του προβλήματος. Μια μεγάλη με-
λέτη στις Η.Π.Α. έδειξε ότι, για τους άνεργους
ανθρώπους με ΚΝΜ, τα υψηλότερα επιδόματα ανα-
πηρίας ήταν ισχυρά συνδεδεμένα με μικρότερες πιθα-
νότητες να εργαστούν τα ακόλουθα χρόνια (129). Οι
δικαιούχοι ΑΣ δεν φαίνεται να τιμολογούν τον εαυτό
τους εκτός της αγοράς εργασίας. Οι μισοί από αυτούς
θα ήθελαν ένα μισθό στο 80% ή λιγότερο από τον τε-
λευταίο μισθό τους πριν λάβουν την ΑΣ. Έχει υπολο-
γιστεί ότι το 7% των μακροπρόθεσμων δικαιούχων ΑΣ
μπορεί να επέστρεφαν στην εργασία αν ψάξουν για
δουλειά και τους προσφερθεί με μια μέση κατανομή
περί το 80% του τελευταίου τους μισθού (185).

Η πιο άμεση, αν και δαπανηρή, λύση στην παγίδα
των επιδομάτων είναι να τροποποιηθούν τα οικονο-
μικά κριτήρια ούτως ώστε ένα άτομο με υψηλό κόστος
υγειονομικής περίθαλψης και δαπάνες λόγω της ανα-
πηρίας να διατηρεί ένα μέρος του επιδόματος και μετά
την εύρεση εργασίας. Η αντιληπτή δυσκολία με αυτή
τη λύση είναι ότι, όταν υπάρχει διαδεδομένη ανεργία,
οι άνθρωποι θα προσπαθήσουν να εκμεταλλευτούν την
αναπηρική μέριμνα για να εξασφαλίσουν το κόστος
της υγειονομικής τους περίθαλψης. Ο OECD έχει προ-
τείνει ριζικές αλλαγές που θα ωφελούσαν πολύ τους
ανθρώπους με ΚΝΜ (102, 186), υποστηρίζοντας ότι
τα επιδόματα αναπηρίας πρέπει να είναι ένα στοιχείο
ενός μεγαλύτερου «πακέτου συμμετοχής», προσαρμο-
σμένο στις εξατομικευμένες ανάγκες και ικανότητες
και σχεδιασμένο πρωταρχικά για να επιστρέψει τους
ανθρώπους στην εργασία. Το πακέτο θα περιλάμβανε
την αποκατάσταση, την επαγγελματική εκπαίδευση,
υποστήριξη εύρεσης εργασίας, και οφέλη σε μετρητά



199

Κεφάλαιο 8    Εκπαίδευση και εργασία

ή σε είδος για την προετοιμασία για την επιστροφή
στην εργασία. Το πακέτο πρέπει να συμπεριλαμβάνει
άμεσα τους εργοδότες, στους οποίους πρέπει να δοθεί
ουσιώδες κίνητρο για να προσλάβουν αυτούς τους ερ-
γαζόμενους και αντικίνητρο στο να τους απολύσουν
αν βρεθεί αργότερα ότι χρειάζονται περαιτέρω προ-
σαρμογές στον εργασιακό χώρο. Με αυτόν τον τρόπο,
τα αναπηρικά επιδόματα θα ήταν ένα μεταβατικό ει-
σόδημα και ένα βήμα προς την πλήρη απασχόληση.

Οι αλλαγές που πρότεινε ο OECD όσο αφορά τις
πολιτικές περί την εργασία και την αναπηρία πιθανόν
να ωφελήσουν περισσότερο ανθρώπους με ΚΝΜ σε
σχέση με τις άλλες ομάδες αναπηρίας. Τυπικά το
άτομο με τραυματική ΚΝΜ είναι νέο και, πριν την κά-
κωση, είτε προετοιμαζόταν για μια καριέρα ή ξεκι-
νούσε μια. Η επαγγελματική αποκατάσταση ως ένα
παροδικό πακέτο σε σχέση με τις υπηρεσίες εργασίας,
συμπληρώνει την πρόταση του OECD.  

Συμπεράσματα και συστάσεις

Η μόρφωση είναι ένα βασικό βήμα προς την απασχό-
ληση και στο να είσαι μέλος της κοινωνίας, αλλά για
τα παιδιά με δισχιδή ράχη ή τους νέους ενήλικες που
επιστρέφουν στο σχολείο μετά από ΚΝΜ, η πλήρης
συμμετοχή στο γενικό εκπαιδευτικό σύστημα μπορεί
να είναι δύσκολη λόγω εμποδίων και φυσικών και
συμπεριφοράς. Είναι απαραίτητη η αλλαγή σε επίπεδο
θεσμών και σε επίπεδο σχολείου για να απομακρύ-
νουμε αυτά τα εμπόδια και για να παρέχουμε υπηρε-
σίες προσαρμογής και υποστήριξης έτσι ώστε κάθε
παιδί και νέος ενήλικας με ΚΝΜ να λάβει τα πλήρη
οφέλη της μόρφωσης. Μεγαλύτεροι ενήλικες, οι οποίοι
μπορεί να θέλουν να  επανεκπαιδευτούν για νέες δου-
λειές, επίσης χρειάζονται προσαρμοσμένη υποστήριξη
και προσαρμογές από εκπαιδευτικά ιδρύματα, επαγ-
γελματικά και τεχνικά σχολεία, κολέγια και πανεπιστή-
μια.

Οι άνθρωποι με ΚΝΜ, όταν έχουν τα προσόντα,
μπορούν να επιτελέσουν τα αναγκαία για πολλές δου-
λειές και να είναι παραγωγικοί. 

Ωστόσο η απόκτηση εργασίας και η διατήρηση της
γίνονται συχνά δύσκολα λόγω: έλλειψης πρόσβασης
σε σχετική μόρφωση, εκπαίδευση, επαγγελματικής
αποκατάστασης και υπηρεσίες εύρεσης εργασία, έλ-
λειψης πρόσβασης σε οικονομικούς πόρους για ευκαι-

ρίες αυτοαπασχόλησης, αντικίνητρα και καθυστερή-
σεις που δημιουργούνται από κάποια σχέδια για επι-
δόματα κοινωνικής μέριμνας, έλλειψης προσαρμογών
του εργασιακού χώρου και βοηθητικής τεχνολογίας,
και παρανοήσεις των εργοδοτών και των συναδέλφων
για το τι μπορεί και τι δεν μπορεί να κάνει κάποιος με
ΚΝΜ. 

Πολλά άτομα και ομάδες- από οικογένειες, διοί-
κηση σχολείου, δάσκαλοι, ειδικοί επαγγελματικής
αποκατάστασης και άλλοι ειδικοί έως κυβερνήσεις, ερ-
γοδότες και οργανισμοί για την ΚΝΜ – πρέπει να συμ-
μετέχουν και να συντονίζονται μεταξύ τους για
ξεπεράσουν τα εμπόδια στην πλήρη συμμετοχή στην
εκπαίδευση και στην εργασία. Τα κρίσιμα σημεία που
πρέπει να απευθυνθούν τα ενδιαφερόμενα μέρη συνο-
ψίζονται στις παρακάτω συστάσεις.

Ενίσχυση της μορφωτικής συμμετοχής

■ Εξασφάλιση ότι νόμοι και πολιτικές εγγυώνται ότι
τα παιδία με ΚΝΜ μπορούν να εγγραφούν και να
παρακολουθήσουν σε κάθε επίπεδο της σχολικής
εκπαίδευσης κατάλληλο για τις ανάγκες και τις δυ-
νατότητες τους, σε ίσες βάσεις με τους άλλους.

■ Εξασφάλιση ότι οι εισαγωγικές στρατηγικές των
κολεγίων και των πανεπιστημίων δεν αποκλείουν
πιθανούς αιτούντες με ΚΝΜ και έχουν σε θέση
στρατηγικές για να κάνουν το περιβάλλον προσβά-
σιμο.

■ Προγραμματισμός της επιστροφής στο σχολείο
μετά από τον τραυματισμό, φέρνοντας κοντά το
προσωπικό του σχολείου και της αποκατάστασης.

■ Εξασφάλιση της διαθεσιμότητας υπηρεσιών
υγείας, αποκατάστασης και υποστήριξης, όπως
χρειάζεται από το παιδί.

■ Εξασφάλιση ότι οι δάσκαλοι είναι εκπαιδευμένοι
για να καλύψουν τις ανάγκες των παιδιών με ανα-
πηρία.

■ Όπου δυνατόν, παροχή ομότιμης καθοδήγησης στο
παιδί που επιστρέφει στο σχολείο ή κάνει μετά-
βαση μεταξύ επιπέδων μόρφωσης.

■ Να συμπεριλαμβάνονται τα παιδιά και οι γονείς
στη λήψη των αποφάσεων.

■ Χρήση των οργανισμών της ΚΝΜ για να παρέχουν
πληροφορίες και ενημέρωση για τα θέματα σχετικά
με την ΚΝΜ.
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Εξασφάλιση της εργασίας 

και της οικονομικής ανεξαρτησίας

■ Θέσπιση, εφαρμογή και δημοσίευση αντιρατσιστι-
κής αποτελεσματικής νομοθεσίας, ούτως ώστε οι
εργοδότες να γνωρίζουν το καθήκον τους να μην
κάνουν διακρίσεις και να παρέχουν εύλογες προ-
σαρμογές.

■ Εξασφάλιση πρόσβασης σε επαγγελματική αποκα-
τάσταση για βοηθήσουμε του ανθρώπους με ΚΝΜ
να προετοιμαστούν για την εργασία και απευθυν-
θούν σε ψυχοκοινωνικές ανησυχίες.  

■ Προώθηση της πρόσβασης σε μικροχρηματοδοτή-
σεις ή άλλες πηγές πίστωσης για ανθρώπους με
ΚΝΜ που θέλουν να αναπτύξουν μια ευκαιρία αυ-
τοαπασχόλησης.

■ Ανάλογα το υπόβαθρο, παροχή κοινωνικής μέρι-
μνας που υποστηρίζει τα άτομα με ΚΝΜ και τις οι-
κογένειες τους αλλά δεν λειτουργεί ως αντικίνητρο
στην εργασία.

■ Συλλογή στατιστικής της εργασιακής εμπειρίας αν-
θρώπων με ΚΝΜ και άλλες αναπηρίες.
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Ο δρόμος προς τα εμπρός: συστάσεις

Η κάκωση νωτιαίου μυελού (ΚΝΜ) είναι μια κατάσταση πολύπλοκη από ιατρικής πλευράς και
προκαλεί διαταραχές στη ζωή. Η ΚΝΜ έχει δαπανηρές συνέπειες, τόσο για τα άτομα όσο και την
κοινωνία. Άνθρωποι εγκαταλείπονται, αποκλείονται από το σχολείο και μειώνονται οι πιθανότητές
τους για εργασία. Το χειρότερο όμως από όλα είναι η ύπαρξη κινδύνου πρόωρου θανάτου. Η ΚΝΜ
είναι μια πρόκληση για τη δημόσια υγεία και τα ανθρώπινα δικαιώματα. Ωστόσο, με την κατάλληλη
πολιτική, όπως αποδεικνύεται από αυτή την έκθεση, είναι δυνατόν κάποιος με ΚΝΜ να ζήσει, να
αναπτυχθεί και να συμμετέχει οπουδήποτε στον κόσμο. Οι άνθρωποι με ΚΝΜ είναι άτομα με ανα-
πηρία και δικαιούνται τα ίδια ανθρώπινα δικαώματα και σεβασμό με όλους τους ανθρώπους με
αναπηρίες. Μόλις εκπληρωθούν οι άμεσες ανάγκες υγείας τους, κοινωνικοί και περιβαλλοντικοί
φραγμοί είναι τα κύρια εμπόδια για την επιτυχή λειτουργικότητα και την ενσωμάτωση των ατόμων
με ΚΝΜ. Διασφαλίζοντας ότι οι υπηρεσίες υγείας, η εκπαίδευση, οι μεταφορές και η εργασιακή
απασχόληση είναι διαθέσιμα και προσβάσιμα σε άτομα με ΚΝΜ, όπως και σε άλλα άτομα με ανα-
πηρίες, μπορεί να γίνει  η διαφορά μεταξύ της αποτυχίας και της επιτυχίας. Η ΚΝΜ πάντα θα αλ-
λάζει τη ζωή ενός ατόμου αλλά δε χρειάζεται να είναι μία τραγωδία, ούτε ένα βαρύ φορτίο.

Σημεία κλειδιά

1. Η κάκωση του νωτιαίου μυελού αποτελεί σημαντικό θέμα δημόσιας υγείας

■ Η παγκόσμια επίπτωση των ΚΝΜ, τραυματικών και μη τραυματικών, είναι πιθανό να είναι

μεταξύ 40 έως 80 περιπτώσεις ανά εκατομμύριο πληθυσμού. Βάσει υπολογισμών για τον πλη-
θυσμό της υφηλίου το 2012, αυτό σημαίνει ότι κάθε χρόνο 250 000 έως 500 000 άτομα παθαί-
νουν κάκωση νωτιαίου μυελού (1). Η συχνότητα των τραυματικών ΚΝΜ (ΤΚΝΜ) που
αναφέρθηκαν σε μελέτες σε επίπεδο χωρών κυμαίνεται από 13 έως 53 ανά εκατομμύριο πλη-
θυσμού. Ιστορικά αναφέρεται πως έως 90% των ΚΝΜ ήταν τραυματικές στην προέλευσή τους,
αλλά δεδομένα από τις πιο πρόσφατες μελέτες δείχνουν μια ελαφρά τάση για αύξηση του πο-
σοστού των μη τραυματικών κακώσεων νωτιαίου μυελού (ΜΤΚΝΜ). Οι διαθέσιμες μελέτες
αναφέρουν ότι η επίπτωση των ΜΤΚΝΜ είναι 26 ανά εκατομμύριο.

■ Δεν είναι διαθέσιμες συνολικές εκτιμήσεις της επίπτωσης της ΚΝΜ παγκοσμίως. Τα δεδομένα
αναφορικά με τη συχνότητα και την επίπτωση των ΚΝΜ είναι ανεπαρκή και αντιφατικά. Ακόμη
και στις ανεπτυγμένες χώρες, οι εικόνες ποικίλουν λόγω διαφορών όσον αφορά την πιστοποίηση
της αναπηρίας και το μεθοδολογικό μοντέλο, καθώς και ως προς τις πραγματικές διαφορές στην
επιδημιολογία. Για χώρες όπου υπάρχουν διαθέσιμα στοιχεία, οι εικόνες επίπτωσης της ΤΚΝΜ
κυμαίνονται από 280 ανά εκατομύριο πληθυσμού στη Φινλανδία (2) έως 681 ανά εκατομύριο
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πληθυσμού στην Αυστραλία (3) έως 1298 ανά εκα-
τομύριο πληθυσμού στον Καναδά (4). Η επίπτωση
της ΜΤΚΝΜ για ενήλικες και παιδιά στην Αυ-
στραλία είναι 367 ανά εκατομύριο πληθυσμού (5)

και στον Καναδά 1227 ανά εκατομύριο. Συνολικά
για τις ΤΚΝΜ και ΜΤΚΝΜ η επίπτωση για τον
Καναδά το 2010 ήταν 2525 ανά εκατομύριο πλη-
θυσμού.

■ Η αύξηση της επίπτωσης της ΚΝΜ σε ορισμένες

χώρες. Υπάρχει μια τάση αύξησης της επίπτωσης
της ΚΝΜ σε χώρες υψηλού εισοδήματος λόγω των
αυξήσεων στα ποσοστά επιβίωσης, οι οποίες έχουν
φτάσει περίπου το 70% του γενικού πληθυσμού
στο προσδόκιμο ζωής για τους τετραπληγικούς και
το 88% για τα άτομα με παραπληγία (6). Ωστόσο,
τα ποσοστά επιβίωσης σε χαμηλού και μέσου ει-
σοδήματος χώρες παραμένουν φτωχά - τόσο χα-
μηλά όσο 1 έως 2 έτη μετά τον τραυματισμό σε
ορισμένες περιπτώσεις - και αυτό συμβάλλει στη
χαμηλότερη επίπτωση (7). Η γενικότερη γήρανση
του πληθυσμού παγκοσμίως είναι πιθανό να αυξή-
σει τα ποσοστά των ΜΤΚΝΜ και υπάρχει μια
μικρή τάση των ΜΤΚΝΜ να αυξηθούν ως ποσο-
στό του συνόλου των ΚΝΜ.

■ Το προφίλ των θυμάτων αλλάζει. Ο ρυθμός επί-
πτωσης της ΚΝΜ κορυφώνεται στην αρχή της ενη-
λικίωσης και είναι μικρότερου βαθμού σε μεγάλη
ηλικία. Ενώ οι νέοι άνδρες κυριαρχούν στα στατι-
στικά στοιχεία, το προφίλ των ανθρώπων αλλάζει
ώστε να περιλαμβάνει άτομα μεγαλύτερης ηλικίας
και περισσότερες γυναίκες. Συνολικά, η ηλικία
κατά τη στιγμή του τραυματισμού αυξάνεται.

■ Τα τροχαία ατυχήματα, οι πτώσεις και η βία είναι

τρεις κύριες αιτίες της ΚΝΜ. Τα τροχαία ατυχή-
ματα υπερισχύουν στην περιοχή της Αφρικής, όπου
αντιπροσωπεύουν σχεδόν το 70% των περιπτώ-
σεων και αποτελούν προέχουσα υποκείμενη αιτία
των ΚΝΜ και σε άλλες περιοχές του Π.Ο.Υ. καθώς
κυμαίνονται μεταξύ 40% στην περιοχή της Νοτι-
οανατολικής Ασίας και 55% στη Δυτική Περιφέ-
ρεια του Ειρηνικού. Οι πτώσεις, η δεύτερη κύρια
αιτία, αντιπροσωπεύουν μόλις πάνω από το 40%
των περιπτώσεων στη Νοτιοανατολική Ασία και
την Ανατολική Περιφέρεια της Μεσογείου. Η πε-
ριοχή της Αφρικής αναφέρει το μικρότερο ποσοστό

(14%) των πτώσεων, με τις άλλες περιφέρειες του
ΠΟΥ να εμφανίζουν ποσοστά μεταξύ 27% και
36%. Τα ποσοστά επιθέσεων, συμπεριλαμβανομέ-
νης της βίας και των αυτοτραυματισμών, ως επί το
πλείστον από πολυβόλα όπλα, ως αιτία της ΚΝΜ
ποικίλλουν σημαντικά μεταξύ των περιοχών. Στην
Αμερική, στην Αφρική και στην Ανατολική Μεσό-
γειο αναφέρονται τα υψηλότερα ποσοστά της
τάξης του 14%, 12% και 11%, αντίστοιχα. Τα ερ-
γατικά ατυχήματα συμβάλλουν σε τουλάχιστον
15% του συνόλου των περιπτώσεων ΤΚΝΜ. Σε
όλες τις περιφέρειες οι δραστηριόττηες αθλητισμού
και αναψυχής συμβάλλουν λιγότερο από το 10%
του συνόλου των περιπτώσεων ΤΚΝΜ. Οι απόπει-
ρες αυτοκτονίας φαίνεται να συμβάλλουν σε πάνω
από το 10% των περιπτώσεων ΤΚΝΜ σε ορισμέ-
νες χώρες. Η φυματίωση μπορεί να αντιπροσω-
πεύει έως και το 20% όλων των περιπτώσεων
ΜΤΚΝΜ σε μερικές περιοχές.

■ Οι άνθρωποι με ΚΝΜ πεθαίνουν νωρίτερα. Με-
λέτες έχουν δείξει ότι άνθρωποι με ΚΝΜ είναι 2-5
φορές πιο πιθανό να πεθάνουν νωρίτερα από άτομα
χωρίς ΚΝΜ. Τα άτομα με τετραπληγία είναι σε με-
γαλύτερο κίνδυνο από ό, τι τα άτομα με παραπλη-
γία, και τα άτομα με πλήρεις βλάβες διατρέχουν
μεγαλύτερο κίνδυνο από ό, τι τα άτομα με ατελείς
βλάβες. Η θνησιμότητα είναι ιδιαίτερα υψηλή κατά
το πρώτο έτος μετά τον τραυματισμό (8), και τα
ποσοστά θνησιμότητας επηρεάζονται έντονα από
την ικανότητα του συστήματος υγειονομικής περί-
θαλψης, ιδιαίτερα των υπηρεσιών επειγόντων πε-
ριστατικών.

■ Στις χώρες με χαμηλά εισοδήματα, δευτερεύοντες

καταστάσεις που δύναται να προληφθούν παρα-

μένουν οι κύριες αιτίες θανάτου σε άτομα με

ΚΝΜ (9). Σε χώρες με υψηλά εισοδήματα, οι κύ-
ριες αιτίες θανάτου για άτομα με ΚΝΜ έχουν αλ-
λάξει κατά τις τελευταίες δεκαετίες (10, 11), με τις
ουρολογικές επιπλοκές σε μείωση και μετατόπιση
της πρωταρχικής αιτίας θανάτου κυρίως σε ανα-
πνευστικά προβλήματα, πνευμονία ή γρίππη. Οι
καρδιακές παθήσεις, οι αυτοκτονίες και τα νευρο-
λογικά προβλήματα αποτελούν άλλα σχετιζόμενα
αίτια θανάτου. 
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2. Το προσωπικό και κοινωνικό

αντίκτυπο της κάκωσης νωτιαίου 

μυελού είναι σημαντικό

■ Η ΚΝΜ έχει εξουθενωτική ψυχολογική επίπτωση.

Το 20-30% των ατόμων με ΚΝΜ παρουσιάζει κλι-
νικά σημαντική συμπτωματολογία κατάθλιψης, η
οποία είναι σημαντικά υψηλότερη από ότι στο γε-
νικό πληθυσμό (12), παρόλο που η πλειοψηφία των
ανθρώπων τελικά προσαρμόζονται καλά στην
ΚΝΜ.

■ Οι άνθρωποι με ΚΝΜ έχουν στενότερα περιθώρια

υγείας, που οφείλεται εν μέρει σε επιπλοκές που
δυνητικά προλαμβάνονται όπως λοιμώξεις του ου-
ροποιητικού συστήματος και έλκη πίεσης.

■ Η ΚΝΜ σχετίζεται με τη διάλυση της οικογέ-

νειας, αλλά και την ενδυνάμωση των οικογενει-

ακών δεσμών. Αμέσως μετά τον τραυματισμό, η
ΚΝΜ μπορεί να έχει αρνητικό αντίκτυπο στις προ-
σωπικές σχέσεις και συνδέεται με ένα υψηλότερο
ποσοστό διαζυγίων. Ωστόσο, μετα την ΚΝΜ οι
SCI σχέσεις γενικά γίνονται καλύτερες. Οι φροντι-
στές παιδιών και νέων με δισχιδή ράχη ή ΤΚΝΜ
συνήθως βιώνουν απομόνωση και άγχος.

■ Μικρότερη συμμετοχή στο σχολείο. Παιδιά και
νέοι με δισχιδή ράχη ή επίκτητη ΚΝΜ είναι λιγό-
τερο πιθανό να πηγαίνουν στο σχολείο και λιγότερο
πιθανό να συμμετέχουν στην τριτοβάθμια εκπαί-
δευση. Συναντούν εμπόδια κατά τη μετάβαση από
το σχολείο στην τριτοβάθμια εκπαίδευση, καθώς
και μεταξύ της εκπαίδευσης και της εργασιακής
απασχόλησης.

■ Η ΚΝΜ  συνδέεται με χαμηλότερα ποσοστά οικο-

νομικής συμμετοχής. Ο ποσοστιαίος μέσος όρος
απασχόλησης παγκοσμίως για τα άτομα με ΚΝΜ
είναι μόνο 37%, με μέγιστο το 51% στην Ευρώπη
(13).

■ Τα κόστη της ΚΝΜ είναι υψηλότερα από ό, τι

συγκρίσιμων καταστάσεων, όπως η άνοια, η
σκλήρυνση κατά πλάκας, η εγκεφαλική παράλυση
και η διπολική διαταραχή. Στην Αυστραλία το κό-
στος ζωής (συμπεριλαμβανομένων των οικονομι-
κων εξόδων και του κόστους λόγω βαρύτητας της
νόσου) εκτιμάται ότι είναι 5 εκατομύρια δολάρια
Αυστραλίας  για ένα άτομο με παραπληγία και 9.5

εκατομμύρια δολάρια Αυστραλίας  για ένα άτομο
με τετραπληγία (14). Οι έμμεσες δαπάνες, όπως τα
διαφυγόντα εισοδήματα, σε γενικές γραμμές υπερ-
βαίνουν το άμεσο κόστος.

3. Εμπόδια σε υπηρεσίες και 

στο περιβάλλον περιορίζουν 

τη συμμετοχή και υπονομεύουν 

την ποιότητα ζωής 

■ Η ανεπαρκής πολιτική και πρόνοια. Πολύ συχνά
οι κατάλληλες πολιτικές και υπηρεσίες είναι απού-
σες σε τομείς όπως η εκπαίδευση χωρίς αποκλει-
σμούς, τα προσβάσιμα μέρη και η αποκατάσταση.
Για παράδειγμα σε χώρες χαμηλών και μεσαίων ει-
σοδημάτων, μόνο 5-15% των ανθρώπων κατέχει
τα βοηθήματα που έχει ανάγκη (15). Σε μια Ολλαν-
δική μελέτη, περισσότεροι από το ήμισυ των ερω-
τηθέντων με ΚΝΜ καθυστέρησαν να πάρουν
εξιτήριο από δομή ενδονοσοκομειακής αποκατά-
στασης λόγω καθυστέρησης στη λήψη αναπηρικού
αμαξιδίου (16).

■ Η έλλειψη χρηματοδότησης. Μια μελέτη από τη
Νιγηρία, για παράδειγμα, έδειξε ότι σε πάνω από
το 40% των ερωτηθέντων με ΚΝΜ, το κόστος της
οξείας θεραπείας αντιπροσώπευε πάνω από το 50%
του ετήσιου εισοδήματός τους (17). Ομοίως, το κό-
στος είναι ένα από τα κύρια εμπόδια όταν πρόκει-
ται για απόκτηση βοηθημάτων.

■ Φυσικά εμπόδια προσβασιμότητας. Σπίτια, σχο-
λεία, χώροι εργασίας, ακόμη και νοσοκομεία είναι
συχνά μη προσβάσιμα από άτομα που χρησιμοποι-
ούν αναπηρικό αμξίδιο. Η μη προσβασιμότητα σε
μεταφορικά μέσα είναι ένα σημαντικό εμπόδιο για
τη συμμετοχή στην κοινωνία, ιδιαίτερα για τα
άτομα που ζουν σε αγροτικές περιοχές. Αυτό εμ-
ποδίζει ανθρώπους με ΚΝΜ να φύγουν από το νο-
σοκομείο ή το γηροκομείο και να γίνουν
ανεξάρτητοι.

■ Η αρνητική στάση. Για να γίνει αντιληπτό αναφέ-
ρεται ως ένα παράδειγμα μια στάση ζωής πως η τε-
τραπληγία είναι μια μοίρα χειρότερη από τον
θάνατο, ή ότι οι άνθρωποι σε αναπηρικά αμαξίδια
δεν μπορούν να εργαστούν ή να έχουν στενές σχέ-
σεις. Ακόμη και μέλη της οικογένειας μπορεί να
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έχουν αρνητική στάση και χαμηλές προσδοκίες.
Συχνά η προκατάληψη προκύπτει από έλλειψη
γνώσης και έλλειψη επαφής.

■ Η έλλειψη γνώσης. Πάροχοι αποκατάστασης μπο-
ρεί να έχουν ελλιπή γνώση και δεξιότητες σχετικά
με την ΚΝΜ. Για παράδειγμα, η έλλειψη τεχνο-
γνωσίας μεταξύ των φορέων παροχής υπηρεσιών
μπορεί να εμποδίσει τους ανθρώπους με ΚΝΜ
στην απόκτηση κατάλληλων τεχνολογικών βοηθη-
μάτων. Το ποσωπικό πρωτοβάθμιας φροντίδας
υγείας μπορεί να μην γνωρίζει τις επιπλοκές της
ΚΝΜ που προλαμβάνονται και οι διαγνωστικές δυ-
σκολίες μπορεί να σημαίνουν ότι τα άτομα με
ΚΝΜ δεν ελέγχονται ή δεν θεραπεύονται για τις
γενικές ανάγκες υγείας τους.

4. Η κάκωση νωτιαίου μυελού 

προλαμβάνεται

■ Οι θάνατοι και οι αναπηρίες που συνδέονται με

τροχαία ατυχήματα μπορούν να μειωθούν μέσω
Ασφαλών Συστημάτων προσέγγισης (Safe System
approach), που υπογραμμίζουν τι μπορεί να γίνει
για να βελτιωθεί το οδικό δίκτυο, η ασφάλεια των
οχημάτων και η συμπεριφορά των οδηγών (18). Για
παράδειγμα η πρώτη χώρα παγκοσμίως που θεσμο-
θέτησε την υποχρεωτική χρήση ζώνη ασφαλείας
ήταν η Αυστραλία το 1970 και σε συνδυασμό με
κυβερνητικές προσπάθειες να βελτιωθεί ο οδικός
σχεδιασμός και οι κανόνες ασφαλείας για τα αυτο-
κίνητα, υπήρξε μια 4% πτώση στην ετήσια συχνό-
τητα ΚΝΜ από τροχαία ατυχήματα. 

■ Η τήρηση εργασιακών κανόνων υγείας και ασφα-

λείας μπορεί να μειώσει τους τραυματισμούς που
προκαλούνται στους τομείς της εξόρυξης, των κα-
τασκευών και της γεωργίας.

■ Ο περιορισμός της πρόσβασης σε όπλα και μα-

χαίρια αποτρέπει τους τραυματισμούς και μειώνει
το κόστος για την κοινωνία. Μέτρα για τον περιο-
ρισμό της πρόσβασης περιλαμβάνουν απαγορεύ-
σεις, ειδικό καθεστώς αδειοδότησης, ένα ελάχιστο
όριο ηλικίας για τους αγοραστές, ελέγχους του
ιστορικού του κτήτη και προϋποθέσεις για ασφαλή
αποθήκευση. Αυτά τα μέτρα μέτρα έχουν εφαρμο-
στεί με επιτυχία στην Αυστρία, τη Βραζιλία και
ορισμένες πολιτείες των ΗΠΑ.

■ Τραυματισμοί από αθλητικές και ψυχαγωγικές

δραστηριότητες μπορούν να ελαχιστοποιηθούν

μέσω της βελτίωσης του σχεδιασμού (π.χ. στις πι-
σίνες, στον εξοπλισμό παιχνιδιού και στις πίστες
του σκι), των πληροφοριών για την ασφάλεια (π.χ.
για τον κίνδυνο κατάδυσης σε ρηχά νερά, την κα-
τάρτιση των προπονητών ράγκμπι) και της ευαι-
σθητοποίησης σε αθλητικού επίπεδο

■ Η πρώιμη διάγνωση και η αντιμετώπιση μπορεί

να μειώσει τη συχνότητα της σπονδυλικής φυμα-

τίωσης (20), καθώς επίσης και των καρκινικών
σπονδυλικών όγκων 

■ Η βελτιωμένη σίτιση μειώνει τη συχνότητα της

δισχιδούς ράχης και άλλων ανωμαλιών του νευ-

ρικού σωλήνα (21). Η εθελοντική λήψη συμπλη-
ρωματικά φυλλικού οξέος κατά το διάστημα περί
τη σύλληψη (3 μήνες πριν και 1 μετά) έχει αποδειχ-
θεί πως μειώνει το ποσοστό των βρεφών που γεν-
νιούνται με ανωμαλίες του νευρικού σωλήνα,
συμπεριλαμβανομένης της δισχιδούς ράχης (22,

23). Πολλές χώρες που έχουν μια πολιτική να εμ-
πλουτίζουν το αλεύρι με φυλλικό οξύ παρουσίασαν
μια πτώση στη συχνότητα εμφάνισης της δισχιδούς
ράχης (24–27).

5. Η επιβίωση είναι δυνατή μετά από 

κάκωση νωτιαίου μυελού

■ Κατάλληλη προ-νοσοκομειακή φροντίδα είναι ζω-

τικής σημασίας για την άμεση επιβίωση. Απαιτεί-
ται γρήγορη αναγνώριση, έγκαιρη αξιολόγηση και
κατάλληλη διαχείριση των υπόπτων για κάκωση
νωτιαίου μυελού. Η προ-νοσοκομειακή αντιμετώ-
πιση της τραυματικής κάκωσης νωτιαίου μυελού
απαιτεί: μια γρήγορη αξιολόγηση, συμπεριλαμβα-
νομένης της μέτρησης των ζωτικών σημείων και
του επιπέδου συνείδησης, έναρξη αντιμετώπισης
της βλάβης συμπεριλαμβανομένης της σταθερο-
ποίησης των ζωτικών λειτουργιών, ακινητοποίηση
της σπονδυλικής στήλης, ώστε να διατηρηθεί η
νευρολογική λειτουργία, μέχρι να επιτευχθεί μα-
κροχρόνια σταθεροποίηση της σπονδυλικής στή-
λης, καθώς και έλεγχος της αιμορραγίας, της
θερμοκρασίας του σώματος και του πόνου και την
ταχεία και ασφαλή πρόσβαση στο σύστημα υγείας.
Οι άνθρωποι θα πρέπει ιδανικά να φτάσουν εντός
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δύο ωρών σε μονάδα αντιμετώπισης οξέων κατα-
στάσεων κάτι που απαιτεί κατάλληλες υπηρεσίες
έκτακτης ανάγκης και διάσωσης.

■ Η οξεία φροντίδα εξασφαλίζει την σταθεροποί-

ηση. Η οξεία φροντίδα μπορεί να περιλαμβάνει χει-
ρουργική επέμβαση ή συντηρητική αντιμετώπιση,
αλλά η ακριβής διάγνωση της ΚΝΜ και των συνυ-
πάρχουσων καταστάσεων είναι βήμα ζωτικής ση-
μασίας. Θα πρέπει να ληφθούν υπόψη πολλοί
παράγοντες για να καθοριστεί η πλέον κατάλληλη
προσέγγιση αντιμετώπισης, συμπεριλαμβανομένου
του επιπέδου της βλάβης, του τύπου του κατάγμα-
τος, του βαθμού της αστάθειας, της ύπαρξης νευ-
ρικής συμπίεσης, του αντίκτυπου των άλλων
τραυματισμών, της χρονικής στιγμής του χειρουρ-
γείου, της διαθεσιμότητας πόρων, όπως η εξειδί-
κευση και οι κατάλληλες ιατρικές και χειρουργικές
εγκαταστάσεις, τα οφέλη και τους κινδύνους. Σε
όλες τις περιπτώσεις, στα άτομα με ΚΝΜ και στα
μέλη των οικογενειών τους, θα πρέπει να δοθεί μια
επιλογή μέσω πληροφοριών μεταξύ συντηρητικής
και χειρουργικής αντιμετώπισης.

■ Συνεχής διατήρηση της υγειονομικής περίθαλψης

είναι απαραίτητη για την επιβίωση και την ποι-

ότητα ζωής. Ένα άτομο μπορεί να αποφύγει ή να
επιβιώσει από τις επιπλοκές της ΚΝΜ, όπως λοι-
μώξεις του ουροποιητικού συστήματος και έλκη
πίεσης, να παραμείνει υγιές και να απολαμβάνει μια
μακρά και γεμάτη ζωή με την πρόσβαση σε συνεχή
φροντίδα υγείας. Οι άνθρωποι με ΚΝΜ έχουν
συχνά στενότερα όρια υγείας, για παράδειγμα, ένα
αυξημένο κίνδυνο λοιμώξεων του θώρακα και καρ-
διαγγειακής νόσου. Χωρίς πρόσβαση σε βασικές
υπηρεσίες υγείας, και σε προϊόντα, όπως καθετήρες
και κατάλληλα μαξιλάρια και περαιτέρω συμβου-
λές για υγιεινή διαβίωση, ένα άτομο με ΚΝΜ είναι
πιο πιθανό να πεθάνει πρόωρα.

6. Η κάκωση νωτιαίου μυελού δεν 

πρέπει να αποτελεί εμπόδιο για την καλή

υγεία και την κοινωνική συμμετοχή

Ένα άτομο με ΚΝΜ που έχει πρόσβαση σε υπηρεσίες
υγείας, προσωπική βοήθεια εάν απαιτείται και βοηθη-
τικές συσκευές οφείλει να είναι ικανό να επιστρέψει

στις σπουδές, να μένει ανεξάρτητο, να συνεισφέρει οι-
κονομικά και να συμμετέχει στην οικογενειακή και κοι-
νωνική ζωή. 
■ Μόλις σταθεροποιηθεί, υπάρχει η ανάγκη για πρό-

σβαση σε σχετικές υπηρεσίες ιατρικής περίθαλ-

ψης και αποκατάστασης της οξείας και

μετά-οξείας φάσης, για να εξασφαλιστεί η μέγιστη
λειτουργικότητα και ότι το άτομο μπορεί να γίνει
όσο το δυνατόν πιο ανεξάρτητο. Υπάρχουν διάφορα
μοντέλα παροχής υπηρεσιών, αλλά τα εξειδικευ-
μένα κέντρα έχουν αποδειχθεί ότι μειώνουν τα
έξοδα, έχουν αποτέλεσμα λίγες επιπλοκές και λιγό-
τερες επανεισαγωγές, σε σύγκριση με μη εξειδικευ-
μένες υπηρεσίες. Οι άνθρωποι με ΚΝΜ δίνουν
υψηλή προτεραιότητα στην επίτευξη ελέγχου της
ουροδόχου κύστης και του εντέρου . Με τη θερα-
πεία μπορεί να ενισχύσουν τη λειτουργία στα κάτω
και άνω άκρα και να διδαχθούν τεχνικές για την επί-
τευξη της ανεξαρτησίας στις καθημερινές δραστη-
ριότητες. Οι υπηρεσίες και η συμβουλευτική των
υπηρεσιών ψυχικής υγείας είναι σημαντικές: η κα-
τάθλιψη συνδέεται με λιγότερη βελτιώση στη λει-
τουργικότητα και αυξημένο ποσοστό επιπλοκών
της υγείας. Πληροφορίες και υποστήριξη σχετικά
με τη σεξουαλική υγεία και τις ανάγκες αναπαρα-
γωγής θα πρέπει επίσης να είναι μέρος της αποκα-
τάστασης.

■ Οι κατάλληλες βοηθητικές συσκευές είναι ζωτι-

κής σημασίας συστατικό της αποκατάστασης. Για
παράδειγμα, πάνω από το 90% των ατόμων με
ΚΝΜ απαιτούν κάποιου τύπου αναπηρικό αμαξί-
διο. Αυτό πρέπει να είναι το κατάλληλο για το
άτομο και για το περιβάλλον του. Άλλες βοηθητικές
τεχνολογικές ανάγκες περιλαμβάνουν τροποποι-
ήσεις μέσα και γύρω από την κατοικία, τον έλεγχο
του περιβάλλοντος, και μερικές φορές συστήματα
επικοινωνίας για άτομα με τετραπληγία.

■ Οι υπηρεσίες θα πρέπει να υποστηρίζουν την επι-

στροφή στην εκπαίδευση και την απασχόληση. Οι
ομάδες αυτοβοήθειας, τα προσβάσιμα κτίρια και τα
μεταφορικά μέσα, η επαγγελματική αποκατάσταση
και τα μέτρα κατά των διακρίσεων μπορούν να εξα-
σφαλίσουν ότι τα παιδιά και οι ενήλικες μπορούν
να επιστρέψουν στις σπουδές, να ζουν ανεξάρτητα,
να συνεισφέρουν οικονομικά και να συμμετέχουν
στην οικογενειακή και κοινωνική ζωή.
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Συστάσεις

1. Βελτίωση  της ανταπόκρισης του τομέα

υγείας στην κάκωση νωτιαίου μυελού

Αυτό απαιτεί: να θεμελιωθούν δυνατότητες υπηρεσιών
υγείας και αποκατάστασης, να ενισχυθούν οι υπηρε-
σίες πρόληψης και πρώιμης αντιμετώπισης. Να εξα-
σφαλιστεί ότι οι κατάλληλες υπηρεσίες υγείας και
αποκατάστασης είναι διαθέσιμες και προσβάσιμες, να
βελτιωθεί ο συντονισμός για την ενίσχυση της αποτε-
λεσματικότητας και την εξοικονόμηση δαπανών. Να
επεκταθεί η ασφαλιστική κάλυψη υγείας έτσι ώστε η
ΚΝΜ να μην οδηγεί σε καταστροφικές για την υγεία
δαπάνες και να προσδιοριστούν στρατηγικές για την
προμήθεια των κατάλληλων τεχνολογικών βοηθημά-
των και προϊόντων υγείας.

2. Ενίσχυση των ατόμων με κάκωση 

νωτιαίου μυελού και των οικογενειών

τους

Οι άνθρωποι με ΚΝΜ χρειάζονται πληροφόρηση, έτσι
ώστε να δύνανται να αναλάβουν την ευθύνη για την
προσωπική τους φροντίδα υγείας μετά το εξιτήριο. Οι
πληροφορίες πρέπει να μοιράζονται με τα μέλη της οι-
κογένειας κατά τη διάρκεια της αποκατάστασης. Η
υποστήριξη στα μέλη της οικογένειας και σε άλλους
φροντιστές μπορεί να αποτρέψει το άγχος και την
επαγγελματική εξουθένωση. Σε χώρες με υψηλό εισό-
δημα, μπορεί να παροτρυνθεί και να είναι οικονομικά
αποτελεσματικό ένα ανεξάρτητο μοντέλο διαβίωσης
προσωπικής βοήθειας για άτομα με ΚΝΜ που έχουν
υψηλές ανάγκες υποστήριξης. Η αποκατάσταση στο
πλαίσιο της κοινότητας (ΚΠΑ) είναι σημαντική σε χα-
μηλού εισοδήματος περιοχές. Σε όλους τους χώρους,
τα κοινωνικά δίκτυα, οι ομάδες αυτοβοήθειας και οι
οργανώσεις των ατόμων με αναπηρίες μπορούν να
προωθήσουν την ενίσχυση και τη συμμετοχή. Η πρό-
σβαση σε φυσικές δραστηριότητες και ο αθλητισμός
μπορούν να προωθήσουν τη φυσιολογική και ψυχολο-
γική ευημερία.

3. Αντιμετώπιση αρνητικών συμπεριφορών

απέναντι στα άτομα με κάκωση νωτιαίου

μυελού 

Στο πλαίσιο των εκστρατειών ευαισθητοποίησης γενι-
κότερα όσον αφορά την αναπηρία, αυτό μπορεί να πε-
ριλαμβάνει μια σειρά παρεμβάσεων,
συμπεριλαμβανομένης προπτυχιακής εκπαίδευσης των
γιατρών και άλλων επαγγελματιών υγείας, δραστηριό-
τητες στην τάξη για να μειωθεί το στίγμα, και εκστρα-
τείες ευαισθητοποίησης μέσω των μέσων ενημέρωσης.

4. Εξασφάλιση προσβασιμότητας σε 

κτίρια, μεταφορικά μέσα και πληροφορίες 

Αυτό απαιτεί: ενσωμάτωση εθνικών προτύπων πρό-
σβασης, διδασκαλία σε αρχιτέκτονες και σχεδιαστές
αναφορικά με τον καθολικό σχεδιασμό, βελτίωση της
πρόσβασης στην κοινωνική στέγαση, προώθηση του
"καθολικού σχεδιασμού" λεωφορείων ταχείας μετα-
φοράς, υποχρεωτική προσβασιμότητα στα ιδιωτικά
ταξί, και μέσω των οργανώσεων των ατόμων με ανα-
πηρία να διαβουλεύονται σχετικά με την προσβασιμό-
τητα και να παρακολουθούν την πρόοδό της.

5. Υποστήριξη εργασίας και 

αυτοαπασχόλησης 

Επαγγελματική κατάρτιση, ευέλικτες ώρες εργασίας,
υποστηριζόμενη απασχόληση και προγράμματα απο-
κατάστασης στην κοινότητα με έμφαση στο βιοπορι-
σμό του ατόμου, είναι όλες ελπιδοφόρες δυνατότητες
για τα άτομα με ΚΝΜ αναφορικά με την επιστροφή
τους στην εργασία. Συστήματα κοινωνικής προστα-
σίας θα πρέπει να είναι διαθέσιμα , ανάλογα με την πε-
ριοχή και την οικονομική κατάσταση του ατόμου,
αλλά δεν θα πρέπει να λειτουργούν ως αντικίνητρο για
την επιστροφή στην εργασία.

6. Προαγωγή κατάλληλης έρευνας και

συλλογής δεδομένων 

Υπάρχει επιτακτική ανάγκη τόσο για την αύξηση όσο
και τη βελτίωση συλλογής δεδομένων με συστηματικό
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τρόπο και την έρευνα σε ΚΝΜ. Συγκεντρωτικά στα-
τιστικά στοιχεία σχετικά με ΚΝΜ, με χρήση τυποποι-
ημένης ορολογίας της Διεθνούς Ταξινόμησης
Εξωτερικών Αιτίων της Κάκωσης (ICECI), μπορεί να
βοηθήσει την παρούσα ανάλυση των τάσεων και να
βοηθήσει στην παρακολούθηση των πολιτικών απαν-
τήσεων. Τα μητρώα ΚΝΜ, τα οποία συγκεντρώνουν
δεδομένα απ'ευθείας από τα νοσοκομεία, μαζί με επι-
μήκεις μελέτες κοόρτης βασισμένες στον πληθυσμό
που καλύπτουν σημαντικούς τομείς της ζωής, είναι οι
καλύτεροι τρόποι συλλογής δεδομένων ΚΝΜ. Σε επί-
πεδο υπηρεσιών, τα δεδομένα που είναι απαιτούνται
αφορούν τις δαπάνες, τα αποτελέσματα και το κόστος
/ όφελος.

Επόμενα βήματα 

Η εφαρμογή των συστάσεων απαιτεί την συμμετοχή
διαφορτικών τομέων - υγείας, εκπαίδευσης, κοινωνι-
κής προστασίας, εργασίας, μεταφορών και στέγασης -
και διαφορετικών φορέων - κυβερνήσεων, κοινωνικών
οργανώσεων (συμπεριλαμβανομένων των οργανώ-
σεων των ατόμων με ειδικές ανάγκες), επαγγελματιών,
ιδιωτικού τομέα, καθώς και των ατόμων με κάκωση
νωτιαίου μυελού και των οικογένειών τους. Οι τομείς
και οι φορείς θα πρέπει να εργαστούν μαζί γιατί η διε-
πιστημονική ομαδική εργασία θα μεγιστοποιήσει την
επιτυχία. Είναι ουσιώδες οι χώρες να προσαρμόσουν
τις δράσεις τους στα εξειδικευμένα τους πλαίσια. Όταν
οι χώρες περιορίζονται λόγω περιορισμένων πόρων,
ορισμένες από τις δράσεις προτεραιότητας, ιδίως αυτές
που απαιτούν τεχνική βοήθεια και χτίσιμο ικανοτήτων,
μπορεί να συμπεριληφθούν στο πλαίσιο της διεθνούς
συνεργασίας για την αναπηρία και την ανάπτυξη.

Οι κυβερνήσεις μπορούν να: 

■ επενδύσουν σε αποτελεσματικά προγράμματα
πρωτογενούς πρόληψης, τα οποία είναι τεκμηριω-
μένα και δείχνουν σεβασμό στα άτομα με ΚΝΜ

■ βελτιώσουν τις παροχές υγείας, αποκατάστασης
και υπηρεσιών υποστήριξης για τα άτομα με ΚΝΜ

■ προωθήσουν πρότυπα για την εθνική συλλογή δε-
δομένων ΚΝΜ, συμπεριλαμβανομένων των κεν-
τρικών μητρώων ΚΝΜ

■ εξασφαλίσουν ότι υπάρχουν τα κατάλληλα συστή-
ματα ασφάλισης που μπορούν να προστατεύσουν
τους ανθρώπους από τα κόστη του τραυματισμού

■ στηρίξουν τη δημόσια ευαισθητοποίηση, ενημέ-
ρωση και εκπαιδευτικές πρωτοβουλίες που αμφι-
σβητούν την αρνητική στάση απέναντι στην
αναπηρία

■ θεσπίσουν τα κατάλληλα πρότυπα προσβασιμότη-
τας, που να καλύπτουν τη στέγαση, τις μεταφορές
και τα δημόσια κτίρια

■ εξασφαλίσουν ότι οι εκπαιδευτικές πολιτικές επι-
τρέπουν στα παιδιά και τους ενήλικες με ΚΝΜ να
πηγαίνουν στο σχολείο και το πανεπιστήμιο όπως
οι άλλοι

■ εξασφαλίσουν την πρόσβαση στην επαγγελματική
αποκατάσταση για να βοηθήσει τους ανθρώπους
με ΚΝΜ να προετοιμαστούν για την εργασία

■ θεσπίσουν νομοθεσία κατά των διακρίσεων στη
γραμμή της Σύμβασης για τα Δικαιώματα των Ατό-
μων με Αναπηρία (CRPD: Convention on the
Rights of Persons with Disabilities).

Οι επαγγελματίες υγείας και κοινωνικής

μέριμνας και οι οργανώσεις τους μπορούν

να:

■ προσφέρουν κατάλληλη υγειονομική περίθαλψη
ΚΝΜ, με μια συντονισμένη διεπιστημονική προ-
σέγγιση που περιλαμβάνει τα άτομα με ΚΝΜ και
τα μέλη της οικογένειας τους

■ ενισχύσουν τα  άτομα με ΚΝΜ και τα μέλη των οι-
κογενειών τους, έτσι ώστε να είναι σε θέση να
ασχοληθούν με τη δική τους υγεία ώστε να  ζήσουν
όσο το δυνατό περισσότερο

■ περιλαμβάνουν θέματα ΚΝΜ στο πρόγραμμα
σπουδών της ιατρικής και συναφών επαγγελματιών
υγείας με στόχο να αυξηθεί η ευαισθητοποίηση
σχετικά με την ΚΝΜ και προώθηση της έρευνας
σε ΚΝΜ

■ αναλάβουν την έρευνα για τον καθορισμό των βέλ-
τιστων δυνατών μέτρων αποκατάστασης με σκοπό
την επανάκτηση της λειτουργικότητας σε διάφορα
επίπεδα.
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Οι οργανώσεις των ατόμων με ειδικές

ανάγκες και οι μη κυβερνητικές 

οργανώσεις μπορούν να:

■ προωθούν την ανάπτυξη των ομοτίμων δικτύων
και οργανώσεων αυτοβοήθειας, συμπεριλαμβανο-
μένης της στήριξης σε θεσμούς προσωπικής βοή-
θειας

■ συμβάλλουν στην ευαισθητοποίηση του κοινού, με
πληροφορίες και εκπαιδευτικές πρωτοβουλίες που
αντιτίθενται στην αρνητική στάση απέναντι στην
αναπηρία

■ βοηθήσουν άτομα με ΚΝΜ στην πρόσβαση σε
αθλητικές, θρησκευτικές, πολιτιστικές και ψυχα-
γωγικές δυνατότητες

■ βοηθήσουν να εκπαιδευτούν και να ενισχυθούν τα
άτομα με ΚΝΜ και οι οικογένειές τους σε θέματα
διατήρησης της υγείας, βοήθειας και υποστήριξης,
στέγασης, προσβασιμότητας και κινητικότητας, εκ-
παίδευσης και απασχόλησης

■ αναπτύξουν πρωτοβουλίες αποκατάστασης στην
κοινότητα σε απομακρυσμένες και φτωχές περιο-
χές. 

Πάροχοι υπηρεσιών μπορούν να:

■ βοηθήσουν στην ενίσχυση των υφιστάμενων
πόρων (και να υποστηρίξουν τη δημιουργία νέων)
και των κατάλληλων και έγκαιρων υπηρεσίων
υγείας για τα άτομα με ΚΝΜ

■ συλλέγουν διεθνώς συγκρίσιμες πληροφορίες για
ΚΝΜ και να κάνουν διαθέσιμα τα δεδομένα αυτά
στις ετήσιες εκθέσεις που δημοσιεύονται στο δια-
δίκτυο με τρόπο έτσι ώστε να μπορούν να εντοπί-
ζονται εύκολα κατά την αναζήτηση

■ βοηθήσουν να διασφαλιστεί η ομαλή μετάβαση με-
ταξύ νοσηλείας στο νοσοκομείο, παρακολούθησης
στα εξωτερικά ιατρεία και φροντίδας με βάση την
κοινότητα μέσω της σύστασης μιας συντονισμένης,
ολοκληρωμένη και πολυτομεακής υπηρεσίας προ-
σέγγισης

■ απασχολήσουν ανθρώπους με ΚΝΜ και μέλη των
οικογενειών τους ως εταίρους στο σχεδιασμό και
την παροχή υπηρεσιών, να τους παρέχουν πληρο-
φορίες και να τους συμπεριλάβουν στη διαδικασία

λήψης αποφάσεων, το σχεδιασμό, τη ρύθμιση στό-
χων, καθώς και την παρακολούθηση και αξιολό-
γηση.

Η ακαδημαϊκή κοινότητα μπορεί να:

■ αυξήσει την τεκμηρίωση βάσει αποδείξεων για πα-
ρεμβάσεις με την ενθάρρυνση της έρευνας στην
ΚΝΜ

■ συνεργαστεί με τους υπεύθυνους χάραξης πολιτι-
κής και άλλα βασικά ενδιαφερόμενα μέλη στην
προώθηση της εφαρμογής των συστάσεων αυτής
της έκθεσης

■ προωθήσει την πρόσβαση σε εξειδικευμένη εκπαί-
δευση ώστε να εξασφαλιστεί επαρκής αριθμός κα-
τάλληλα εκπαιδευμένων επαγγελματιών υγείας

■ εξασφαλίσει ότι τα θέματα των ανθρωπίνων δι-
καιωμάτων που σχετίζονται με την αναπηρία περι-
λαμβάνονται σε προπτυχιακά προγράμματα
σπουδών για εκπαιδευτικούς, γιατρούς και επαγ-
γελμάτων σχετιζόμενων με την ιατρική

■ άρουν τους φραγμούς στη συμμετοχή των ανθρώ-
πων με ΚΝΜ στην τριτοβάθμια εκπαίδευση και
την έρευνα.

Ο ιδιωτικός τομέας μπορεί να:

■ επενδύσει στην ανάπτυξη των κατάλληλων και οι-
κονομικά προσιτών υποστηρικτικών τεχνολογιών

■ εξασφαλίσει ότι τα προϊόντα και οι υπηρεσίες είναι
προσβάσιμες για τα άτομα με ειδικές ανάγκες, συμ-
περιλαμβανομένων των ατόμων με ΚΝΜ, σε το-
μείς όπως η υγεία, ο αθλητισμός και η εκπαίδευση.

■ υιοθετήσουν τον καθολικό σχεδιασμό για νέα προ-
ϊόντα και υπηρεσίες

■ απασχολούν άτομα με ΚΝΜ, διασφαλίζοντας ότι
η πρόσληψη είναι δίκαιη, ότι παρέχονται κατάλλη-
λες εγκαταστάσεις, καθώς και ότι οι εργαζόμενοι
που γίνονται άτομα με ΚΝΜ υποστηρίζονται να
επιστρέψουν στην εργασία.

Τα άτομα με κάκωση νωτιαίου μυελού και

οι οικογένειές τους μπορούν να:

■ εκπαιδεύσουν τον εαυτό τους σχετικά με θέματα
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διατήρησης της υγείας στην ΚΝΜ
■ συμμετέχουν στην αμοιβαία υποστήριξη και προ-

γράμματα αυτοβοήθειας
■ συμβάλλουν στην εκπαιδευτική κοινότητα και στις

δραστηριότητες ευαισθητοποίησης
■ αξιοποιήσουν τις ευκαιρίες για να επιστρέψουν

πρόωρα στην εκπαίδευση και στην απασχόληση
■ όπου ενδείκνυται, να εξετάσει την εκ νέου κατάρ-

τιση και την ανάπτυξη των δραστηριοτήτων της
αυτοαπασχόλησης για βελτίωση των ευκαιριών
τους προς το ζην.

Συμπεράσματα 

Ενώ η συχνότητα των τραυματικών και μη τραυματι-
κών ΚΝΜ  μπορεί και πρέπει να μειωθεί, θα υπάρχουν
πάντα νέα κρούσματα ΚΝΜ. Η ΚΝΜ θα συνεχίσει να

προσβάλλει κυρίως άτομα στο άνθος της ζωής τους. Η
εξασφάλιση επαρκών απαντήσεων στα ιατρικά και στα
θέματα αποκατάστασης, ακολουθούμενη από υποστη-
ρικτικές υπηρεσίες και προσιτό περιβάλλον, θα συμ-
βάλει στην ελαχιστοποίηση της διαταραχής στα άτομα
με ΚΝΜ και των οικογενειών τους. Αυτά τα μέτρα θα
μειώσουν επίσης το συνολικό κόστος για την κοινωνία,
από την άποψη της εξάρτησης και της απώλειας πα-
ραγωγικότητας, καθώς και στο άτομο, από την άποψη
της χαμηλότερης αυτοεκτίμησης και της διαταραχής
στην ποιότητα της ζωής. Η ΚΝΜ μπορεί να προλη-
φθεί, να είναι βιώσιμη και δεν χρειάζεται να εμποδίζει
την καλή υγεία και την κοινωνική ένταξη. Αλλά απαι-
τείται δράση από τις κυβερνήσεις και άλλους ενδιαφε-
ρόμενους φορείς επειγόντως. Χωρίς αποτελεσματική
δράση, η ΚΝΜ θα παραμείνει δυστυχώς συχνά, μια
καταστροφή.

Βιβλιογραφία

1. United Nations Department of Economic and Social Affairs, Population Division. World population prospects: the 2012 revision,

2013. DVD Edition.

2. Dahlberg A et.al. Prevalence of spinal cord injury in Helsinki. Spinal Cord, 2005, 43:47-50. doi: http://dx.doi.org/10.1038/

sj.sc.3101616 PMID:15520842

3. O’Connor PJ. Prevalence of spinal cord injury in Australia. Spinal Cord, 2005, 43:42-46. doi: http://dx.doi.org/10.1038/

sj.sc.3101666 PMID:15326472

4. Noonan VK et.al. Incidence and prevalence of spinal cord injury in Canada: a national perspective. Neuroepidemiology, 2012, 38:219-

226. doi: http://dx.doi.org/10.1159/000336014 PMID:22555590

5. New PW et.al. Prevalence of non-traumatic spinal cord injury in Victoria, Australia. Spinal Cord, 2013, 51:99-102. doi:

http://dx.doi.org/10.1038/sc.2012.61 PMID:22665222

6. Middleton JW et.al. Life expectancy after spinal cord injury: a 50-year study. Spinal Cord, 2012, 50:803-811. doi:

http:/dx.doi.org/10.1038/sc.2012.55 PMID:22584284

7. Gosselin RA, Coppotelli C. A follow-up study of patients with spinal cord injury in Sierra Leone. International Orthopaedics, 2005,

29:330-332. doi: http://dx.doi.org/10.1007/s00264-005-0665-3 PMID:16094542

8. Lidal IB et.al. Mortality after spinal cord injury in Norway. Journal of Rehabilitation Medicine, 2007, 39:145-151. doi:

http://dx.doi.org/10.2340/16501977-0017 PMID:17351697

9. Rathore MFA. Spinal cord injuries in the developing world. In: JH Stone, M Blouin, eds. International Encyclopedia of Rehabilitation,

2013. Available online: http://cirrie.buffalo.edu/encyclopedia/en/article/141/

10. Hagen EM et.al. Traumatic spinal cord injuries – incidence, mechanisms and course. Tidsskrift for Den Norske Laegeforening, 2012,

132:831-837. doi: http://dx.doi.org/10.4045/tidsskr.10.0859 PMID:22511097

11. Leal-Filho MB et.al. Spinal cord injury: epidemiological study of 386 cases with emphasis on those patients admitted more than four

hours after the trauma. Arquivos de Neuro-Psiquiatria, 2008, 66:365-368. doi: http://dx.doi.org/10.1590/S0004-

282X2008000300016 PMID:18641873

12. Post MWM, van Leeuwen CMC. Psychosocial issues in spinal cord injury: a review. Spinal Cord, 2012, 50:382-389. doi:

http://dx.doi.org/10.1038/sc.2011.182 PMID:22270190



220

Διεθνείς προοπτικές για την Κάκωση Νωτιαίου Μυελού

13. Young AE, Murphy GC. Employment status after spinal cord injury (1992–2005): a review with implications for interpretation, eval-

uation, further research, and clinical practice. International Journal of Rehabilitation Research, 2009, 32:1-11. doi:

http://dx.doi.org/10.1097/MRR.0b013e32831c8b19 PMID:19057392

14. Access Economics for the Victorian Neurotrauma Initiative. The economic cost of spinal cord injury and traumatic brain injury in Aus-

tralia. 2009 (http://www.tac.vic.gov.au/about-the-tac/our-organisation/research/tac-neurotrauma research/vni/the20economic

20cost20of20spinal20cord20injury20and20traumatic20brain20injury20in20australia.pdf, accessed 9 January 2013).

15. WHO. Guidelines on the provision of manual wheelchairs in less-resourced settings. Geneva, World Health Organization, 2008.

16. Post MWM et.al. Services for spinal cord injured: availability and satisfaction. Spinal Cord, 1997, 35:109-115. doi:

http://dx.doi.org/10.1038/sj.sc.3100362 PMID:9044519

17. Kawu AA et.al. A cost analysis of conservative management of spinal cord-injured patients in Nigeria. Spinal Cord, 2011, 49:1134-

1137. doi: http://dx.doi.org/10.1038/sc.2011.69 PMID:21691278

18. Peden M et al., eds. World report on road traffic injury prevention. Geneva, World Health Organization, 2004.

19. O’Connor P. Trends in spinal cord injury. Accident; Analysis and Prevention, 2006, 38:71–77. doi:

http://dx.doi.org/10.1016/j.aap.2005.03.025 PMID:16111641

20. Harries AD et.al. The HIV-associated tuberculosis epidemic – when will we act? Lancet, 2010, 375:1906-1919. doi:

http://dx.doi.org/10.1016/S0140-6736(10)60409-6 PMID:20488516

21. Yi Y et.al. Economic burden of neural tube defects and impact of prevention with folic acid: a literature review. European Journal of

Pediatrics, 2011, 170:1391-1400. doi: http://dx.doi.org/10.1007/s00431-011-1492-8 PMID:21594574

22. Toriello HV. Policy and Practice Guideline Committee of the American College of Medical Genetics. Policy statement on folic acid

and neural tube defects. Genetics in Medicine, 2011, 13:593-596. doi: http://dx.doi.org/10.1097/GIM.0b013e31821d4188

PMID:21552133

23. De-Regil LM et al. Effects and safety of periconceptional folate supplementation for preventing birth defects. Cochrane Database of

Systematic Reviews, 2010 6:CD007950. Review. PubMed PMID: 20927767.

24. Flour Fortification Initiative. FFI Database. Atlanta, 2012. (http://www.sph.emory.edu/wheatflour/globalmap.php accessed 28 May

2012).

25. Williams LJ et.al. Decline in the prevalence of spina bifida and anencephaly by race/ethnicity: 1995–2002. Pediatrics, 2005, 116:580-

586. doi: http://dx.doi.org/10.1542/peds.2005-0592 PMID:16140696

26. Berry RJ et al. Folic Acid Working Group. Fortification of flour with folic acid. Food and Nutrition Bulletin, Review 2010, 31:S22–35.

PubMed PMID 20629350.

27. Alasfoor D, Elsayed MK, Mohammed AJ. Spina bifida and birth outcome before and after fortification of flour with iron and folic acid

in Oman. Eastern Mediterranean Health Journal, 2010, 16:533-538. PMID:20799554



221

Τεχνικό Παράρτημα Α

Μέθοδοι που χρησιμοποιούνται σε συστηματικές αξιολογήσεις 

για επιδημιολογικά αποτελέσματα (επίπτωση, επιπολασμός, 

αιτιολογία, θνησιμότητα, κόστος)

Η προτειμόμενη δήλωση για αντικείμενα Πληροφόρησης για συστηματικές ανασκοπήσεις και
μετα-αναλύσεις  (PRISMA) χρησιμοποιήθηκε ως κατευθυντήρια γραμμή για τη διασφάλιση δια-
φανούς και αναλυτικής αναφοράς της συστηματικής ανασκόπησης και μετα-αναλύσης (1). Η
PRISMA είναι εγκεκριμένη από κορυφαίους οργανισμούς και ιατρικά περιοδικά (2).

Στρατηγική Αναζήτησης

Οι βάσεις δεδομένων Pubmed/Medline και  η EMBASE, η Latin American & Caribbean Health
Sciences Literature (LILACS), η Indian Medlars Centre (IndMed) και η African Index Medicus
(AIM), διερευνήθηκαν για σχετικές ανακοινώσεις μεταξύ 1της  Ιανουαρίου 2000 και 15ης Αυ-
γούστου 2012. Σε αυτή την ανασκόπηση συμπεριλήφθηκαν  κακώσεις τραυματικής και μη τραυ-
ματικής προέλευσης, όπως περιγράφεται στο κεφ.14 και ταξινομήθηκε από τα Διεθνή σετ
δεδομένων τραυμάτων Νωτιαίου Μυελού (3-5). Οι βάσεις δεδομένων διερευνήθηκαν χρησιμο-
ποιώντας τους ελεύθερους όρους "τραυματισμοί νωτιαίου μυελού", "τραυματισμός νωτιαίου μυε-
λού", "κάκωση νωτιαίου μυελού», "παραπληγία", "τετραπληγία", "τραυματική βλάβη νωτιαίου
μυελού" και "δισχιδής ράχη" καθώς και οι συντμήσεις "SCI", "TSCI" "NTSCI". Περαιτέρω συμ-
περιληφθέντες ελεύθεροι όροι σχετιζόμενοι με το αποτέλεσμα ήταν οι  "επιδημιολογία", "αιτία",
"αιτία θανάτου", "κόστος*", "αιτιολογία", "αιτία" και «θνησιμότητα". Το πλήρες κείμενο διερευ-
νήθηκε χρησιμοποιώντας τους όρους MeSH και θεματικές επικεφαλίδες για ΚΝΜ "Κάκωση νω-
τιαίου μυελού", "παραπληγία", "τετραπληγία" και "νωτιαίος δυσραφισμός", και τα αποτελέσματα
για "αιτιότητα",  "επιδημιολογία", "συχνότητα", "επικράτηση", "θνησιμότητα", "αιτιολογία", «αιτία
θανάτου» και "έξοδα και το κόστος ανάλυσης", εάν οι βάσεις δεδομένων το επέτρεπαν.  Η βιβλιο-
γραφική έρευνα διεξήχθη χωρίς κανένα περιορισμό γλώσσας, η αναζήτηση όρων MeSH περιορί-
στηκε σε ανθρώπους, η ελεύθερη αναζήτηση όρων ήταν χωρίς περιορισμούς, και
συμπεριλήφθηκαν μόνο  χαρτιά με διαθέσιμες περιλήψεις . 

Επιπρόσθετα, βιβλιογραφία συστηματικών ανασκοπήσεων και περιλήψεις βιβλιογραφίας που
ανακτήθηκαν, ελέγχθηκαν για περεταίρω δημοσιεύσεις και μια online έρευνα έγινε στο epub για
online εργασίες (ahead of print), σε τεύχη των περιοδικών από την 1η Αυγούστου 2012 έως τον
Οκτώβριο του 2012 (όπως ήταν διαθέσιμα στο διαδίκτυο στις 8 Οκτωβρίου 2012).  Τα Περιοδικά
από τα οποία έγινε διαλογή ήταν τα Spinal Cord, Journal of Spinal Cord Medicine, Spine, Journal
of Rehabilitation Medicine, Journal of Neurotrauma, Archives of Physical Medicine and Rehabil-
iation, PM&R (American Journal of Physical Medicine & Rehabilitation), Epidemiology, Interna-
tional Journal of Epidemiology, American Journal of Epidemiology, European Journal of



222

Διεθνείς προοπτικές για την Κάκωση Νωτιαίου Μυελού

Epidemiology, Journal of Epidemiology & Community
Health, Journal of Clinical Epidemiology, European
Spine Journal, Journal of Bone & Joint Surgery, Acta
Orthopaedica Scandinavica, Asian Spine Journal,
Global Spine Journal, Journal of Neurosurgery: Spine,
Neurology India, International Journal of Technology
Assessment in Health Care, Journal of Evaluation in
Clinical Practice,  και  Journal of Health Services Re-
search & Policy. Τέλος ιστοσελίδες καταχώρησης
ΚΝΜ αναζητήθηκαν  για στοιχεία. Σχετικές δημοσιεύ-
σεις με ημερομηνία έκδοσης μετά την 1η Ιανουαρίου
2000 που βρέθηκαν σε τυχαίες αναζητήσεις κατά τη
διάρκεια της περαιτέρω διαδικασίας ανάπτυξης της έκ-
θεσης, χρησιμοποιήθηκαν για τη συμπλήρωση των
πληροφοριών στα αντίστοιχα τμήματα. Σε μεμονωμέ-
νες περιπτώσεις όσον αφορά το αποτέλεσμα "κόστος",
ιδιαίτερα σημαντικές εκδόσεις πριν από το 2000, οι
οποίες ανακτήθηκαν δια διαλογής του καταλόγου ανα-
φοράς των δημοσιεύσεων, συμπεριλήφθηκαν επίσης.

Κριτήρια ένταξης

Μετά από έναν διπλό έλεγχο, τίτλοι και αποσπάσματα
από τα ληφθέντα αποτελέσματα διαλέχτηκαν από δύο
κριτές για τον προσδιορισμό της επιλεξιμότητας για έν-
ταξη στη συστηματική ανασκόπηση. Σε περίπτωση που
η επιλεξιμότητα δεν μπορούσε να επιλυθεί με βάση την
περίληψη, ελήφθησαν πλήρους μήκους άρθρα, μετα-
φραζόμενα όπου ήταν απαραίτητο και αναθεωρούνταν.
Οι αβεβαιότητες επιλύθηκαν από ομάδα πέντε ερευνη-
τών με κοινή συναίνεση (consensus).  Για το αποτέλε-
σμα «επίπτωση» και "επιπολασμός", εργασίες
συμπεριλήφθηκαν στην ανασκόπηση, εάν: (1) περιέ-
γραφαν τον πληθυσμό στο πλαίσιο του γενικού πληθυ-
σμού και (2) περιελάμβαναν κύριες αιτιολογικές
υποομάδες (παραπληγία, τετραπληγία, TSCI, NTSCI,
SB). Για τα έγγραφα "θνησιμότητας" έπρεπε τουλάχι-
στον να οριστούν ένα ή περισσότερα από τα ακόλουθα:
(1) τα ποσοστά θνησιμότητας (διαστρωματοποιημένα
ή μη) (2) σχετική θνησιμότητα (3) τυποποιημένοι συν-
τελεστές θνησιμότητας (SMR) και (4) το προσδόκιμο
ζωής. Στην περίπτωση της "αιτιολογίας", μελέτες συμ-
περιλήφθηκαν εάν ανέφεραν κάτι σχετικά με: (1) TSCI
ή NTSCI  (2) τη κατανομή της TSCI και NTSCI αιτίας
της βλάβης από υποπροδιαγραφές (π.χ. τροχαία ατυχή-

ματα, αθλητισμός, βία) και (3) τα ποσοστά των υποο-
μάδων. Για συγκριτική ανάλυση, αιτιολογικά δεδομένα
επανακατηγοριοποιήθηκαν χρησιμοποιώντας την ταξι-
νόμηση που συνιστάται από το ISCοS (3, 5) όπου απαι-
τείται. 

Κριτήρια αποκλεισμού

Για όλα τα αποτελέσματα, μελέτες αποκλείστηκαν εάν
αναφέροταν αποκλειστικά σε μία κατάσταση υποομά-
δας ΚΝΜ (οστεοχονδροδυσπλασία, νευροσύφιλη, πο-
λιομυελίτιδα, HTLV-λοίμωξη, κληρονομική σπαστική
παράλυση, σύνδρομο locked-in, χαλαρή παράλυση,
σύνδρομο Brown-Sequard, κεντρομυελικό σύνδρομο,
SCIWORA, κακοήθης συμπίεση νωτιαίου μυελού),
συγκεκριμένες επιπλοκές ή συν-νοσηρότητες (μετά αγ-
γειακή χειρουργική επέμβαση ή επέμβαση σπονδυλι-
κής στήλης, καρκίνος), εθνικές μειονότητες και
απασχολησιακό υπόβαθρο (βετεράνοι), ειδικές περι-
στάσεις (εργασιακά σχετιζόμενες ΚΝΜ) αν δεν ήταν
αντιπροσωπευτικές του συνόλου του πληθυσμού, και
συγκρίσεις κόστους θεραπείας ή υποθεραπείες (θρόμ-
βωση, καυτηριασμός, φάρμακα). Το ίδιο ίσχυσε και για
καταχωρήσεις μοναδικών περιπτώσεων. Στην περί-
πτωση της δισχιδούς ράχης, δεδομένα εξήχθησαν μόνο
από εργασίες που ανέφεραν στοιχεία για την επίπτωση
και όταν ήταν διαθέσιμα, από την προ- και μετά- ισχυ-
ροποίηση μελέτη. Οι μελέτες αποκλείονταν περαιτέρω
αν η υποβολή στοιχείων ήταν ελλιπής (δηλαδή του
αριθμού των θανάτων και περιπτώσεις ΚΝΜ που έλ-
λειπαν).

Για το Σύστημα του Μοντέλου βλάβης Νωτιαίου
Μυελού των ΗΠΑ δεδομένα εξήχθησαν κυρίως από
την έκθεση του  2011 καθώς αποδείχθηκε ότι είναι πιο
πλούσια και πιο αναλυτική η παρουσίαση των δεδομέ-
νων από την άποψη της διαστρωμάτωσης στους κοι-
νωνικο-δημογραφικούς και χρονικούς τομείς (6).  Στην
περίπτωση των ξενόγλωσσων εγγράφων που πληρού-
σαν τα κριτήρια επιλεξιμότητας, η ομάδα εξέτασε τις
αγγλικές περιλήψεις και αποφάσισε οι πιο αντιπροσω-
πευτικές μελέτες να μεταφραστούν για την άντληση
στοιχείων. Όπου υπήρχαν διπλές ή επικαλυπτόμενες
εκδόσεις, η πιο πρόσφατη και / ή ολοκληρωμένη με-
λέτη συμπεριλήφθηκε στην συστηματική ανασκόπηση.
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Τεχνικό Παράρτημα Α

Εξαγωγή Δεδομένων

Δεδομένα εξήχθησαν από τα έγγραφα πλήρους μήκους
σχετικά με τα κύρια χαρακτηριστικά της μελέτης, από
πληροφορίες όσον αφορά τα κριτήρια ένταξης και
αποκλεισμού και όλα τα σχετικά δεδομένα για τα απο-
τελέσματα (επίπτωση, επιπολασμός, αιτιολογία, θνη-
σιμότητα, κόστος). Η ποιότητα της εξαγωγής
δεδομένων ελέγχθηκε με τη χρήση υπάρχουσων συ-
στηματικών ανασκοπήσεων που ανακτώνται από ανα-
ζήτηση σε διασταυρώσεις στοιχείων που
αναφέρθησαν. 

Τα δεδομένα του τελικού συνοπτικού πίνακα  δια-
σταυρώθηκαν ξανά και συγκρίθηκαν με τα πρωτότυπα
έγγραφα αναφοράς από τρία μέλη της ομάδας. Όταν
σχετικά δεδομένα ήταν διαθέσιμα μόνο σε γραφικά
(π.χ. η γραφική παράσταση των  Kaplan-Meier για
αθροιστική επιβίωση), τα ηλεκτρονικά σαρωμένα
γραφήματα μετατράπηκαν σε δεδομένα χρησιμοποι-
ώντας λογισμικό ψηφιοποίησης του γραφήματος.  Επι-
πλέον, για τις μελέτες που παρείχαν πληροφορίες
σχετικά με τον συνολικό αριθμό των TSCI ή περιπτώ-
σεις NTSCI σε μια δεδομένη χρονική περίοδο σε μια
καλά ορισμένη περιοχή καταγραφής (ως επί το πλεί-
στον χώρα), αλλά όχι ποσοστά επίπτωσης, ειδικές για
κάθε χώρα για το μέγεθος του πληθυσμού, εκτιμήσεις
ελήφθησαν από τους διαθέσιμους στο Διαδίκτυο πό-
ρους (ειδική για κάθε χώρα Εθνική Στατιστική Υπη-
ρεσία ή την Παγκόσμια Βάση Δεδομένων
Επιβάρυνσης Νόσων) για να εκτιμηθούν τα ακατέρ-
γαστα ποσοστά επίπτωσης.

Επανυπολογισμός των εκτιμήσεων

Σε περιπτώσεις όπου οι μέσοι όροι του πληθυσμού δεν
ήταν διαθέσιμοι, μέσες εκτιμήσεις πληθυσμού προήλ-
θαν χρησιμοποιώντας αναφερθείσες  στρωματοποι-
ημένες εκτιμήσεις που σταθμίστηκαν για τον σχετικό
πληθυσμό των αντίστοιχων στρωμάτων.

Σχήμα 2.5. Διανομή TSCI ανά περιοχή 

της ΠΟΥ

Μελέτες αναφερόμενες στην αιτιολογία  της TSCI σε
ενήλικες και σε μεικτούς πληθυσμούς ενηλίκων /παί-
δων, επιλέχθηκαν για τον υπολογισμό των βαθμολο-
γιών  περιοχικής  προσθετικής αιτιολογίας βασιζόμενοι
σε διάφορα κριτήρια. Όταν ήταν διαθέσιμες πιο πρό-
σφατες εθνικές ή μεγαλύτερες μελέτες επιλέχθηκαν
μόνο αυτές  που αναφέρονταν στα τροχαία ατυχήματα
και στις πτώσεις. Η αναφερθείσα επικάλυψη σε χρόνια
οδήγησε στον αποκλεισμό των μελετών με μικρότερη
διαστρωμάτωση στις αιτιολογίες ή αναφορά του τύπου
αιτιολογίας στην κατηγορία "άλλες". Για την ΗΠΑ, η
πιο πρόσφατη NSCISC ετήσια έκθεση 2011 (6) χρη-
σιμοποιήθηκε ως κύρια πηγή δεδομένων, και για να
αποφευχθούν θέματα επικάλυψης δεδομένων στο
χρόνο και τις υποομάδες που χρησιμοποιούνται σε
συγκεκριμένες μελέτες που βασίζονται σε δεδομένα
των Προτύπων συστημάτων.

Περιφερειακές εκτιμήσεις για τη συνολική αιτιο-
λογία της TSCI ελήφθησαν σε δύο στάδια. Κατ 'αρχάς,
μια ανά χώρα-ειδική TSCI αιτιολογία προήλθε με τη
χρήση του σταθμισμένου μέσου όρου κατανομής των
αιτιών μέσω της συνεκτίμησης του μεγέθους του δείγ-
ματος των διαθέσιμων μελετών. Δεύτερον, μια περιο-
χική εκτίμηση του TSCI υπολογίστηκε με βάση τον
σταθμισμένο μέσο όρο κατανομής για αιτιολογικώς-
ειδικά TSCI ανά  χώρα μέσω της συνεκτίμησης του
μεγέθους του πληθυσμού του 2011 των χωρών που πα-
ρείχαν στοιχεία. Τα πληθυσμιακά δεδομένα ελήφθη-
σαν σε απευθείας σύνδεση από την στατιστικής
υπηρεσίας των Ηνωμένων Εθνών (7). Αξίζει να σημει-
ωθεί ότι, τα διαθέσιμα στοιχεία για την Ταϊβάν, και
Κίνα (8), χρησιμοποιήθηκαν για τον υπολογισμό της
εκτίμησης για την Κίνα, αλλά είχαν μικρή επίδραση
στη συνολική εκτίμηση λόγω του σχετικά μικρού με-
γέθους του δείγματος.
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Τεχνικό Παράρτημα Β

Περιορισμοί σχετικά με τις πηγές δεδομένων που χρησιμοποιούνται 

στο Κεφάλαιο 2

Ενώ όλες οι προσπάθειες έχουν γίνει για να χρησιμοποιηθούν τα καλύτερα διαθέσιμα στοιχεία,
υπάρχουν αρκετοί περιορισμοί στα δεδομένα που χρησιμοποιούνται σε αυτό το κεφάλαιο συγκε-
κριμένα:
■ μεταβολή στον ορισμό της περίπτωσης ΚΝΜ και τα κριτήρια ένταξης
■ διακύμανση της αντιπροσωπευτικότητας των διαθέσιμων δεδομένων ΚΝΜ. Η πραγματική αν-

τιπροσωπευτικότητα των δεδομένων δεν είναι πάντα εμφανής, δηλαδή αν οι εθνικές στατιστικές
αντλούν δεδομένα από εθνικές, περιφερειακές ή υποπεριφερειακές  μελέτες

■ μεταβολή στο επίπεδο της πληρότητας των συλλεχθέντων (τοπικων ή εθνικων) δεδομένων
■ ανεπαρκής ποιότητα των μεθοδολογικών εκθέσεων.

Εντοπίστηκαν αρκετοί συγκεκριμένοι περιορισμοί που σχετίζονται με τους κύριους δείκτες που
χρησιμοποιούνται στην παρούσα έκθεση. Αυτοί έχουν ως εξής:

■ Συχνότητα: Η πηγή του πληθυσμού των περιπτώσεων (δεξαμενή συλλογής) συχνά ορίζεται ελ-
λειπώς, ιδίως στις μελέτες που εκθέτουν σχετικά με περιφερειακά στοιχεία, πολυκεντρικά ή μό-
νοκεντρικά δεδομένα (π.χ. δεν είναι πάντα γνωστό αν το νοσοκομείο είναι το μόνο περιφερειακό
κέντρο αναφοράς για ΚΝΜ). Επιπλέον, για τη συχνότητα της ΤΚΝΜ, είναι συχνά ασαφές εάν
τα άτομα που πεθαίνουν από την ΚΝΜ κατά τη στιγμή του τραυματισμού περιλαμβάνονται. 

Είναι ασαφές το εάν οι άνθρωποι που βρίσκονται υπό φροντίδα για το τέλος της ζωής τους και
ταυτίζονται με ΚΝΜ αν περιλαμβάνονται στην συχνότητα των ΜΤΚΝΜ.
■ Επιπολασμός: ο πληθυσμός αναφοράς των περιπτώσεων ορίζεται συχνά πτωχά. Οι περισσότερες

χώρες δεν έχουν διαθέσιμα άμεσα δεδομένα επικράτησης, και για τα δεδομένα του διαμεσολα-
βητή είναι δύσκολη η πρόσβαση (π.χ. δεδομένα ασφάλισης, στοιχεία παροχών για αναπηρία).
Ως αποτέλεσμα, εκτιμήσεις επικράτησης συχνά προέρχονται από μελέτες μοντέλων που βασί-
ζονται σε ασθενή βάση αποδεικτικών στοιχείων, και συνεπώς περιλαμβάνουν θαρραλέες υπο-
θέσεις, και ως εκ τούτου έχουν ένα μεγάλο επίπεδο αβεβαιότητας.

■ Θνησιμότητα: Μεθοδολογικά κριτήρια και διαδικασίες για την ένταξη και τον αποκλεισμό των
περιπτώσεων στην αξιολόγηση της αθροιστικής θνησιμότητας (π.χ. μέθοδος Kaplan-Meier) ή
τη διαμόρφωση των ποσοστών θνησιμότητας ή παράγοντες κινδύνου θνητότητας (ανάλυση
χρόνου έως το συμβάν, Cox παλινδρόμηση) συνήθως δεν περιγράφονται. Πιο συγκεκριμένα,
λίγες μελέτες αναφέρονται στην απώλεια της συνεχιζόμενης παρακολούθησης και την πληρό-
τητα της εξακρίβωσης της θνησιμότητας (right censoring). Περαιτέρω, συχνά δεν είναι σαφές
εάν οι περιπτώσεις πρώιμης θνησιμότητας περιλαμβάνονται στην ανάλυση ((left censoring).
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■ Αιτιολογία: Μελλοντικές μελέτες θα πρέπει να τηρούν πιο αυστηρά τις διεθνείς συστάσεις του ISCoS σχετικά
με την ταξινόμηση και την ιεραρχική αναφορά της αιτιολογίας των ΤΚΝΜ και ΜΤΚΝΜ.  Επιπλέον, περι-
πτώσεις ΤΚΝΜ που σχετίζονται με την εργασία και αυτοτραυματισμούς (απόπειρες αυτοκτονίας) χρειάζονται
συστηματική τεκμηρίωση (δηλαδή επιπλέον της ταξινόμησης ISCoS) περιπτώσεις διαστρωματοποιημένες
ανάλογα με την εργασία και την αυτοκτονία, κλπ).
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Τεχνικό Παράρτημα Γ

Μέτα-ανάλυση Δεδομένων Δισχιδούς ράχης

Μια τυχαίων αποτελεσμάτων μέτα-ανάλυση στοιχείων για την εξαγόμενη ετήσια επίπτωση* δι-
σχιδούς ράχης διεξήχθη για να αντλήσει μια συνοπτική εκτίμηση για τρεις τύπους διαθέσιμων δε-
δομένων. Οι τύποι δεδομένων, κατά αύξουσα σειρά πληρότητας και προνομιακής χρήσης στην
ανάλυση, περιλαμβάνουν ζωντανά στοιχεία γέννησης μόνο, δεδομένα επιβίωσης και θνησιγένειας,
και δεδομένα  τερματισμού εγκυμοσύνης δεδομένων. Μέτα-αναλύσεις πραγματοποιήθηκαν με το
στατιστικό πακέτο STATA, έκδοση 12.1, χρησιμοποιώντας την εντολή «metan». Τα ετήσια ποσοστά
επίπτωσης με τα τυπικά τους σφάλματα χρησιμοποιήθηκαν ως σημειακές εκτιμήσεις και τα μέτρα
της διακύμανσης για μεμονωμένες μελέτες, αντίστοιχα. Τα αποτελέσματα των αναλύσεων εμφα-
νίζονται σε γραφικά ως πλοκές «Δάσους» και διαστρωματώθηκαν ανάλογα με τον τύπο δεδομένων. 

Μερικές από τις παραλλαγές που παρατηρήθηκαν μεταξύ των αναφερθέντων ποσοστών επί-
πτωσης θα μπορούσαν να οφείλονται σε διάφορους παράγοντες, συμπεριλαμβανομένων της φυλής,
κοινωνικοοικονομικής κατάστασης, τεχνικές μέτρησης και πολιτιστικές επιρροές (1, 2). Για να
προσδιοριστεί ο αντίκτυπος της παρατηρούμενης διακύμανσης σε συνολικά ποσοστά, μια ανάλυση
ευαισθησίας διεξήχθη αποκλείοντας αυτές τις μελέτες που φαίνεται να είναι ιδιαίτερα ετερογενείς
σε σχέση με την πλειοψηφία των μελετών, και συγκεκριμένα τη μελέτη που διεξήχθη από Alasfoor
et al. στο Ομάν (3) και οι μελέτες για την Κίνα που πραγματοποιούνται από τους Li et al. (4, 5).
Όταν εξαιρέθηκε μόνο η μελέτη Ομάν, το ποσοστό επίπτωσης δισχιδούς ράχης μειώθηκε στο 7,4
/ 10.000. Αποκλεισμός των δύο μελετών από τους Li et al. οδήγησε σε μια συνολική συχνότητα
εμφάνισης 8,4 / 10.000, ενώ ο αποκλεισμός τόσο της μελέτης Ομάν και των δύο μελετών της  Κίνας
οδήγησε σε επίπτωση εμφάνισης 7,2 / 10.000.

Μία ανάλυση των υποομάδων πραγματοποιήθηκε, επιπρόσθετα των αποτελεσμάτων μετα-ανά-
λυση, η οποία εξέτασε την επίδραση του τύπου των δεδομένων που χρησιμοποιήθηκαν σε κάθε
μελέτη που περιλαμβάνεται στη μετα-ανάλυση, για το ρυθμό εμφάνισης της δισχιδούς ράχης. Η
ανάλυση των υποομάδων αποκάλυψε  ότι η συχνότητα που παρατηρήθηκε μεταξύ των μελετών
που χρησιμοποιούν ζωντανά στοιχεία γεννήσεων μόνο ήταν μόλις 4,5 / 10.000, σε σύγκριση με
την συχνότητα εμφάνισης που υπολογίζεται συμπεριλαμβανομένων όλων των μελετών ανεξάρτητα
από τον τύπο των δεδομένων, η οποία ήταν 8,4 / 10 000.

* Σημείωση: Στη βιβλιογραφία της δισχιδούς ράχης, οι όροι «επιπολασμός» και «επίπτωση»
χρησιμοποιούνται ασυνεπώς. Οι Rothman et al. (6) καθορίζουν το ποσοστό των βρεφών που γεν-
νιούνται με κάποια δυσμορφία ως ποσοστό επιπολασμού και όχι σαν ποσοστό επίπτωσης.

Η επίπτωση των δυσπλασιών είναι τότε τα συμβάματα μεταξύ του πληθυσμού των εμβρύων.
Παρόλα αυτά, γι' αυτή την έκθεση, ο όρος «επίπτωση» χρησιμοποιείται όταν εκθέτονται  ποσοστά
δισχιδούς ράχης, αφού οι μελέτες που χρησιμοποίησαν διαφορετικούς τύπους δεδομένων, συμπε-
ριλαμβανομένων των δεδομένων σχετικά με τερματισμό της εγκυμοσύνης, είχαν συμπεριληφθεί.
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Τεχνικό Παράρτημα Δ

Μετα-ανάλυση της επίδρασης της διατροφής εμπλουτισμένης σε φυλλικό

οξύ στα ποσοστά επίπτωσης δισχιδούς ράχης 

Η επιβάρυνση (επιπρόσθετες περιπτώσεις κυήσεων δισχιδούς ράχης, λόγω έλλειψης εμπλουτισμού
των τροφίμων με φολικό οξύ (ΕΤΦΟ - FAFF)) εκτιμήθηκε υπό τις εξής υποθέσεις και θεωρήσεις:
ο συνολικός αριθμός των γεννηθέντων ζώντων, χρησιμεύει ως αντιπρόσωπος για όλες τις εγκυμο-
σύνες (συμπεριλαμβανομένων των αυτόματων αποβολών, θνησιγένειας, και τερματισμών εγκυ-
μοσύνης (TOPS)), διότι η δισχιδής ράχη είναι μια σχετικά σπάνια πάθηση. Ως εκ τούτου, οι μη
ανιχνευμένες περιπτώσεις δεν θα έχουν μεγάλη επίδραση στην εκτιμώμενη επίπτωση και ο ΕΤΦΟ
θα είχε παρόμοιο αντίκτυπο στην συχνότητα εμφάνισης της δισχιδούς ράχης σε όλο τον κόσμο.
Για τον υπολογισμό της επιβάρυνσης, τοπικές εκτιμήσεις υποβάθρου των ποσοστών επίπτωσης
της δισχιδούς ράχης υπολογίστηκαν για την αντιμετώπιση των τοπικών παραλλαγών, έτσι ώστε να
αποκτηθεί μια πιο ακριβής εκτίμηση.

Ο εκτιμώμενος αριθμός των δυνητικά ικανών να προληφθούν εγκυμοσύνων δισχιδών ράχεων
βασίσμένου στο μέγεθος της επίδρασης της ΕΤΦΟ υπολογίζεται μόνο από εκείνες τις μελέτες που
ανέφεραν συχνότητα εμφάνισης (IR) από δισχιδή ράχη σε γεννήσεις ζώντων, διότι τα παγκόσμια
δεδομένα στοιχείων γέννησης ήταν διαθέσιμα μόνο για τις γεννήσεις ζώντων.

Επιπλέον, μια ανασκόπηση διεξήχθη για να προσδιορισθεί αν οποιαδήποτε από τη μεταξύ των
μελετών ετερογένεια θα μπορούσε να εξηγηθεί από ορισμένες υπολογισμένες συμμεταβλητές, ήτοι
ποσοστό εμφάνισης προ- ΕΤΦΟ και το είδος των δεδομένων που χρησιμοποιήθηκαν (γέννηση ζών-
τος μόνο, ζουν, θνησιγένεια ή TOPs). Η ανασκόπηση έγινε με χρήση του λογισμικού STATA, έκ-
δοση 12.1, με την "metareg" εντολή. Τα αποτελέσματα από την ανασκόπηση έδειξαν ότι η
συχνότητα εμφάνισης της δισχιδούς ράχης πριν την θέσπιση του ΕΤΦΟ συσχετίστηκε σημαντικά
με την επίδραση του ΕΤΦΟ. Ωστόσο, καμία σημαντική συσχέτιση δεν παρατηρήθηκε μεταξύ του
τύπου δεδομένων γέννησης που χρησιμοποιούνται και τα αποτελέσματα του ΕΤΦΟ. Σε γενικές
γραμμές, το μοντέλο εξηγεί το  92% της ετερογένειας που παρατηρήθηκε στην αρχική μετά-ανά-
λυση (βλέπε Σχήμα Δ.1). Η επίπτωση του υπόβαθρου συχνότητας εμφάνισης προ- ΕΤΦΟ για το
μέγεθος της επίδρασης του ΕΤΦΟ λήφθηκε υπόψη κατά τον υπολογισμό του αριθμού των δυνητικά
ικανών να αποφευχθούν εγκυμοσύνων δισχιδών ράχεων. Αυτή η πληροφορία ελήφθη από την μετά-
ανάλυση. Ως εκ τούτου, αν η επιβάρυνση της δισχιδούς ράχης εκτιμήθηκε χρησιμοποιώντας συ-
χνότητες εμφάνισης και μεγέθη επίδρασης υπολογισμένα από στοιχεία γέννησης ζώντων μόνο, θα
μπορούσαν να προληφθούν δυνητικά 37.979 κυήσεις με δισχιδή ράχη.

Δεδομένου ότι μόνο γεννήσεις ζώντων περιλήφθηκαν, είναι πιθανόν ότι ο αριθμός των εν δυ-
νάμει να προληφθούν κυήσεων υποτιμάται για διάφορους λόγους. Για παράδειγμα, μια εγκυμοσύνη
μπορεί να είναι πιο πιθανό να τερματιστεί αν υπάρχει περίπτωση δισχιδούς ράχης. Επίσης, αν και
η βιβλιογραφία δεν προτείνει ότι υπάρχει αυξημένος κίνδυνος θνησιγένειας σε εγκυμοσύνες με δι-
σχιδή ράχη, η έλλειψη πληροφοριών σχετικά με την θνησιγένεια με δισχιδή ράχη μπορεί να προ-
καλέσει ελάττωση της πραγματικής επίπτωσης.
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Σχήμα Δ.1. Η δισχιδής ράχη ποσοστά επίπτωσης

πριν ΕΤΦΟ και η επίδραση του ΕΤΦΟ

(αναλογία κινδύνου)
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Προσβασιμότητα

Ο βαθμός στον οποίο ένα περιβάλλον, υπηρεσία ή
προϊόν μπορεί να χρησιμοποιηθεί από όσο το δυνα-
τόν περισσότερους ανθρώπους, και ιδίως από άτομα
με ειδικές ανάγκες.

Πρότυπο Προσβασιμότητας 

Ένα πρότυπο είναι ένα επίπεδο ποιότητας αποδεκτό
ως κανόνας. H αρχή της προσβασιμότητας μπορεί
να εντολοδοτηθεί από το νόμο ή με συνθήκη, και
στη συνέχεια να ορισθεί λεπτομερώς σύμφωνα με
κανονισμούς, πρότυπα και κώδικες, τα οποία μπο-
ρεί να είναι υποχρεωτικά ή προαιρετικά.

Βοηθητική συσκευή ή τεχνολογία (AT) 

Κάθε αντικείμενο ή κομμάτι εξοπλισμού, το οποίο
αγοράστηκε, τροποποιηθηκε ή προσαρμόστηκε,
που χρησιμοποιείται για να αυξήσει, διατηρήσει ή
να βοηθήσει ένα άτομο να εκτελέσει μια εργασία ή
δραστηριότητα.

Κοινοτικά Βασισμένη Αποκατάσταση 

(CBR) 

Μια στρατηγική στο πλαίσιο της γενικής ανάπτυξης
της κοινότητας για την αποκατάσταση, την εξίσωση
των ευκαιριών, τη μείωση της φτώχειας και την κοι-
νωνική ένταξη των ατόμων με αναπηρία, που υλο-
ποιείται μέσω των συνδυασμένων προσπαθειών
των ατόμων με αναπηρίες, τις οικογένειές τους,
καθώς και των σχετικών κυβερνητικών και μη κυ-

βερνητικών υπηρεσιών υγείας, εκπαίδευσης, επαγ-
γέλματος, κοινωνικών υπηρεσιών και άλλων.

Συν-νοσηρότητα 

Μια πρόσθετη κατάσταση υγείας όπου ένα άτομο
επίσης μπορεί να αντιμετωπίσει, η οποία είναι ανε-
ξάρτητη και δεν σχετίζεται με την πρωταρχική κα-
τάσταση υγείας.

Σύμβαση για τα Δικαιώματα των Ατόμων με

Αναπηρία (CRPD =ΣΔΑΑ) 

Μια διεθνής συνθήκη, που εγκρίθηκε στο πλαίσιο
των Ηνωμένων Εθνών το 2006, που καθορίζει τόσο
τις αρχές, των γενικών ανθρωπίνων δικαιωμάτων
της αξιοπρέπειας, της μη διάκρισης, της συμμετο-
χής, της προσβασιμότητας και της ισότητας για τα
άτομα με ειδικές ανάγκες, όσο και των ειδικών αν-
θρώπινων δικαιωμάτων που αφορούν όλους τους
τομείς της κοινωνικής ζωής - οικογένεια και κοινό-
τητα - την εκπαίδευση, την απασχόληση και την
πρόσβαση στην υγεία και στους κοινωνικούς πό-
ρους. Η ΣΔΑΑ έχει σαφή κοινωνική και οικονομική
αναπτυξιακή διάσταση.

Αναπηρία 

Στην ICF, ένας γενικός όρος για τις βλάβες (impair-
ments), τους περιορισμούς δραστηριότητας και την
συμμετοχή, που δηλώνει τις αρνητικές πλευρές της
αλληλεπίδρασης ανάμεσα σε ένα άτομο με παθο-
λογική κατάσταση της υγείας του και τους περιβαλ-
λοντικούς και προσωπικούς παράγοντες.

Γλωσσάρι
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Υποστηρικτικά περιβάλλοντα 

Φυσικά και  ανθρώπινης κατασκευής περιβάλλοντα
που υποστηρίζουν τη συμμετοχή ενός ατόμου μέσω
της άρσης των εμποδίων και την παροχή των διορ-
γανωτών. 

Περιβαλλοντικός Παράγοντας 

Στην ICF, κάθε χαρακτηριστικό του φυσικού, κοι-
νωνικού και συμπεριφορικού περιβάλλοντος στο
οποίο οι άνθρωποι ζουν και διεξάγουν τη ζωή τους,
π.χ. προϊόντα και τεχνολογία, το φυσικό περιβάλ-
λον, η υποστήριξη και οι σχέσεις, στάσεις και υπη-
ρεσίες, τα συστήματα και οι πολιτικές.

Λειτουργικότητα

Στην ICF, ένας όρος για τις σωματικές λειτουργίες,
τις σωματικές δομές, τις δραστηριότητες και τη
συμμετοχή. Καταδεικνύει τις θετικές πλευρές της
αλληλεπίδρασης ανάμεσα σε ένα άτομο (με κάποιο
πρόβλημα υγείας) και τους παράγοντες συνθηκών
του ατόμου αυτού (περιβαλλοντικούς και προσωπι-
κούς παράγοντες). Ο όρος "λειτουργία" αναφέρεται
αποκλειστικά στις λειτουργίες του σώματος.

Παθολογική κατάσταση υγείας, 

δευτερογενής 

Μια πρόσθετη κατάσταση υγείας όπου ένα άτομο
με πρωταρχικό πρόβλημα υγείας μπορεί να εμφα-
νίσει και η οποία προκύπτει από την αυξημένη ευαι-
σθησία ή ευπάθεια που προκαλείται από την
πρωταρχική κατάσταση υγείας, π.χ. έλκη πίεσης.

Βλάβη 

Στην ICF, μια σημαντική απόκλιση στη δομή του
σώματος ή τη φυσιολογική λειτουργία των συστη-
μάτων του σώματος (συμπεριλαμβανομένων των
ψυχικών λειτουργιών), με βάση τα στατιστικά πρό-
τυπα του πληθυσμού.

Επίπτωση του ΚΝΜ

Ο αριθμός των νέων κρουσμάτων του ΚΝΜ κατά
τη διάρκεια μιας συγκεκριμένης χρονικής περιόδου.

Διεθνής Ταξινόμηση Εξωτερικών Αιτιών

Τραυματισμού (ICECI) 

Μια ταξινόμηση του ΠΟΥ, που κατατάσσει τα είδη
των τραυματισμών τις συνθήκες και τις αιτίες τους
και που χρησιμοποιείται για τη μέτρηση και τον
έλεγχο του συμβάματος των τραυματισμών.

Διεθνής Ταξινόμηση της Λειτουργικότητας,

της Αναπηρίας και της Υγείας (ICF) 

Μια ταξινόμηση του ΠΟΥπου παρέχει μια τυποποι-
ημένη γλώσσα και εννοιολογικό πλαίσιο για την πε-
ριγραφή της υγείας και των σχετικών με την υγεία
καταστάσεων λειτουργίας που συνδέεται με την εμ-
πειρία των συνθηκών υγείας.

Διεθνές Σύνολο Δεδομένων ΚΝΜ 

Σύνολα δεδομένων που αποτελούνται από δεδο-
μένα σχετικά με τις βασικές κατηγορίες των ΚΝΜ
που σχετίζονται με φυσιολογικές και ψυχολογικές
λειτουργίες και την ποιότητα της ζωής, τα οποία
είναι κατάλληλα για χρήση σε δοκιμές για τη δο-
κιμή νέων θεραπειών και στρατηγικών αποκατά-
στασης και συσκευών.

Λεωφορεία που χαμηλώνουν

Λεωφορεία σχεδιασμένα να χαμηλώνουν πλευρικά
κάτω από την πλευρά της εισόδου των επιβατών για
την ευκολότερη πρόσβαση των ατόμων με κινητι-
κές δυσκολίες.

Ποσοστό θνησιμότητας 

Η αναλογία των θανάτων σε έναν καθορισμένο
πληθυσμό ή ομάδα ατόμων, σε καθορισμένη πε-
ριοχή και χρονική περίοδο.

Μη-Τραυματική Κάκωση του Νωτιαίου

Μυελού (ΜΤΚΝΜ = NTSCI) 

Οποιαδήποτε βλάβη του νωτιαίου μυελού από μη
τραυματική αιτία, π.χ. συγγενείς / γενετικές ανωμα-
λίες, όπως η δισχιδής ράχη ή επίκτητη βλάβη που
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προκαλείται από μόλυνση, απώλεια παροχής αίμα-
τος (έμφραγμα), συμπίεση από καρκίνο ή όγκο, ή
από βραδεία εκφύλιση των σπονδύλων λόγω της
οστεοαρθρίτιδας.

Μεταφορά  ατόμων με αναπηρία

Μια εναλλακτική λειτουργία ευέλικτης ιδιωτικής ή
δημόσιας μεταφοράς (π.χ. μίνι-λεωφορεία ή ταξί)
που δεν ακολουθεί σταθερά δρομολόγια ή δρομο-
λόγια, με σκοπό να καλύψει τις ανάγκες μεταφοράς
των ατόμων με αναπηρίες, των ηλικιωμένων, ή
όποιον δεν είναι σε θέση να χρησιμοποιήσει τους
ενιαίους τρόπους μεταφοράς. Επίσης γνωστό ως
Υπηρεσίες Ειδικών Μεταφορών ΥΕΜ (STS).

Έλκη πίεσης (έλκη)

Εντοπισμένοι τραυματισμοί του δέρματος και του
υποκείμενου ιστού, συνήθως πάνω από ένα οστό,
που προκύπτουν από την πίεση μόνο ή σε συνδυα-
σμό με την τριβή και που κυμαίνονται από ήπιες
πληγές ή τραύματα έως σοβαρή καταστροφή ιστού.

Επιπολασμός των ΚΝΜ

Το συνολικό άθροισμα όλων των περιπτώσεων
ΚΝΜ που βρίσκονται σε ένα δεδομένο πληθυσμό
και σε μία δεδομένη χρονική στιγμή.

Προοδευτική συνειδητοποίηση

Η αρχή του δικαίου για τα ανθρώπινα δικαιώματα
που αναγνωρίζει ότι ορισμένα οικονομικά και κοι-
νωνικά ανθρώπινα δικαιώματα - όπως το δικαίωμα
στην υγεία - μπορεί να είναι δύσκολο για τα κράτη
να επιτευχθεί σε σύντομο χρονικό διάστημα, λόγω
των περιορισμένων πόρων, αλλά απαιτεί από αυτά
να επιτύχουν ότι μπορούν με τις δυνατότητές τους,
και να επιτύχουν σταδιακά περισσότερα καθώς πε-
ρισσότεροι πόροι καθίστανται διαθέσιμοι.

Προσθετικός-ορθωτικός

Ένας επαγγελματίας υγείας που παρέχει προσθετι-
κές και ορθωτικές συσκευές καθώς και άλλες συ-

σκευές κινητικότητας με σκοπό τη βελτίωση της
λειτουργίας. Οι ορθώσεις περιλαμβάνουν εξωτερι-
κές συσκευές που έχουν σχεδιαστεί για να υποστη-
ρίξουν, να ευθειάσουν ή να βελτιώσουν τη
λειτουργία ενός μέρους του σώματος, ενώ οι προ-
σθέσεις περιλαμβάνουν τεχνητή εξωτερική αντικα-
τάσταση ενός μέρους του σώματος.

Εύλογες προσαρμογές

Απαραίτητες και κατάλληλες τροποποιήσεις ή προ-
σαρμογές, που δεν επιβάλλουν δυσανάλογο ή πε-
ριττό φόρτο εργασίας, για να εξασφαλιστεί ότι τα
άτομα με ειδικές ανάγκες μπορούν να ασκήσουν τα
ανθρώπινα δικαιώματά τους σε ισότιμη βάση με
τους άλλους.

Αποκατάσταση

Ένα σύνολο των μέτρων που βοηθά τα άτομα που
βιώνουν την αναπηρία (ή είναι πιθανό να βιώσουν)
για την επίτευξη και διατήρηση της βέλτιστης λει-
τουργίας σε αλληλεπίδραση με το περιβάλλον τους.

Η φροντίδα ανάπαυλας 

Η παροχή βραχυπρόθεσμης, προσωρινής επαγγελ-
ματικής φροντίδας αντικατάστασης των άτυπων
φροντιστών, όπως μέλη της οικογένειας, για τους
ανθρώπους που χρειάζονται τη φροντίδα που δια-
φορετικά θα χρειαζόταν να τοποθετηθούν μόνιμα
σε μια εγκατάσταση έξω από το σπίτι.

Σχολεία - εσώκλειστα, ενωποιημένα, 

ειδικά 

Στα σχολεία ολοκληρωμένης φροντίδας (inclusive
schools), τα παιδιά με αναπηρία παρακολουθούν
κανονικά μαθήματα με ομότιμους για την ηλικία
τους συνομήλικους, ακολουθούν το πρόγραμμα
σπουδών στο βαθμό που αυτό είναι εφικτό και είναι
εφοδιασμένα με πρόσθετες υπηρεσίες και υποστή-
ριξη ανάλογα με τις ανάγκες των παιδιών. Στα ενο-
ποιημένα σχολεία (integrated schools), στα παιδιά
με αναπηρία παρέχονται ξεχωριστές τάξεις και πρό-
σθετες υπηρεσίες μέσα στα γενικά σχολεία. Στα ει-
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δικά σχολεία (special schools), παρέχονται στα παι-
διά με αναπηρίες εξειδικευμένες υπηρεσίες με ξε-
χωριστές δομές από τα γενικά εκπαιδευτικά
ιδρύματα.

Κοινωνική στέγη 

Η κοινωνική στέγαση είναι η στέγαση που παρέχε-
ται, συνήθως από τις τοπικές κυβερνήσεις ή ΜΚΟ,
με χαμηλό κόστος και σε μια ασφαλή βάση σε
άτομα με ανάγκες στέγασης (ονομάζεται επίσης
"οικονομικά προσιτή στέγαση" ή "δημόσια στέ-
γαση").

Κοινωνική προστασία 

Τα κοινωνικά προγράμματα που αποσκοπούν στη
μείωση της στέρησης και ανικανοποίητη ανάγκη
που απορρέει από συνθήκες, όπως η φτώχεια, η
ανεργία, το γήρας και η αναπηρία.

Κάκωση νωτιαίου μυελού (ΚΝΜ)

Κάθε τραυματισμός του νωτιαίου μυελού από τραυ-
ματικά και μη τραυματικά αίτια, (βλέπε επίσης τους
ορισμούς των τραυματικών και μη τραυματικών
ΚΝΜ σε αυτό το γλωσσάρι). Βλάβη ή τραύμα στο
νωτιαίο μυελό, που έχει σαν αποτέλεσμα μια βλάβη
ή απώλεια της λειτουργίας.

Μητρώο Τραυματισμών Νωτιαίου μυελού 

Μια βάση δεδομένων που συλλέγει ομοιόμορφες
κλινικές και άλλες πληροφορίες σχετικά με την κά-
κωση νωτιαίου μυελού σε έναν πληθυσμό πάνω στο
χρόνο για να αξιολογηθούν τα αποτελέσματα για
έναν πληθυσμό για επιστημονικό, κλινικό ή πολι-
τικό σκοπό.

Τραυματική κάκωση νωτιαίου μυελού

(ΤΚΝΜ)

Κάθε τραυματισμός του νωτιαίου μυελού που προ-
καλείται από τραύμα ή βλάβη που προκύπτει από
την εφαρμογή μιας εξωτερικής δύναμης οποιουδή-
ποτε μεγέθους, π.χ. σε περίπτωση τροχαίων, πτώ-
σεων ή πράξεων βίας.

Ταξίδιωτική αλυσίδα 

Όλα τα στοιχεία που συνθέτουν ένα ταξίδι, από την
αφετηρία μέχρι τον προορισμό, συμπεριλαμβανο-
μένης της πρόσβασης των πεζών, οχημάτων και των
σημείων μεταφοράς.

Ο καθολικός σχεδιασμός

Αρχές για το σχεδιασμό των προϊόντων, περιβαλ-
λόντων, προγραμμάτων και υπηρεσιών που μπο-
ρούν να χρησιμοποιηθούν από όλους τους
ανθρώπους, στο μεγαλύτερο δυνατό βαθμό, χωρίς
την ανάγκη για πρόσθετη προσαρμογή ή ειδικό σχε-
διασμό.

Επαγγελματική αποκατάσταση

Προγράμματα που αποσκοπούν στην αποκατά-
σταση ή την ανάπτυξη των ικανοτήτων των ατόμων
με ειδικές ανάγκες για να εξασφαλίσουν, να διατη-
ρήσουν και να προχωρήσουν στην κατάλληλη θέση
εργασίας, π.χ. την επαγγελματική κατάρτιση, συμ-
βουλευτική εργασία, και τις υπηρεσίες ευρέσεως 
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Διαθεσιμότητα Υπηρεσιών  104

Διαφορές φύλλου στην επίπτωση τραυματικής ΚΝΜ  19

Επίπτωση τραυματικής ΚΝΜ  19-20

Θέματα εργασίας 

Κεντρικό μητρώο ΚΝΜ  28

Κίνδυνος θνησιμότητας  25-26

ΚΝΜ σχετιζόμενη με αθλήματα  21

ΚΝΜ σχετιζόμενη με αλκοόλ/ φάρμακα  21

ΚΝΜ σχετιζόμενη με βία

Κολλεγιακή/ πανεπιστημιακή εκπαίδευση  183

Κόστος ΚΝΜ  27, 115-6

Παρεμβάσεις οικογενειακής στήριξης  132

Πρόσβαση σε υπηρεσίες υγείας  104

Πρότυπα προσβασιμότητας  161

Φυλή και εργασία  191

Χρηματοδότηση εκπαίδευσης  187

Χρηματοδότηση στέγασης  162

[Θ]

Θάνατος βλ δείκτης θνησιμότητας

Θεραπεία στην ΚΝΜ  116-8

θεωρία αξιολόγησης  141

Θρησκεία  138

Θωρακική ΚΝΜ 6

[Ι]

Ιαπωνία, θέματα προσβασιμότητας)  162

Ιατρική διάσταση ΚΝΜ  5-7

Ιατρική τήρηση αρχείων  34

Ιατρικοί ορισμοί  33

Ιδιωτικές μεταφορές  160, 168

Ιδιωτικός τομέας  103, 163-164, 218-219

Ικανοποίηση στη ζωή  141-142

Ικανότητες συνεργασίας  138

Ινδία 

Εκπαιδευτική υποστήριξη  187

Θέματα εισοδήματος  197

Θέματα εργασίας  190,193, 194

Συντροφικές σχέσεις  139

Σχετιζόμενη με λοιμώξεις ΚΝΜ 23

Ιός γρίππης  26

Ιππασία  60

Ιππουριδική συνδρομή  6, 72

Ιράν

Επιπολασμός ΤΚΝΜ  16

Ικανότητες συνεργασίας  138

Ιρλανδία  19, 169, 187

Δημόσια κτήρια  169

Διαφορές φύλλων στην επίπτωση ΤΚΝΜ  19

Επίπτωση ΤΚΝΜ  18

Χρηματοδότηση εκπαίδευσης  187

Ισλανδία 

Επιπολασμός ΚΝΜ  16

Επίπτωση ΚΝΜ  18

Ισπανία

Επίπτωση μη τραυματικής ΚΝΜ  23

Επίπτωση τραυματικής ΚΝΜ  18
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Ισραήλ

ΚΝΜ σχετιζόμενη με απόπειρα αυτοκτονίας  21

Πρόληψη δισχιδούς ράχης  54

Ιστορική αναδρομή στην ΚΝΜ  6-7

Ισχαιμική μυοκαρδιοπάθεια  26, 86

Ιταλία, μεταφορές FLIPPER  167

[Κ]

καθετηριασμός  73, 78

Καθολικός σχεδιασμός  75, 161, γλωσσάριο  234

"καλειδοσκόπιο", πρόγραμμα  193

Καναδάς

Rick Hansen Cord Injury Registry  31-33

αυτό-απασχόληση  197

δημοτική εργαλειοθήκη προσβασιμότητας  169

επιπολασμός ΚΝΜ  16, 213

επίπτωση μη τραυματικής ΚΝΜ  17

επίπτωση τραυματικής ΚΝΜ  19-21

κίνδυνος θνησιμότητας  14

ΚΝΜ σχετιζόμενη με αλκοόλ/φάρμακα  21

ΚΝΜ σχετιζόμενη με τη βία  21

κοινωνικές συμπεριφορές  132

κοινωνική μέριμνα 187

κόστος της ΚΝΜ  27-28

στέγαση  164-165, 166

καρδιαγγειακό σύστημα  86-88

Καρκίνος 26, 33, 53, 54, 222

Κατ’ οίκον εκπαίδευση  182

Καταδύσεις  58, 60

Καταδύσεις ανοιχτής θάλασσας  60

Κατάθλιψη  8, 82, 142, 191, 212

Κατανομή πηγών  4

Κατάρ, επίπτωση ΚΝΜ  19

Κατοικίδια βοηθοί  195

κεντρικό μητρώο  30, 32, γλωσσάρι  234

κεντρικοποίηση της αγωγής  104

Κέντρο για την Αποκατάσταση των Αναπήρων  193

Κένυα 

Ανεπίσημη φροντίδα  132

Εκπαίδευση γονέων  140

Κοινωνική υποστήριξη  135

Στάσεις κοινότητας  132

Στέγαση  164

Συμμετοχή στην εκπαίδευση  182-186

Κίνα

αποκατάσταση μετά το σεισμό Sichuan  5, 102

επίπτωση τραυματικής ΚΝΜ  18

ΚΝΜ σχετιζόμενη με πτώσεις  23

οικογενειακές σχέσεις  140

συντροφικές σχέσεις  140

Κίνδυνος θνησιμότητας  3, 15, 23, 25-6, 213

Κίνημα ατόμων με αναπηρία  6, 145

Κινητές συμβουλευτικές ομάδες  106

Κίνητρα  108 144

Κλίμακας Ανικανότητας ASIA  6, 32

ΚΝΜ σχετιζόμενη με αθλήματα  21, 213

Πρόληψη  54 ,60, 214

ΚΝΜ σχετιζόμενη με δραστηριότητες αναψυχής  21, 213

Πρόληψη  57-8, 214

Κοινωνικά δίκτυα  141, 144, 187

Κοινωνική πρόκληση ΚΝΜ  7

Κοινωνική προστασία  187-188,  γλωσσάριο  234

Κοινωνική στέγαση  160, 166, γλωσσάριο  234

Κοινωνική στήριξη  197, 198

Κοινωνική υποστήριξη  135, 187, 191

Κοινωνικο-οικονομικό υπόβαθρο  113, 114, 115

Κολομβία

Εκπαίδευση σε θέματα προσβασιμότητας 168

Νομοθεσία οπλοκατοχής  53

Κορέας, Δημοκρατία, σχετιζόμενη με άθληση ΚΝΜ  21

Κόστος ΚΝΜ  4, 16, 27, 28, 164, 213

Κουλτούρα της προσβασιμότητας  171

Κράνος μοτοσυκλέτας  51

Κυβέρνηση  101-102, 118-119

Κυβερνητικές δράσεις  217

Κυκλοφοριακή αντιμετώπιση  51

[Λ]

Λειτουργία εντέρου  78

Λειτουργία του αυτόνομου νευρικού συστήματος  72

Λειτουργικότητα  80-1, γλωσσάριο  232

Λεπτότερο περιθώριο υγείας  86, 212-4

Λεωφορεία  167

Λεωφορεία που "χαμηλώνουν"  167, γλωσσάριο  232 

Λίβανος, ευαισθητοποίηση στην αναπηρία 189 

Λοιμώδη νοσήματα 

[Μ]

Μάθηση μέσω διαδικτύου  110

Μαλαισία

Εκπαίδευση σε θέματα προσβασιμότητας  163   

Θέματα εισοδήματος  197

Θέματα εργασίας  190

Συμμετοχή στην εκπαίδευση  186  

Μαλάουι, υποστηρικτική τεχνολογία  103 

Μεξικό

Εκστρατείες προσβασιμότητας  162

Μεταφορές  168

Μέσου εισοδήματος χώρες 

Ανεκπληρωτες ανάγκες υποστηρικτικής τεχνολογίας  100  

Ανθρώπινοι πόροι  110

Διαβίωση με ΚΝΜ  3
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Επιπολασμός ΚΝΜ  212

Θέματα εργασίας  191

Κοινωνική προστασία  197  

Κόστος ΚΝΜ  115

Ομάδες αυτοβοήθειας  144-5  

Παροχή αμαξιδίων  104

Συμμετοχή στην εκπαίδευση  182-3, 185 

Υποστηρικτική τεχνολογία  112, 213

Μεταβατικά προγράμματα  193

Μετατραυματική διαταραχή  140-2

Μεταφορές  84, 159-61, 167-8, 172, 191-2, 213

μέτρα ασφαλείας για παιδιά επιβάτες  51

Μη κυβερνητικές οργανώσεις (ΜΚΟ)  48, 103, 105, 107,

108, 110, 136, 144, 188, 198, 218

Μη τραυματική ΚΝΜ 

Αίτια  6

Αιτιολογία  23  

Αυξανόμενη επίπτωση  17-8 

Ελλειπής αναφορά  33

Επιπολασμός  17, 212

Επίπτωση  23

Κόστος  27-8

Οξεία αντιμετώπιση  76 

Ορισμοί  γλωσσάριο  233

Πρόληψη  53-4

Μητρώα ΚΝΜ  30-1, 34, γλωσσάριο  234 

Μητρώο ΚΝΜ "Rick Hansen"  30-1 

Μητρώο Προσβάσιμων κατοικιών Λονδίνου  164 

Μηχανικός αερισμός  74

Μικρές μονάδες/ ομάδες ΚΝΜ  105

Μικρότερο περιθώριο υγείας  86, 212-3, 214 

Μικροχρηματοδότηση  197  

Μοζαμβίκη

Μεταφορές  168

Υποστηρικτική τεχνολογία  103  

Μόνιμος καθετήρας  78

Μοντέλο πορείας ζωής  140  

Μπαγκλαντές

θέματα απασχόλησης  190, 193-4

κοινωνική υποστήριξη  136

στάση ευρύτερης κοινωνίας  132

μπάνιο  85

Μποτσουάνα, ευαισθητοποίηση σε θέματα αναπηρίας  189

Μυελικός κώνος  4, 72

Μυοσκελετικό άλγος  75

Μυοσκελετικό σύστημα  88

[Ν]

Ναμίμπια, υποστηρικτική τεχνολογία  103  

Νάρθηκες άκρων  83

Νέα Ζηλανδία

"Accessible Christchurch" πρόγραμμα  171  

Ομάδες αυτοβοήθειας  137

Πρόγραμμα επαγγελματικής αποκατάστασης  116

Καλειδοσκόπιο  193 

Πρόληψη τραυματισμού στο ράγκμπι  58-9  

Προσωπικοί βοηθοί  137

Σχέδιο αποζημίωσης  116

Νεοπλασματικοί όγκοι  23

Νεπάλ

ΚΝΜ σχετιζόμενη με πτώσεις  21  

Θέματα εισοδήματος  197  

Νευρικές ρίζες  5

Νευρογενές έντερο  78

Νευρολογική λειτουργία  26, 72, 88

Νευρολογικός έλεγχος συσκευών  116

Νευρομυοσκελετικές επιπλοκές  74 

Νευροπαθητικός πόνος  75

Νησιά Φίτζι, ανεπίσημη φροντίδα  135

Νιγηρία

Εκπαίδευση και υποστήριξη φροντιστών  110 

Κίνδυνος θνησιμότητας  27  

Δημόσια κτήρια  161

Αυτοκινητιστικά ατυχήματα  21

ΚΝΜ σχετιζόμενη με άθληση  21  

Κόστος ΚΝΜ  28, 115, 213

Νομοθεσία  51, 53, 101, 169-70, 183-4, 195

νομοθεσία κατά των διακρίσεων  169, 195

Νόμοι για οδήγηση και αλκοόλ  51

Νορβηγία

Χρηματοδότηση στέγασης  165    

Επιπολασμός ΤΚΝΜ  16

Δευτερογενείς καταστάσεις  26

Σταθμισμένος δείκτης θνησιμότητας  25

ΚΝΜ σχετιζόμενη με βία  21

Επίπτωση ΤΚΝΜ  19, 20

Νοσήματα καρδιάς  26, 87

νοσοκομείο Boston City  6

Νότια Αφρική

Δημόσια κτήρια  161

Επίσημη φροντίδα 138

ΚΝΜ σχετιζόμενη με βία  21 

Μεταφορές  168

Πρόληψη ΚΝΜ σχετιζόμενων με εξορύξεις 56-7 

Πρόληψη τραυματισμών στο ράγκμπι 59  

Συμμετοχή στην εκπαίδευση 183, 186  

Ντους  86

Νωτιαία νόσος  23 

[Ο]

Όγκοι  23

Οδηγίες βασισμένες σε στοιχεία  118  
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Οδικός σχεδιασμός  51

Οικιακές προσαρμογές  163

Οικογενειακή κατάσταση   140

Οικογένειες

Εκπαίδευση και υποστήριξη  110 

Σχέσεις  138, 213

Ως φροντιστές  134-6

Ολλανδία

RegioTaxi Kan support  167

Ανεκπλήρωτες ανάγκες υποστηρικτικής τεχνολογίας  100-4 

Ανεπίσημη φροντίδα  135

Επίπτωση ΤΚΝΜ  18

Θέματα εργασίας  190, 194

Ικανοποίηση διαβίωσης μετά ΚΝΜ  141 

Κοινωνική στέγαση  166

Παροχή αμαξιδίων  213

Συντροφικές σχέσεις  139  

Ολοκληρωμένης φροντίδας, σχολεία  233

οξεία φάση  71, 76-7, 215-6

Όπλα  21, 51, 53, 214

Οπλισμός  21, 51, 214

Οργανώσεις ατόμων με αναπηρία  218

Οργανώσεις και δίκτυα καταναλωτών  144

Ορθοστατική υπόταση  73 

Ορθώσεις  83

Όρια ταχύτητας  51 

Ορισμοί  33

ορισμοί περιστατικού  33 

Ορυχεία  54-6

Οστεοπώρωση  74

οστικές μεταβολές  74

Οσφυική ΚΝΜ  6

Ουγκάντα

Αποκατάσταση βασιζόμενη στην κοινότητα  106 

Κόστος ΚΝΜ  115

Πρότυπα προσβασιμότητας  162

Χρηματοδότηση εκπαίδευσης  187  

Ουρηθρικοί καθετήρες  78

Ουρογεννητικό σύστημα  73-4, 87

Ουρολογικές επιπλοκές  26

Ουροποιητικού, καθετήρες  73, 77-8

Ουροποιητικού, λοιμώξεις  73-4

[Π]

"παγίδα επιδομάτων"  212

Παγκόσμια αναφορά για την αναπηρία (WHO)  99, 134 

παιδιά ως φροντιστές  140  βλ. επίσης παιδική ΚΝΜ 

Παιδιατρική  ΚΝΜ 

Επίπτωση ΤΚΝΜ  19

Οικογενειακές σχέσεις  140, 213

Υποστηρικτική τεχνολογία  86 

Πακέτο συμμετοχής  199

Πακιστάν, διαχείριση εντέρου  78

Πανεπιστημιακή εκπαίδευση  183, 185-6

Παραμεταφορες (Paratransit)  167-8, γλωσσάριο  233 

Παραολυμπιακοί αγώνες  6 

Παραπληγία  6

Αντίκτυπος υγείας  72 

Κίνδυνος θνησιμότητας  25  

Κόστος  27

Προβλεπόμενα λειτουργικά απoτελέσματα  80 

Παρατηρητήριο  110

παρεμβάσεις στις τάξεις  132

Παροχή υπηρεσιών  103-8, 112, 119

Πάροχοι υπηρεσιών  218

Περιβαλλοντικές τροποποιήσεις  75

Περιβαλλοντικός παράγοντας   γλώσσάριο 232   βλέπε ευ-

νοϊκά περιβάλλοντα

Περιθώριο υγείας  86, 212-3, 214

Περιορισμοί συμμετοχής  72-3

Υποστηρικτική τεχνολογία  86 

περιορισμούς στις δραστηριότητες  73-4

Περιπεϊκοί καθετήρες  78

Περού, ΚΝΜ σχετιζόμενη με λοιμώξεις  23  

Πλέγμα του Haddon  48

Πληκτρολογίου, σχεδιασμός  117   

Πλήρης βλάβη  6, 72

Πληροφοριών, πρότυπα  32

Πληροφοριών, συστήματα  113, 119 

Πνευματικότητα  138

Πνευμονία  25-6, 74

Πνευμονική χωρητικότητα  74

Ποιότητα ζωής  3, 86, 141, 146, 213

Πολιτικές  4, 101, 168-9, 183-4, 213

Πολωνία, δημόσια κτήρια  169 

Πόνος  6, 75

Πορτογαλία, συμμετοχή στην εκπαίδευση  186 

ποσοστά θνητότητας περιστατικού  15

πρόγραμμα Brukslinjen  167

Πρόγραμμα Lifecycle Housing  165

Πρόληψη ΚΝΜ

Αθλητικοί τραυματισμοί  57-60, 214

Αυτοκινητιστικά ατυχήματα  48-50, 213-4 

Βία  51-3, 214

Επαγγελματικοί τραυματισμοί  54-6  

Μη τραυματική ΚΝΜ  53-4

Προτάσεις  61

Πρωτοβάθμια/ δευτεροβάθμια/ τριτοβάθμια πρόληψη  47  

Πτώσεις  51-2    

Τραυματική ΚΝΜ  47-53

Τραυματισμοί σχετιζόμενοι με δραστηριότητες 

αναψυχής  57-60, 214  
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Φυσικές καταστροφές  60

Προνοσοκομειακή περίθαλψη  26, 71, 76, 214

Προοδευτική συνειδητοποίηση  159, 169  γλωσσάριο 233

προσβασιμότητα  159, 213, 216, 231

βλ. επίσης περιβάλλοντα με δυνατότητα πρόσβασης 

γενικά μέτρα  162, 163, 171

υπηρεσίες υγειονομικής περίθαλψης  104,108

Προσδόκιμο επιβίωσης  23, 25-6, 86, 212

Προσέγγιση ασφαλών συστημάτων  48-9, 214-5 

Προσθετικός-ορθωτικός  233

Προσωπικοί βοηθοί  137-9, 146

πρότυπα και κανόνες προσβασιμότητας  162

Πρωτοβάθμια περίθαλψη

Ανεκπληρωτες ανάγκες  99

Κενά γνώσεων  109, 214

Πρωτοβάθμια πρόληψη  47 

Πτήση  160

Πτώσεις  20-1, 211

Πρόληψη  51-2

[Ρ]

Ράγκμπι  58-9, 60

Ραντεβού  138

Ρομποτική  116

Ρουάντα, στέγαση  166

Ρουμανία, υπηρεσίες χρηστών αμαξιδίων  114 

Ρυθμός θνησιμότητας γλωσσάριο  232

[Σ]

Σεισμοί  60

Σεξουαλική δυσλειτουργία  79, 88, 139

Σιέρα Λεόνε, κίνδυνος θνητότητας  3, 27 

Σκι  60

Σουηδία

Διαφορές φύλλων στην επίπτωση ΤΚΝΜ  19 

ΚΝΜ σχετιζόμενη με λοίμωξη  23

Κοινωνικά δίκτυα  140

Κοινωνική στέγαση  166

Πρόγραμμα ατομικής βοήθειας  137

Πρόγραμμα μεταφοράς "Brukslinjen"  167

Συντροφικές σχέσεις  138  

Σπαστικότητα  74

Σπονδυλικές ορθώσεις  83

Σρι Λάνκα

Αποκατάσταση και προσαρμογή ΚΝΜ  142

Στέγαση  163-4, 172

Στήριξη ομοιπαθών  145

Στάθμιση δεδομένων  33

Σταθμισμένος δείκτης θνητότητας  15, 26  

Στάση της ευρύτερης κοινωνίας  132

Στέγαση  160, 163-6, 172 

"στέγαση ζωής"  164

Στέγασης, μητρώα  165-6

Στεγασμένα εργαστήρια  193-4

Στητική δυσλειτουργία  79 
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"Η κάκωση του νωτιαίου μυελού δεν πρέπει να αντιμετωπίζεται σαν θανατική ποινή. Αυτό όμως

απαιτεί αποτελεσματική επείγουσα αντιμετώπιση και κατάλληλες υπηρεσίες αποκατάστασης,

οι οποίες επί του παρόντος δεν είναι διαθέσιμες για τους περισσότερους ανθρώπους στον

κόσμο. Από τη στιγμή που θα εξασφαλίσουμε την επιβίωση, τότε το επόμενο βήμα είναι η προ-

ώθηση των ανθρωπίνων δικαιωμάτων των ατόμων με κάκωση του νωτιαίου μυελού, όπως και

των άλλων ατόμων με αναπηρίες. Όλα αυτά σχετίζονται τόσο με την ενημέρωση, όσο και με

τους πόρους. Καλωσορίζω αυτή τη σημαντική αναφορά, διότι θα συμβάλει στην βελτίωση της

κατανόησης και επομένως, στην καλύτερη πρακτική".

SHUAIB CHALKEN, ΕΙΔΙΚΟΣ ΑΝΤΑΠΟΚΡΙΤΗΣ ΤΟΥ ΟΗΕ ΓΙΑ ΤΗΝ ΑΝΑΠΗΡΙΑ

"Η δισχιδής ράχη δεν είναι εμπόδιο για μια πλήρη και χρήσιμη ζωή. Έχω υπάρξει πρωταθλήτρια

Παραολυμπιακών Αγώνων, σύζυγος, μητέρα, ραδιοτηλεοπτική εκφωνήτρια και μέλος της Άνω

Βουλής του Βρετανικού Κοινοβουλίου. Χρειάστηκε θάρρος και αφοσίωση, αλλά σίγουρα δεν

είμαι υπεράνθρωπος. Όλο αυτό κατέστη δυνατό μόνο γιατί μπορούσα να βασιστώ σε μια καλή

υγειονομική περίθαλψη, ολοκληρωμένη εκπαίδευση, κατάλληλα αναπηρικά αμαξίδια, ένα

προσβάσιμο περιβάλλον και σε κατάλληλες κοινωνικές παροχές. Ελπίζω ότι οι υπεύθυνοι χά-

ραξης πολιτικής σε όλο το κόσμο θα διαβάσουν αυτήν την αναφορά, θα κατανοήσουν πώς να

αντιμετωπίσουμε την πρόκληση της κάκωσης του νωτιαίου μυελού και θα λάβουν τα απαραίτητα

μέτρα".

TANNI GREY -THOMPSON, ΠΑΡΑΟΛΥΜΠΙΑΚΟΣ ΜΕΤΑΛΙΟΝΙΚΗΣ ΚΑΙ ΜΕΛΟΣ ΤΗΣ ΒΟΥΛΗΣ ΤΩΝ ΛΟΡΔΩΝ ΤΟΥ

ΗΝΩΜΕΝΟΥ ΒΑΣΙΛΕΙΟΥ

"Η αναπηρία δεν είναι ανικανότητα, είναι μέρος της θαυμαστής ποικιλομορφίας που μας περι-

βάλλει. Πρέπει να καταλάβουμε ότι τα άτομα με αναπηρία δεν θέλουν ελεημοσύνη, αλλά ευ-

καιρίες. Η φιλανθρωπία προϋποθέτει την παρουσία ενός κατώτερου και ενός ανώτερου ο

οποίος, "γενναιόδωρα", δίνει ότι δεν χρειάζεται, ενώ η αλληλεγγύη είναι δεδομένη μεταξύ

ίσων, με οριζόντιο τρόπο μεταξύ των ανθρώπων που είναι διαφορετικοί, αλλά ίσοι στα δικαιώ-

ματα. Πρέπει να εξαλείψουμε τα εμπόδια, να κατασκευάσουμε έναν δρόμο προς την ελευθε-

ρία: την ελευθερία του να είσαι διαφορετικός. Αυτή είναι πραγματική ενσωμάτωση".

LENÍN MORENO, ΠΡΩΗΝ ΑΝΤΙΠΡΟΕΔΡΟΣ ΤΗΣ ΔΗΜΟΚΡΑΤΙΑΣ ΤΟΥ ΙΣΗΜΕΡΙΝΟΥ

ISBN 978 618 82190 0 7


