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					3.4. Κάρτα Υγείας

				

				
					Ε. Πετρίδου

					Θ. Θωμόπουλος

				

				
					Θ. Θωμόπουλος

					Ε. Πετρίδου

				

				
					3.5. Χαρτογράφηση των Υπηρεσιών Υγείας για 

					Εφήβους στη χώρα μας 

				

				
					Ε. Πετρίδου

					Μ. Καραλέξη

				

				
					Μ. Καραλέξη

					Ε. Πετρίδου

				

				
					3.6. Προτεινόμενες Δραστηριότητες Εμπέδωσης 

					Γνώσεων

				

				
					Ε. Πετρίδου

					Μ. Καραλέξη

				

				
					Μ. Καραλέξη

					Ε. Πετρίδου

				

				
					4. Ανάπτυξη και Παρακολούθηση 6ετούς Στρατηγικού Σχεδίου

				

				
					4.1. Περιγεννητική Φροντίδα

				

				
					Ε. Πετρίδου

					Μ. Εμποριάδου

					Γ. Χρούσος

				

				
					Ε. Πετρίδου

					Μ. Εμποριάδου

					Γ. Χρούσος

				

				
					4.2. Φροντίδα για Παιδιά και Εφήβους με Χρόνια 

					Προβλήματα Υγείας και Ειδικές Ανάγκες

				

				
					Ε. Πετρίδου

					Μ. Εμποριάδου

					Γ. Χρούσος

				

				
					Ε. Πετρίδου

					Μ. Εμποριάδου

					Γ. Χρούσος

				

				
					4.3. Εφηβιατρική Φροντίδα

				

				
					Ε. Πετρίδου

					Γ. Χρούσος

					Φ. Μπακοπούλου

				

				
					Ε. Πετρίδου

					Μ. Εμποριάδου

					Γ. Χρούσος

				

				Στην ιστοσελίδα www.socped.gr έχει αναρτηθεί, κατόπιν αδείας του Εκδότη, το κείμενο της 1ης Θεματικής Ενότητας «Περιγεννητική Φροντίδα», το οποίο είναι δημοσιευμένο σε 2 τεύχη του Δελτίου της Α’ Παιδιατρικής Κλινικής Πανεπιστημίου Αθηνών: 

				Ατζέντα Κοινωνικής Παιδιατρικής, Ελλάδα 2013: Περιγεννητική Φροντίδα, ΜΕΡΟΣ Α’, Δελτίο Α’ Παιδιατρικής Κλινικής Πανεπιστημίου Αθηνών, Τόμος 61ος, Τεύχος 2o 2014

				Ατζέντα Κοινωνικής Παιδιατρικής, Ελλάδα 2013: Περιγεννητική Φροντίδα, ΜΕΡΟΣ Β’, Δελτίο Α’ Παιδιατρικής Κλινικής Πανεπιστημίου Αθηνών, Τόμος 61ος, Τεύχος 3ο-4ο 2014

				Στο 2ο τεύχος του τόμου 61 παρουσιάζονται αναλυτικά οι Συντελεστές, Πάροχοι Στοιχείων, Σχολιαστές και Σύνεδροι στην κλειστή συνεδρία επιστημονικού προβληματισμού του 25ου Πανελλήνιου Συνεδρίου της Ελληνικής 
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				Εταιρίας Κοινωνικής Παιδιατρικής και Προαγωγής της Υγείας, (Ιθάκη, 2013) και οι Εσωτερικοί Αξιολογητές. Εξωτερικοί αξιολογητές ήταν οι: 1. Μ. Δεληβοριά-Παπαδοπούλου, Prof. of Pediatrics and Physiology, Professor Emeritus of Pediatrics and Physiology, University of Pennsylvania School of Medicine USA, 2. Θ. Ζαούτης, Prof. of Pediatrics and Epidemiology, Center for Clinical Epidemiology and Biostatistics, University of Pennsylvania School of Medicine και Deputy Director, Children›s Hospital of Philadelphia (CHOP), Division of Infectious Diseases, USA, 3. Α. Παπαγεωργίου, Prof. of Pediatrics, Obstetrics and Gynecology, McGill University, Montreal, Canada και 4. Α. Σκαλκίδου, Assistant Clinical Prof., Dept. of Women›s and Children›s Health, Uppsala University, Sweden 

				Στην ίδια ιστοσελίδα έχει αναρτηθεί, επίσης κατόπιν αδείας του Εκδότη, το κείμενο της 2ης Θεματικής Ενότητας «Φροντίδα για Παιδιά και Εφήβους με Χρόνια Προβλήματα Υγείας και Ειδικές Ανάγκες», το οποίο είναι ηλεκτρονικά δημοσιευμένο στο περιοδικό «Παιδιατρική» της Ελληνικής Παιδιατρικής Εταιρείας:

				Ατζέντα Κοινωνικής Παιδιατρικής, Ελλάδα 2013: Φροντίδα για παιδιά και εφήβους με χρόνια προβλήματα υγείας και ειδικές ανάγκες. Παιδιατρική, Τόμος 77ος, Τεύχος 3, 2014

				Στο δημοσιευμένο κείμενο παρουσιάζονται αναλυτικά οι Συντελεστές, Πάροχοι Στοιχείων, Σχολιαστές και Σύνεδροι στην κλειστή συνεδρία επιστημονικού προβληματισμού του 25ου Πανελλήνιου Συνεδρίου της Ελληνικής Εταιρίας Κοινωνικής Παιδιατρικής και Προαγωγής της Υγείας, (Ιθάκη, 2013) και οι Εσωτερικοί Αξιολογητές. Εξωτερικοί αξιολογητές ήταν οι: 1. Β. Βερδούκας, Visiting Prof. in Pediatrics, University of Southern California, Keck School of Medicine, Division of Hematology Oncology and Bone and Marrow Τransplantation, Children›s Hospital of Los Angeles, 2. Ε. Βολονάκη, Παιδίατρος - Παιδογαστρεντερολόγος, Great Ormond Street Hospital, London, UK, 3. Β. Δάρρας, Prof. of Neurology, Harvard Medical School. Ass. Neurologist-in-Chief, Division of Clinical Neurology, Boston Children’s Hospital, 4. Α. Κουμπουρλής, Prof. of Pediatrics, George Washington University, School of Medicine, Chief, Pulmonary & Sleep Medicine, Children’s National Medical Center, 5. Φ. Παπαδόπουλος, Senior Lecturer, Dept. of Neuroscience, Psychiatry, Uppsala University, Sweden και 6. Γ. Ραμαντάνη, Specialist in Child and Adolescent Medicine, University Hospital Freiburg, Epilepsy Center in Neuroscience, Freiburg, Germany.

				Για το περιεχόμενο της 3ης Θεματικής Ενότητας «Εφηβιατρική Φροντίδα», Πάροχοι Στοιχείων ήταν οι: 1. Ε. Γαλανάκης, 2. Α. Γαλλή-Τσινοπούλου, 3. Ε. Δεληγεώρογλου, 4. Γ. Δημητρίου, 5. Ε. Μαντζουράνη, 6. Σ. Παπαδάκου, 7. Ι. Παυλοπούλου, 8. Κ. Πρίφτης, 9. Ν. Σκεντέρης, 10. Α. Φρετζάγιας και 11. Ν. Χαλιάσος. Στην κλειστή συνεδρία επιστημονικού προβληματισμού του 25ου Πανελλήνιου Συνεδρίου της Ελληνικής Εταιρίας Κοινωνικής Παιδιατρικής και Προαγωγής της Υγείας (Ιθάκη, 2013) συμμετείχαν οι: 1. Α. Αγγελή, 2. Κ. Αθανασίου, 3. Π. Ακριβός, 4. Α. Βαρβαρήγου, 5. Μ. Εμποριάδου, 6. Π. Καρανίκα, 7. Χ. Καττάμη, 8. Μ. Κολέτση, 9. Α. Παπαβασιλείου, 10. Χ. Παπαγεωργίου, 11. Β. Παπαδάκης, 12. Ε. Πετρίδου, 13. Ν. Σκεντέρης, 14. Α. Τερζίδης, 15. Μ. Φωτουλάκη, 16. Σ. Μπαλαμπάνη, 17. Ν. Χαλιάσος και 18. Δ. Χρυσικού. Επίσης στην 3η Ενότητα συμπεριλαμβάνονται μετά από άδεια του Εκδότη προς τη συγγραφέα τρία δημοσιευμένα άρθρα της κας Φ. Μπακοπούλου, τα οποία τροποποιήθηκαν και στα οποία προστέθηκαν οι δραστηριότητες εμπέδωσης γνώσεων: 1. Γυναικολογικά Προβλήματα στην Εφηβεία. Δελτίο Α›ΠΚΠΑ, 2009;56:360-366, 2. Το Σύνδρομο των Πολυκυστικών Ωοθηκών στις Έφηβες. Δελτίο Α›ΠΚΠΑ, 2012;59:52-56 και 3. Ο ρόλος των γονέων στην εφηβική ψυχική υγεία και συμπεριφορά. Τι κάνουμε λάθος; Δελτίο Α›ΠΚΠΑ, 2015;65:123-132. Τα υπόλοιπα κείμενα της 3ης Ενότητας δημοσιεύονται για πρώτη φορά στο ηλεκτρονικό βοήθημα «Παιδιά και Έφηβοι στην Ελλάδα της Κρίσης» των Πανεπιστημιακών Εκδόσεων ΚΑΛΛΙΠΟΣ.

				Τα τελικά κείμενα της έκδοσης «Παιδιά και Έφηβοι στην Ελλάδα της κρίσης» απεστάλησαν για ενημέρωση στους συντελεστές της Λευκής Βίβλου.

				Στην επικαιροποίηση των κειμένων της δεύτερης έκδοσης 2018 συμμετείχαν οι: Ι. Αντωνιάδου-Κουμάτου, Δ. Γκέντζη, Γ. Δημητρίου, Α. Μαλλιαρού, Α. Παπαβασιλείου, Γ. Παρτσινέβελος, Ε. Πετρίδου, Ε. Χατζηδάκη, Γ. Χρούσος.
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				Πίνακας συντομεύσεων-ακρωνύμια

				Ι. Συντμήσεις, Αγγλικοί Όροι, Ελληνικοί Όροι

				
					ACIP

				

				
					Advisory Committee on Immunization Practices, Συμβουλευτική Επιτροπή Εμβολιαστικών Πρακτικών

				

				
					ACOG

				

				
					American College of Obstetrics and Gynecology, Αμερικάνικο Κολλέγιο Μαιευτικής και Γυναι-κολογίας

				

				
					AFP

				

				
					Alfa-fetoprotein, Άλφα-φετοπρωτεΐνη

				

				
					ARDS

				

				
					Acute Respiratory Distress Syndrome, Σύνδρομο Οξείας Αναπνευστικής Δυσχέρειας Ενηλίκων

				

				
					ARMS

				

				
					Αmplification Refractory Mutation System, Σύστημα Ανίχνευσης Μεταλλάξεων Ανθεκτικών στην Ενίσχυση (PCR-ARMS) 

				

				
					ΑRT

				

				
					Αrtificial Reproduction Technology, Μέθοδοι Υποβοηθούμενης Αναπαραγωγής

				

				
					ASO

				

				
					Allele Specific Oligonucleotide, Ειδικό για το Αλλήλιο Ολιγονουκλεοτίδιο

				

				
					β-hCG

				

				
					Beta Human Chorionic Gonadotropin, Βήτα Χοριακή Γοναδοτροπίνη

				

				
					BMI

				

				
					Body Mass Index, Δείκτης Μάζας Σώματος

				

				
					CF

				

				
					Cystic Fibrosis, Κυστική Ίνωση

				

				
					CFTR

				

				
					Cystic Fibrosis Transmembrane Regulator, Διαμεμβρανικός Ρυθμιστής της Κυστικής Ίνωσης

				

				
					CK

				

				
					Creatine Kinase, Kρεατινική Κινάση

				

				
					CLABSIs

				

				
					Central Line Associated Bloodstream Infections, Κεντρικής Γραμμής Αιτιολογίας Αιματολογικές Λοιμώξεις 

				

				
					CLEO

				

				
					Collaborative Center for Clinical Epidemiology and Outcomes Research, Συνεργαζόμενο Κέ-ντρο Κλινικής Επιδημιολογίας και Έρευνας Εκβάσεων

				

				
					CMV

				

				
					Cytomegalovirus, Kυτταρομεγαλοϊός

				

				
					CONS

				

				
					Coagulase-negative Staphylococci, Αρνητικοί στην Κοαγκουλάση Σταφυλόκοκκοι

				

				
					CPAP

				

				
					Continuous Positive Airway Pressure, Συνεχής Θετική Πίεση Αεραγωγών

				

				
					CT

				

				
					Computerized Tomography, Αξονική Tομογραφία

				

				
					DALYs

				

				
					Disability Adjusted Life Years, Προσαρμοσμένα για Αναπηρία Έτη Ζωής

				

				
					DHEA-S

				

				
					Dehydroepiandrosterone Sulphate, Θειική Δευδροεπιανδροστερόνη

				

				
					DSM-IV

				

				
					Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders, 4th Edition, Eγχειρίδιο Διάγνωσης και Στατιστικής Ψυχικών Διαταραχών, 4η Έκδοση

				

				
					DTaP

				

				
					Diphtheria and Tetanus Toxoids and Acellular Pertussis Vaccine, Εμβόλιο Διφθερίτιδας, Τετά-νου, Ακυτταρικό Κοκκύτη

				

				
					EDISS

				

				
					Emergency Department Injury Surveillance System, Σύστημα Καταγραφής Σωματικών Κακώ-σεων Εξωτερικών Ιατρείων

				

				
					ELBW

				

				
					Extremely Low Birth Weight, Εξαιρετικά Χαμηλού Βάρους Γέννηση 

				

				
					EMLA

				

				
					Eutectic Mixture of Local Anesthetics, Εύτηκτο Μίγμα Τοπικών Αναισθητικών

				

				
					ESHRE

				

				
					European Society of Human Reproduction and Embryology, Ευρωπαϊκή Εταιρεία Ανθρώπινης Αναπαραγωγής και Εμβρυολογίας

				

				
					FDA

				

				
					Food and Drug Administration, Διεύθυνση Τροφίμων και Φαρμάκων

				

				
					FGFR3

				

				
					Fibroblast Growth Factor Receptor 3, Υποδοχέας του Παράγοντα Αύξησης Ινοβλαστών 3

				

				
					FSH

				

				
					Follicle-stimulating Hormone, Θυλακιοτρόπος Ορμόνη

				

				
					G6PD

				

				
					6-Phosphate Dehydrogenase, 6-Φωσφορική Δεϋδρογενάση

				

				
					GBS

				

				
					Group-B Streptococci, Στρεπτόκοκκοι Ομάδας Β

				

				
					HbΑ

				

				
					Hemoglobin A, Aιμοσφαιρίνη Α

				

				
					HbA1c

				

				
					Glycosylated Haemoglobin, Γλυκοζυλιωμένη Αιμοσφαιρίνη

				

				
					HbH

				

				
					Ηemoglobin H, Aιμοσφαιρίνη H
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					HbS

				

				
					Hemoglobin S, Aιμοσφαιρίνη S

				

				
					HBV

				

				
					Hepatitis B Virus, Ιός Ηπατίτιδας B

				

				
					Hib

				

				
					Haemophilus Influenzae Type b Conjugate Vaccine, Συνεζευγμένο Εμβόλιο Αιμόφιλου Ινφλουέ-ντζας Τύπου β 

				

				
					HIV

				

				
					Human Immunodeficiency Virus, Ιός της Ανθρώπινης Ανοσοανεπάρκειας

				

				
					HLPC

				

				
					High-performance Liquid Chromatography, Υγρή Χρωματογραφία Υψηλής Απόδοσης

				

				
					ICD-10

				

				
					International Classification of Diseases, Revision 10, Διεθνής Στατιστική Ταξινόμηση Νόσων και Συναφών Προβλημάτων Υγείας, 10η Αναθεώρηση

				

				
					ICSI

				

				
					Intra Cytoplasmic Sperm Injection, Ενδοκυτταροπλασματική Έγχυση Σπερματοζωαρίων - Μι-κρογονιμοποίηση

				

				
					IEF

				

				
					Isoelectric Focusing, Iσοηλεκτρική Εστίαση

				

				
					IGF-I

				

				
					Insulin-like Growth Factor I, Ινσουλινοδραστικός Αυξητικός Παράγοντας - I

				

				
					ILAE

				

				
					International League Against Epilepsy, Διεθνής Ένωση Κατά της Επιληψίας

				

				
					INF-γ

				

				
					Interferon γ, Ιντερφερόνη γ

				

				
					INFL

				

				
					Influenza, Γρίπη

				

				
					IRT

				

				
					Immunoreactive Trypsinogen, Ανοσοαντιδραστικό Τρυψινογόνο

				

				
					IUGR

				

				
					Ιntrauterine Growth Restriction, Ενδομήτρια Καθυστέρηση της Αύξησης

				

				
					IVF

				

				
					Ιn Vitro Fertilization, Εξωσωματική Γονιμοποίηση

				

				
					LBW

				

				
					Low Birth Weight, Χαμηλό Βάρος Γέννησης 

				

				
					LDH

				

				
					Lactate Dehydrogenase, Γαλακτική Δεϋδρογονάση

				

				
					LGA

				

				
					Large for Gestational Age, Μεγάλο για την Ηλικία Κύησης 

				

				
					LH

				

				
					Luteinizing Hormone, Ωχρινοτρόπος Oρμόνη

				

				
					LIS

				

				
					Laboratory Information System, Σύστημα Εργαστηριακών Πληροφοριών

				

				
					MCADD

				

				
					Medium-Chain Acyl-coenzyme A Dehydrogenase Deficiency, Ανεπάρκεια Ακυλοσυνενζύμου Α Αφυδρογονάσης Λιπαρών Οξέων Μεσαίας Αλύσου

				

				
					MCH

				

				
					Mean Corpuscular Haemoglobin, Μέση Περιεκτικότητα Αιμοσφαιρίνης

				

				
					MCV

				

				
					Mean Corpuscular Volume, Μέσος Όγκος Ερυθρών

				

				
					MDG

				

				
					Millennium Development Goals, Αναπτυξιακοί Στόχοι της Χιλιετίας

				

				
					MRI

				

				
					Magnetic Resonance Imaging, Μαγνητική Tομογραφία

				

				
					MRKH

				

				
					Mayer-Rokitansky-Küster-Hauser, Σύνδρομο Μayer

				

				
					MS/MS

				

				
					Twin Mass Spectrometry, Δίδυμη Φασματομετρία Μάζας

				

				
					NARECHEM-ΒΤ

				

				
					Nationwide Registry for Childhood Hematological Malignancies – Brain Tumors, Πανελλήνια Βάση Καταγραφής Παιδικών Αιματολογικών Κακοηθειών και Όγκων Εγκεφάλου

				

				
					NCHS

				

				
					National Center for Health Statistics, Εθνικό Κέντρο των Στατιστικών Υγείας

				

				
					NICE

				

				
					National Institute for Health and Clinical Excellence, Εθνικό Ινστιτούτο Υγείας και Κλινικής Αριστείας

				

				
					NIH

				

				
					National Institutes of Health, Εθνικά Ινστιτούτα Υγείας

				

				
					NST

				

				
					Non-Stress Test, Καρδιοτοκογράφημα Ηρεμίας

				

				
					PAPP-A

				

				
					Pregnancy Associated Plasma Protein-A, Σχετιζόμενη με την Κύηση Πρωτεΐνη Πλάσματος-Α

				

				
					PCV13

				

				
					Pneumococcal Conjugate Vaccine-13, Συνεζευγμένο Εμβόλιο Πνευμονιοκόκκου 13-δύναμο 

				

				
					PGD

				

				
					Preimplantation Genetic Diagnosis, Προεμφυτευτική Διάγνωση

				

				
					PKU

				

				
					Phenylketonuria, Φαινυλκετονουρία

				

				
					PRINTO

				

				
					Pediatric Rheumatology International Trials Organization, Οργανισμός Διεθνών Δοκιμών Παι-διατρικής Ρευματολογίας 

				

				
					PRL

				

				
					Prolactin, Προλακτίνη

				

				
					RF

				

				
					Rheumatoid Factor, Ρευματοειδής Παράγοντας
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					RSV

				

				
					Respiratory Syncytial Virus, Αναπνευστικός Συγκυτιακός Ιός

				

				
					SGA

				

				
					Small for Gestational Age, Μικρό για την Ηλικία Κύησης, 

				

				
					SHBG

				

				
					Sex Hormone-Binding Globulin, Δεσμευτική Πρωτεΐνη των Ορμονών του Φύλου

				

				
					SMN

				

				
					Secondary Malignant Neoplasm, Δευτεροπαθής Κακοήθης Νόσος

				

				
					VLBW

				

				
					Very Low Birth Weight Πολύ Χαμηλού Βάρους Γέννηση

				

				
					WHA

				

				
					World Health Assembly, Παγκόσμια Σύνοδος Υγείας

				

				
					WHO

				

				
					World Health Organisation, Παγκόσμιος Οργανισμός Υγείας 

				

				ΙΙ. Συντμήσεις, Ελληνικοί Όροι

				
					ΑΑΠ

				

				
					Αμερικάνικη Ακαδημία Παιδιατρικής

				

				
					ΑΜΕΑ

				

				
					Άτομα με Ειδικές Ανάγκες

				

				
					ΑΝΑ

				

				
					Αντιπυρηνικά Αντισώματα

				

				
					ΒΓ

				

				
					Βάρος Γέννησης

				

				
					Ε.Κ.Ε.Ι.

				

				
					Ειδικό Κέντρο Εφηβικής Ιατρικής

				

				
					Ε.Π.Π.Ε.Ν.

				

				
					Εθνικό Πρόγραμμα Προληπτικού Ελέγχου Νεογνών

				

				
					Ε.ΣΥ.Δ.

				

				
					Εθνικό Σύστημα Διαπίστευσης

				

				
					ΕΚ

				

				
					Εβδομάδα Κύησης

				

				
					ΕΚΕΨΥΕ

				

				
					Ελληνικό Κέντρο Ψυχικής Υγιεινής και Ερευνών

				

				
					ΕΛΕΠΑΠ

				

				
					Ελληνική Εταιρεία Προστασίας και Αποκατάστασης Αναπήρων Παίδων

				

				
					ΕΛΣΤΑΤ

				

				
					Ελληνική Στατιστική Αρχή

				

				
					ΕΝΛ

				

				
					Ενδονοσοκομειακές Λοιμώξεις

				

				
					ΕΟΠΥΥ

				

				
					Εθνικός Οργανισμός Παροχής Υπηρεσιών Υγείας

				

				
					ΕΡ

				

				
					Έμμηνος Ρύση

				

				
					ΕΣΥ

				

				
					Εθνικό Σύστημα Υγείας

				

				
					ΕΨΥΠΕ

				

				
					Εταιρεία Ψυχοκοινωνικής Υγείας του Παιδιού και του Εφήβου

				

				
					ΗΚ

				

				
					Ηλικία Κύησης

				

				
					Ι.Υ.Α.

				

				
					Ιατρικώς Υποβοηθούμενης Αναπαραγωγής

				

				
					ΙΥΠ

				

				
					Ινστιτούτο Υγείας του Παιδιού

				

				
					ΙΠΔ

				

				
					Ιατροπαιδαγωγικά Κέντρα

				

				
					ΚΑΣΠ

				

				
					Κέντρο Αποκατάστασης Σπαστικών Παιδιών

				

				
					ΚΕΔΔΥ

				

				
					Κέντρα Διαφοροδιάγνωσης, Διάγνωσης και Υποστήριξης Ειδικών Εκπαιδευτικών Αναγκών

				

				
					ΚΕΕΛΠΝΟ

				

				
					Κέντρο Ελέγχου και Πρόληψης Νοσημάτων

				

				
					ΚΕΚ

				

				
					Kρανιοεγκεφαλικές Κακώσεις

				

				
					ΚΕΠΑ
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				Πρόλογος

				«Το να μελετάς τις αρρώστιες χωρίς βιβλία είναι σαν να ταξιδεύεις σε άγνωστες θάλασσες, αλλά το να διαβάζεις τα βιβλία χωρίς τους ανθρώπους είναι σαν να μην έχεις δει τη θάλασσα», Sir William Osler

				Με ιδιαίτερη χαρά δέχτηκα την πρόσκληση των Επιμελητών Έκδοσης να προλογίσω το εκπαιδευτικό βοήθημα «Παιδιά και Έφηβοι στην Ελλάδα της κρίσης: ιατροκοινωνική φροντίδα» για δυο κυρίως λόγους: πρώτον το βοήθημα αποτελεί συγκερασμό της συλλογικής εμπειρίας σε επίκαιρα θέματα Κοινωνικής Παιδιατρικής στην πατρίδα μας και δεύτερον, επειδή στοχεύει να δημιουργήσει κίνητρα ενεργού συμμετοχής των φοιτητών στην απόκτηση γνώσεων, οι οποίες καλύπτουν σύγχρονες ιατροκοινωνικές ανάγκες στο ζωτικό αυτό τομέα της δημόσιας υγείας κατά την περίοδο της παρατεταμένης οικονομικής κρίσης που διανύουμε. 

				Διέτρεξα ευχάριστα τις τρεις βασικές ενότητες του βοηθήματος, που αποτελούν τον κορμό της εφαρμογής της Παιδιατρικής και της Προληπτικής Ιατρικής σε συλλογικό επίπεδο με ενσυναίσθηση των ραγδαίων επιστημονικών εξελίξεων στους αντίστοιχους τομείς. Προβληματίστηκα για τις δυνατότητες πρακτικής εφαρμογής σε καιρό ισχνών υγειονομικών πόρων, αλλά βρήκα ικανοποιητικές τις προτάσεις για την αναντίρρητη ανάγκη καθορισμού προτεραιοτήτων και την αναγκαιότητα οργάνωσης ενός σύγχρονου εκπαιδευτικού συστήματος για τους μελλοντικούς ταγούς των επιστημών υγείας. 

				Η Παιδιατρική ως επιστήμη και τέχνη αφορά στην παροχή φροντίδας σε κρίσιμες ηλικιακές φάσεις, που εκτείνονται από την περιγεννητική περίοδο μέχρι την ενηλικίωση, αλλά και στην προάσπιση της υγείας με προαγωγή των υγιών προτύπων ζωής και την αποφυγή των ριψοκίνδυνων για την υγεία συμπεριφορών και μετέπειτα επιπτώσεων τους σε όλο το ηλικιακό φάσμα. Το πολυσχιδές αυτό φάσμα περιεχομένου είναι ιδιαιτέρως εμφανές στην άσκηση της εφηβιατρικής, η οποία απαιτεί ιδιαίτερο χώρο και τρόπο προσέγγισης των νεαρών χρηστών υπηρεσιών υγείας από εξειδικευμένο στο γνωστικό αντικείμενο προσωπικό με ολιστική αντίληψη για την υγεία, καθώς και ιδιαίτερη μέριμνα για τη συνέχεια στην ιατρική φροντίδα και παρακολούθηση της δυναμικής του αναπτυσσόμενου και εξελισσόμενου νέου ατόμου. 

				Στη διάρκεια της μακρόχρονης πορείας μου ως κλινική ιατρός, ερευνήτρια, εκπαιδευτικός και μέντορας νεότερων συναδέλφων σε διαφορετικά επαγγελματικά περιβάλλοντα, παρακολούθησα με ευλάβεια τις επιστημονικές εξελίξεις στους επιμέρους αυτούς τομείς και ασπάστηκα ιδέες εμπνευσμένων δασκάλων σχετικά με το ιατρικό εκπαιδευτικό σύστημα, όπως για παράδειγμα αυτές που εγκαινίασε ήδη από το 19ο αιώνα ο Sir William Osler. Στη σύγχρονη εποχή της ταχέως εξελισσόμενης γνώσης και της ευχέρειας πρόσβασης στις νεότερες εξελίξεις μέσω του Διαδικτύου, αξίζει να επισημανθεί η αναφορά του Osler στην αναγκαιότητα καταπολέμησης της απολίθωσης και της ανίας στην εκπαιδευτική διαδικασία, η έμφαση στην προσφορά ποικιλίας κλινικών εμπειριών, στην έκθεση σε πολλαπλά ερεθίσματα και γνώσεις, καθώς και στην εκμάθηση της κλινικής πράξης ανεξάρτητα από ενδεχόμενες ιδιοσυγκρασιακές προσεγγίσεις. 

				Στα ίχνη των παραπάνω αρχών, οι Επιμελητές Έκδοσης, έμπειροι συνάδελφοι των Πανεπιστημίων της Αθήνας και της Θεσσαλονίκης από το χώρο της Παιδιατρικής, της Κοινωνικής Ιατρικής και της Δημόσιας Υγείας, επέλεξαν για τις ανάγκες εκπαίδευσης των Ελλήνων φοιτητών σε θέματα Περιγεννητικής Φροντίδας και Φροντίδας Παιδιών και Εφήβων με Χρόνια Προβλήματα Υγείας και Ειδικές Ανάγκες, να χρησιμοποιήσουν πρωτογενή κείμενα που προέκυψαν από διαδικασίες ομοφωνίας εξειδικευμένων συναδέλφων στη βάση πρωτόλειων κειμένων. Για την Ενότητα της Εφηβιατρικής, επειδή σύμφωνα με την πρώτη χαρτογράφηση, η 
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				εξειδικευμένη επιστημονική παρουσία στη χώρα μας είναι ακόμη ισχνή, επελέγη δειγματοληπτική αναφορά θεμάτων ειδικού ενδιαφέροντος με κείμενα συνεργάτη του Ειδικού Κέντρου Εφηβικής Ιατρικής και Διευθυντή τον Καθηγητή κο Χρούσο. Το κύριο βάρος της Ενότητας αφορά τρόπους παρότρυνσης των εφήβων και των ίδιων των φοιτητών για αυτοφροντίδα μέσα από την ειδικά διαμορφωμένη από την Καθηγήτρια κα Πετρίδου ηλεκτρονική κάρτα υγείας. Μια παράλληλη προσφορά του βοηθήματος είναι η προσπάθεια κάλυψης αντικειμενικών ελλείψεων σε εθνικά δεδομένα, τα οποία είναι αναγκαία για τη λήψη ιατρικών αποφάσεων, τη χάραξη εθνικής πολιτικής υγείας και τη συνεργασία της χώρας μας με διεθνείς οργανισμούς.

				Ακολουθώντας σύγχρονες παιδαγωγικές μεθόδους, οι επιμέρους ενότητες του βοηθήματος εμπλουτίζονται με σειρά εκπαιδευτικών δραστηριοτήτων εμπέδωσης γνώσεων, που αποτελούν πολύτιμη πηγή αναφοράς για εκπαιδευτές και εκπαιδευόμενους. Η επιτομή του περιεχομένου του βοηθήματος αφορά στην ανάδειξη συγκεκριμένων τομέων που κρίνεται απαραίτητο να ευαισθητοποιηθούν οι εκπαιδευόμενοι:

				α. Συνεχής ενημέρωση για καλές πρακτικές αναφορικά με διαδικασίες διατήρησης ποιοτικής φροντίδας υγείας

				β. Αναγκαιότητα συμμετοχής των ίδιων των λειτουργών στην ανάπτυξη βασικών υγειονομικών δεικτών, ιδίως όταν οι δείκτες αυτοί δεν είναι ακόμη διαθέσιμοι σε εθνικό επίπεδο

				γ. Εξοικείωση και προβληματισμός ως προς τα αίτια υπο- ή υπερ-διάγνωσης και υπο- ή υπερ-θεραπείας χρόνιων νοσημάτων με επιπτώσεις στο κόστος των υπηρεσιών και την ποιότητα ζωής των πασχόντων και των οικογενειών τους

				δ. Ανάδειξη των πλεονεκτημάτων της παροχής ολιστικής αντιμετώπισης των πασχόντων και διασύνδεσης των υπηρεσιών υγείας και

				ε. Εκπαίδευση σε στοχοθεσία και στρατηγικό προγραμματισμό σε θέματα κοινωνικής παιδιατρικής και δημόσιας υγείας για την παρακολούθηση των βελτιώσεων που κρίνονται αναγκαίες προκειμένου να παρέχεται ποιοτική φροντίδα σε ευαίσθητες πληθυσμιακές ομάδες

				Καίριοι εκπαιδευτικοί στόχοι εκπληρώνονται μέσα από το άρτιο και επιστημονικά μεστό κείμενο της πρώτης αυτής προσπάθειας ηλεκτρονικής έκδοσης ακαδημαϊκών συγγραμμάτων και εκπαιδευτικών βοηθημάτων, η οποία πραγματοποιείται στο πλαίσιο του προγράμματος των πανεπιστημιακών εκδόσεων ΚΑΛΛΙΠΟΣ στην Ελλάδα. 

				Πιστεύω ότι ευχή όλων των συναδέλφων που έχουν συμβάλει στην ανάπτυξη των ενοτήτων της Λευκής Βίβλου της Κοινωνικής Παιδιατρικής στη σύγχρονη Ελλάδα, των Επιμελητών Έκδοσης που ανέλαβαν τη σημαντική αυτή πρωτοβουλία, αλλά και δική μου είναι να ακολουθήσουν σύντομα παρόμοιες προσπάθειες, καθότι πλεονεκτούν επίσης όσον αφορά την ευχερή επικαιροποίηση του περιεχομένου. Με βάση τη μακρά μου εκπαιδευτική εμπειρία θεωρώ ότι θα τύχουν της άμεσης αναγνώρισης και της αποδοχής που δικαιούνται από τους φοιτητές στους οποίους απευθύνονται, τους πιο ευαίσθητους δέκτες εκτίμησης της εκπαιδευτικής προσφοράς και ορθολογικούς κριτές μας.

				Maria Delivoria-Papadopoulos M.D.

				Professor Emeritus of Pediatrics and Physiology,

				University of Pennsylvania School of Medicine
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				Πρόλογος Επιμελητών Έκδοσης

				«Η μεγαλύτερη επιτυχία για ένα δάσκαλο είναι να μπορεί να πει: τα παιδιά τώρα δουλεύουν σαν να μη υπάρχω», Μαρία Μοντεσόρι

				Η οριοθέτηση του γνωστικού αντικειμένου της Παιδιατρικής ειδικότητας ξεκίνησε στις αρχές του 20ου αιώνα με επίκεντρο την αντιμετώπιση των θανατηφόρων καταστάσεων στις νεαρές ηλικίες. Την εποχή εκείνη τα αίτια θνησιμότητας αφορούσαν διαταραχές θρέψης, λοιμώδη νοσήματα και συγγενείς διαμαρτίες. Η ειδικότητα “ενηλικιώθηκε” ταχύτατα και έγινε ιδιαίτερα ελκυστική. Λαμπροί επιστήμονες σε παγκόσμιο επίπεδο διακονούν το σύγχρονο νοσολογικό φάσμα, που συμπεριλαμβάνει τις επιπτώσεις της ριψοκίνδυνης συμπεριφοράς στην υγεία και επισημαίνει την αναγκαιότητα αντιμετώπισης των νοσημάτων φθοράς, τα οποία ξεκινούν από την παιδική ηλικία. Ειδικότερα, η Προληπτική Παιδιατρική καταλαμβάνει πλέον σημαντικό τμήμα της σύγχρονης παιδιατρικής εκπαίδευσης, συμφύρεται με τη Δημόσια Υγεία και στοχεύει στη διασφάλιση υψηλής ποιότητας υπηρεσιών υγείας σε συλλογικό επίπεδο, παράλληλα με τη φροντίδα για ισονομία στην πρόσβαση των υπηρεσιών. 

				Στο πλαίσιο αυτό, η Δημόσια Υγεία εκφράζει το βαθμό μέριμνας της Πολιτείας και του κοινωνικού συνόλου για εφαρμογή στην πράξη των θεωρητικών αρχών της επιστήμης της προληπτικής ιατρικής με απώτερο στόχο την επιμήκυνση των ποιοτικών χρόνων ζωής και την προαγωγή της υγείας μέσω οργανωμένων προσπαθειών και ενημερωμένων επιλογών των κοινωνικών θεσμών, αλλά και μεμονωμένων ατόμων στην κοινή μας μοίρα στον Πλανήτη Γη. Η επιδημιολογία, δηλαδή η επικαιροποιημένη γνώση της κατανομής και των προσδιοριστών της ανθρώπινης νοσολογίας, η βιοστατιστική, οι λειτουργικές παράμετροι των υπηρεσιών υγείας, η εξοικείωση με τις αρχές της περιβαλλοντικής υγείας, της κοινωνικής και κοινοτικής ιατρικής, αλλά και της ασφάλειας στο επαγγελματικό περιβάλλον, παρέχουν τα εργαλεία για την απαιτούμενη διεπιστημονική προσέγγιση στην εφαρμογή προγραμμάτων Δημόσιας Υγείας. Ειδικότερα, η ανάπτυξη δεικτών υγείας, η επιδημιολογική επιτήρηση και η προαγωγή ασφαλών συμπεριφορών υγείας αποτελούν κύριους μετρήσιμους και αξιολογητικούς στόχους των προγραμμάτων μαζικής υγειονομικής παρέμβασης. H διεπιστημονική ομάδα αποτελείται κυρίως από εκπαιδευμένους υγειονομικούς στη δημόσια υγεία και κοινοτική ιατρική, τα λοιμώδη και χρόνια νοσήματα και τις επιστήμες της συμπεριφοράς, ψυχολόγους, επιδημιολόγους και βιοστατιστικούς, νοσηλευτικό προσωπικό, μαίες/μαιευτές και κοινωνικούς λειτουργούς, επόπτες δημόσιας υγείας, διατροφολόγους, κοινωνιολόγους, δικηγόρους, ειδικούς σε θέματα βιοηθικής και τεχνολόγους με περιβαλλοντικό προσανατολισμό.

				Διανύοντας τις πρώτες δεκαετίες του 21ου αιώνα, βιώνουμε μια έντονη οικονομική κρίση, που είναι πρωτίστως κρίση αξιών, πνευματική και πολιτισμική. Στην ειδικότητα της Παιδιατρικής, η κρίση αυτή έχει αντίκτυπο στην αυταξία της διατήρησης και της προαγωγής της υγείας των νέων ατόμων, ιδίως στους τομείς της πρώιμης διάγνωσης, ορθής ιατρικής παρακολούθησης και διαθεσιμότητας καινοτόμων υπηρεσιών προληπτικής και θεραπευτικής παρέμβασης, τομείς που διασφαλίζουν την ομαλή κοινωνική ένταξη των νεαρών ηλικιακών ομάδων υπερκεράζοντας εμπόδια αποσπασματικής ή ανισόμετρης παροχής υπηρεσιών. 

				Αδήριτη είναι, επίσης, η ανάγκη διασφάλισης της παροχής εξειδικευμένης γνώσης και δια βίου εκπαίδευσης των υγειονομικών με απώτερο σκοπό τη διαμόρφωση και στήριξη ενός ορθολογικού και ολοκληρωμένου συστήματος υγειονομικής περίθαλψης προς τους μικρούς πάσχοντες. Προς την κατεύθυνση 
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				αυτή, σχεδιάστηκε το εκπαιδευτικό βοήθημα «Παιδιά και Έφηβοι στην Ελλάδα της κρίσης: ιατροκοινωνική φροντίδα», που διέπεται από πνεύμα κατανόησης των σύγχρονων ιατροκοινωνικών αναγκών στη χώρα μας, παρέχει σύντομες αναφορές σε διεθνείς καλές πρακτικές και προσφέρει την εκπαιδευτική μεθοδολογία, η οποία ενθαρρύνει τη διασύνδεση της θεωρίας με την πράξη.

				Οι Επιμελητές της Έκδοσης ακολουθούν τις εκπαιδευτικές αρχές του Προοδευτισμού, που πρεσβεύουν ότι «οι μαθητές πρέπει να μαθαίνουν, όπως οι επιστήμονες: ακολουθώντας τη λογική σκέψη, που απαιτεί τον εντοπισμό και τον ορισμό του προβλήματος, τη διαμόρφωση μιας υπόθεσης εργασίας, την ανάλυση των αποτελεσμάτων και την εφαρμογή των πιο πιθανών λύσεων». Στο βοήθημα αποδίδονται με ενδελεχή τρόπο σύγχρονες διεθνείς κατευθυντήριες οδηγίες σε επιμέρους θέματα παροχής υγειονομικής φροντίδας στις νεαρές ηλικίες, που βασίζονται σε βιβλιογραφικά τεκμηριωμένα κείμενα ή ομοφωνίες ειδικών σε περιπτώσεις ελλιπών δημοσιευμένων δεδομένων. Η τρέχουσα ελληνική πραγματικότητα και οι μελλοντικές ανάγκες και προοπτικές παρουσιάζονται στις τρεις πρώτες Ενότητες: 1. Περιγεννητική Φροντίδα, 2. Φροντίδα Παιδιών και Εφήβων με Χρόνια Προβλήματα Υγείας και Ειδικές Ανάγκες και 3. Εφηβιατρική Φροντίδα. Καινοτόμος μπορεί να θεωρηθεί η προσπάθεια παρουσίασης του διαδραστικού ηλεκτρονικού φακέλου «Κάρτα Υγείας» στην Ενότητα «Εφηβιατρική». Ο ηλεκτρονικός αυτός φάκελος ατομικών δεδομένων υγείας αναπτύχθηκε για πρώτη φορά στο Εργαστήριο Υγιεινής, Επιδημιολογίας και Ιατρικής Στατιστικής της Ιατρικής Σχολής του Εθνικού και Καποδιστριακού Πανεπιστημίου Αθηνών με στόχο να εξυπηρετήσει τις πραγματικές και θεωρούμενες ανάγκες υγείας των φοιτητών. Σε ατομικό επίπεδο, η συμπλήρωση της Κάρτας Υγείας επιτρέπει στους νέους να αυτο-εκπαιδεύονται στην υποχρέωση καθολικής φροντίδας και διαχρονικής παρακολούθησης της σωματικής και ψυχικής τους υγείας. Επιπλέον, οι νέοι προτρέπονται στην αναζήτηση υπηρεσιών φερέγγυας συμβουλευτικής σε θέματα επιλογών ασφαλούς συμπεριφοράς, υγιεινών προτύπων ζωής, καθώς και σε ενδεχόμενες ανάγκες περαιτέρω διαγνωστικού ελέγχου ή/και θεραπευτικής παρέμβασης. Σε συλλογικό επίπεδο, το εργαλείο αυτό έχει τη δυνατότητα να αναδείξει τις υπάρχουσες ανάγκες και κενά σε θέματα προστασίας και προαγωγής της υγείας των νέων, άμεσα και ανέξοδα, με την προϋπόθεση ότι θα εφαρμοστεί σε σχετικές ενότητες μαθημάτων στην τριτοβάθμια εκπαίδευση, αλλά και περαιτέρω στη δευτεροβάθμια εκπαίδευση σε ώρες διδασκαλίας μαθημάτων, όπως η πληροφορική ή συναφή με την υποχρέωση διατήρησης της υγείας εκπαιδευτικά αντικείμενα. Εξάλλου, προκειμένου να υπηρετηθούν σύγχρονες παιδαγωγικές τάσεις, δόθηκε από τους Επιμελητές της Έκδοσης ιδιαίτερη έμφαση στη διαδραστική μάθηση προτείνοντας στο τέλος κάθε κεφαλαίου, βιωματικές δραστηριότητες εμπέδωσης των γνώσεων για διευκόλυνση της εκπαίδευσης των φοιτητών μας.

				Το βοήθημα αναπτύχθηκε στο πλαίσιο της δράσης «Ελληνικά Ακαδημαϊκά Ηλεκτρονικά Συγγράμματα και Βοηθήματα» με στόχο την αρτιότερη και επικαιροποιημένη εκπαίδευση των φοιτητών Ιατρικής και Σχολών Επαγγελμάτων Υγείας. Οι Επιμελητές της Έκδοσης θεωρούν ότι το βοήθημα αποτελεί ιδανικό συμπλήρωμα στη διδασκαλία αρκετών μαθημάτων που διδάσκονται στην τριτοβάθμια εκπαίδευση παρέχοντας εφόδια για τη σωστή προετοιμασία και κατοχύρωση των θεωρητικών γνώσεων των φοιτητών με εφαρμόσιμες πρακτικές αναφορικά με την ορθολογική παροχή φροντίδας υγείας στο χώρο της Παιδιατρικής, της Προληπτικής Ιατρικής και της Δημόσιας Υγείας. Το περιεχόμενο βασίστηκε στις δημοσιεύσεις της Ατζέντας Κοινωνικής Παιδιατρικής, Ελλάδα 2013: Περιγεννητική Φροντίδα (Δελτίο Α’ Παιδιατρικής Κλινικής Πανεπιστημίου Αθηνών, 2014) και της Ατζέντας Κοινωνικής Παιδιατρικής, Ελλάδα 2013: Φροντίδα για παιδιά και εφήβους με χρόνια προβλήματα υγείας και ειδικές ανάγκες (Παιδιατρική, 2014), με ευγενική παραχώρηση των δικαιωμάτων από τους Διευθυντές Σύνταξης Καθηγητή Παιδιατρικής κ. Γ. Χρούσο και 
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				Ομότιμο Καθηγητή Παιδιατρικής κ. Α. Κωνσταντόπουλο, αντιστοίχως. Η Ενότητα της Εφηβιατρικής, ξεκίνησε επίσης ως πρωτοβουλία της Ελληνικής Εταιρίας Κοινωνικής Παιδιατρικής και Προαγωγής της Υγείας και τα κείμενα ολοκληρώθηκαν με φροντίδα των συγγραφέων που αναφέρονται ονομαστικά στον κατάλογο των Συντελεστών. Το σύνολο του βοηθήματος επιμελήθηκαν οι τρείς καθηγητές των Πανεπιστημίων Αθηνών και Θεσσαλονίκης που συντονίζουν την έκδοση. Ιδιαίτερες ευχαριστίες ανήκουν στους εκλεκτούς συναδέλφους, υποψήφιους διδάκτορες και φοιτητές μας, οι οποίοι πρόθυμα αποδέχτηκαν να συμμετέχουν στη συγγραφή και προσαρμογή των κειμένων αναφοράς συμβάλλοντας με τις γνώσεις, την εμπειρία, ή τη φρεσκάδα του μυαλού τους στη διαμόρφωση του βοηθήματος. 

				Η μεγαλύτερη ανταπόδοση στη συλλογική αυτή προσπάθεια αναμένεται να προκύψει από τους φοιτητές στους οποίους απευθύνεται, εφόσον θελήσουν να μοιραστούν τις δικές τους γνώμες, απόψεις και αποτελέσματα από τις δραστηριότητες εμπέδωσης γνώσεων, τα οποία μπορούν να μοιραστούν με ενδιαφερόμενους φορείς και επιστημονικές εταιρείες. Τελική επιδίωξη είναι, το βοήθημα να μετατραπεί σε ένα ζωντανό παρατηρητήριο αναφορικά με τις δραστηριότητες ιατροκοινωνικής φροντίδας του Ελληνόπουλου παρά τις αντίξοες συνθήκες της κρίσης.

				Αθήνα 2018

				Οι Επιμελητές της Έκδοσης

				
					Ελένη Πετρίδου

				

				
					Γεώργιος Χρούσος
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				Εισαγωγή

				Στην πρωτογενή πρόληψη αποδίδεται κατά κύριο λόγο η κατακρήμνιση της άκαιρης θνησιμότητας τον 20ο αιώνα. Αντιθέτως, τα προγράμματα δευτερογενούς πρόληψης και οι διαδικασίες έγκαιρης διάγνωσης νοσημάτων, λειτουργικών εκτροπών και μειονεξιών, υπηρετούν κυρίως τους υγειονομικούς στόχους του περιορισμού των αναπηρικών καταστάσεων και της προαγωγής της ποιότητας ζωής. Το βιβλίο «Προσυμπτωματικός έλεγχος παιδιών και εφήβων: δυνατότητες, περιορισμοί και προβληματισμοί» (Ε. Πετρίδου, Θ. Καρπάθιος, Δ. Τριχόπουλος, Εκδόσεις ΖΗΤΑ 1999) είχε συγγραφεί κατά το πρότυπο ανάλογων εκδόσεων του U.S. Preventive Services Task Force. Τα κείμενα του προήλθαν από συγκερασμό επιστημονικών απόψεων περισσότερων από 100 Ελλήνων λειτουργών υγείας και αποτέλεσε στις αρχές του 21ου αιώνα την επιτομή μιας πρώτης απόπειρας διαμόρφωσης κατευθυντήριων οδηγιών στην Ελλάδα αναφορικά με τις συνιστώμενες δοκιμασίες διαλογής στο γενικό παιδιατρικό και εφηβικό πληθυσμό και τις ομάδες υψηλού κινδύνου. Το βιβλίο χρησιμοποιήθηκε για τη διδασκαλία του μαθήματος Προληπτική Ιατρική και Δημόσια Υγεία για σειρά ετών με κύριο στόχο τη «δημιουργία μιας βάσης αναφοράς σε έναν συνεξελισσόμενο με την πρόοδο της επιστήμης προβληματισμό για την παροχή καλύτερων υπηρεσιών υγείας στα παιδιά» της χώρας μας.

				Ο χώρος της δευτερογενούς πρόληψης είναι όμως εξαιρετικά ρευστός και δημιουργεί σειρά από προβληματισμούς και ηθικά διλήμματα, καθώς πολλαπλασιάζονται ραγδαία οι δυνατότητες προσυμπτωματικής διάγνωσης με συνακόλουθη αύξηση του κόστους. Αντιστοίχως, η βαθιά και παρατεινόμενη οικονομική κρίση ευθύνεται για τη δραστική μείωση στις δημόσιες δαπάνες για την υγεία. Συνακόλουθα, καθήκον του υγειονομικού σώματος είναι να επιλέγει και να προσαρμόζει ανάλογα με το νοσολογικό φάσμα του παιδικού πληθυσμού της χώρας μας τις αποτελεσματικότερες υγειονομικές παρεμβάσεις με στόχο τη βελτίωση της ποιότητας ζωής του νεαρού πληθυσμού και τη μεγιστοποίηση της ανταποδοτικότητας των προσφερόμενων υπηρεσιών σε καιρούς ισχνών παροχών. Πράγματι, παρά τους νόμους και τις διεθνείς συμβάσεις που συνυπογράφει η χώρα μας αναφορικά με τα δικαιώματα στην υγεία του ευάλωτου πληθυσμού των παιδιών και εφήβων, σε περιόδους κρίσης προέχει η περιχαράκωση των υγειονομικών επιτευγμάτων, η προτεραιοποίηση των αναγκών και η στοχοθεσία με επαναπροσανατολισμό των διεπιστημονικών συνεργασιών προς περισσότερο ανταποδοτική αξιοποίηση των διαθέσιμων πόρων.

				Το ηλεκτρονικό βοήθημα «Παιδιά και Έφηβοι στην Ελλάδα της κρίσης: ιατροκοινωνική φροντίδα» εκπηγάζει από την αντίστοιχη Λευκή Βίβλο «Ατζέντα Κοινωνικής Παιδιατρικής: Ελλάδα 2013» (www.socped.gr), η οποία συντάχθηκε με την ευκαιρία της συμπλήρωσης 25 ετών από την ίδρυση της Ελληνικής Εταιρίας Κοινωνικής Παιδιατρικής και Προαγωγής της Υγείας. Το βοήθημα καταλήγει με την παρουσίαση ελάχιστων απαραίτητων στρατηγικών στόχων, που επιτρέπουν να αντικειμενοποιείται και να παρακολουθείται η επιθυμητή βελτίωση στην παροχή της ποιοτικής υγειονομικής φροντίδας στα παιδιά μας. Για το μετασχηματισμό της Λευκής Βίβλου σε εκπαιδευτικό βοήθημα συνεργάστηκαν συνάδελφοι από το Εργαστήριο Υγιεινής, Επιδημιολογίας και Ιατρικής Στατιστικής του Εθνικού και Καποδιστριακού Πανεπιστημίου Αθηνών, τις περισσότερες Πανεπιστημιακές Παιδιατρικές Κλινικές και αρκετές Παιδιατρικές Κλινικές ΕΣΥ. Βασισμένο σε σύγχρονες παιδαγωγικές μεθόδους, με δυνατότητες επικαιροποίησης περιεχομένου, το βοήθημα στοχεύει να συμβάλει στο μέτρο του δυνατού στην κάλυψη εκπαιδευτικών κενών του προγράμματος των Σχολών Επαγγελμάτων Υγείας στον ευαίσθητο αυτό τομέα. 
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				Η διεξοδική κάλυψη της θεματολογίας επιχειρείται σε τέσσερα Κεφάλαια: 1. Περιγεννητική Φροντίδα, 2. Φροντίδα Παιδιών και Εφήβων με Χρόνια Προβλήματα Υγείας και Ειδικές Ανάγκες, 3. Εφηβιατρική Φροντίδα και 4. Ανάπτυξη και παρακολούθηση 6ετούς στρατηγικού σχεδίου. Τρέχουσες ελλείψεις σε καταγραφές υγειονομικών υπηρεσιών, δείκτες υγείας και αξιολογημένες καλές πρακτικές στις δυο πρώτες θεματικές ενότητες είχε επιχειρηθεί, στη Λευκή Βίβλο, να καλυφθούν με βάση τις εμπειρίες των ειδικών και με μεθοδολογία ανάπτυξης ομοφωνίας Ελλήνων εμπειρογνωμόνων. Παράλληλος στόχος του βοηθήματος είναι να αναδυθούν αδύνατοι κρίκοι στην προληπτική, διαγνωστική, θεραπευτική και υποστηρικτική προσπέλαση υγειονομικών προβλημάτων ατόμων νεαρής ηλικίας. Ειδικότερα για την Εφηβιατρική, επειδή αποτελεί στη χώρα μας έναν σχετικά πρόσφατο τομέα επικέντρωσης της Παιδιατρικής και είναι ακόμη περιορισμένη η εξειδικευμένη επιστημονική διαθεσιμότητα για την ανάπτυξη ομοφωνιών σε θέματα Εφηβιατρικής Φροντίδας, θεωρήθηκε σκόπιμο στην αντίστοιχη κλειστή Συνεδρία του 26ου Συνεδρίου της Ελληνικής Εταιρίας Κοινωνικής Παιδιατρικής και Προαγωγής της Υγείας (Ιθάκη 2013) να προηγηθεί η χαρτογράφηση των υπηρεσιών σε πανελλήνιο επίπεδο. Επίσης στην Ενότητα 3 να οριοθετηθεί το περιεχόμενο και οι στόχοι της Εφηβιατρικής με επιλεκτική αναφορά σε παραδείγματα χειρισμού θεμάτων ειδικού ενδιαφέροντος. Τέλος, να ενθαρρύνονται να παρακολουθούν οι ίδιοι οι φοιτητές των Σχολών Επαγγελμάτων Υγείας, στους οποίους απευθύνεται το ηλεκτρονικό βοήθημα, την προσωπική τους υγεία με δική τους πρωτοβουλία μέσω δυνατότητας χρήσης ενός ηλεκτρονικού εργαλείου «Κάρτα Υγείας») διαθέσιμου στο Διαδίκτυο και προσαρμοσμένου στις ιδιαίτερες ανάγκες και δυνατότητες της νεαρής αυτής ηλικιακής ομάδας. 

				Προκειμένου να εξυπηρετηθούν από παιδαγωγικής πλευράς οι σκοποί του βοηθήματος και μετά από άδεια των Εκδοτών των δυο περιοδικών (Δελτίο της Α’ ΠΚΠΑ και Παιδιατρική), που φιλοξένησαν τα κείμενα των δυο πρώτων ενοτήτων της Λευκής Βίβλου, το περιεχόμενο τροποποιήθηκε και προσαρμόστηκε με τη συμβολή συνεργατών νεαρής ηλικίας από το Εργαστήριο Υγιεινής, Επιδημιολογίας και Ιατρικής Στατιστικής υπό την εποπτεία των Επιμελητών της Έκδοσης. Τα ονόματά τους αναφέρονται αναλυτικά στην κατάσταση των συγγραφέων του παρόντος βοηθήματος. Ειδικότερα, η κάθε αυτοτελής ενότητα του βοηθήματος αρχίζει με την παράθεση των επιδιωκόμενων εκπαιδευτικών στόχων, συνεχίζει με την ανάπτυξη του περιεχομένου και ολοκληρώνεται με τη σύνοψη, δραστηριότητες εμπέδωσης γνώσεων και ενδεικτικές βιβλιογραφικές αναφορές, όπου κρίνεται σκόπιμο. Συνοπτικά, το περιεχόμενο των Κεφαλαίων του βοηθήματος παρουσιάζεται πιο κάτω:

				Κεφάλαιο 1: Περιγεννητική Φροντίδα 

				Μεταξύ των δεικτών περιγεννητικής φροντίδας, η περιγεννητική και βρεφική θνησιμότητα αποτελούν τους πλέον ευαίσθητους δείκτες. Πράγματι, ο δείκτης βρεφικής θνησιμότητας αποτελεί βάσει διεθνών συμβάσεων τον πρώτο γνώμονα για τη διάκριση των χωρών σε αναπτυσσόμενες και αναπτυγμένες. Η σημασία ενός λειτουργικού και διαρθρωμένου συστήματος παροχής υπηρεσιών προς την έγκυο, το κύημα φυσιολογικής ή υποβοηθούμενης αναπαραγωγής και το νεογνό αποτυπώνεται στις μεγάλες διακρατικές διαφορές των αντίστοιχων δεικτών υγείας. Το Κεφάλαιο στοχεύει στην εξοικείωση των φοιτητών με τις σύγχρονες συνθήκες παροχής φροντίδας στην Ελλάδα. Πρεσβεύοντας ότι χρειάζεται μεταγραφή της θεωρίας σε πράξη επιχειρείται σε 11 υποκεφάλαια η παρουσίαση σύγχρονων κατευθυντήριων οδηγιών/καλών πρακτικών σε επιμέρους θέματα, όπως ο τοκετός με καισαρική τομή, η αντιμετώπιση νεογνών υψηλού κινδύνου, ο νεογνικός προσυμπτωματικός έλεγχος και η συγκριτική αποτύπωση της ελληνικής 
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				πραγματικότητας σε σχέση με άλλες αναπτυγμένες χώρες. Εντοπίζονται από επαγγελματίες του χώρου επιτεύγματα και αδυναμίες του συστήματος ενώ συγχρόνως προτείνονται βελτιωτικές, συλλογικές παρεμβάσεις υψηλής ανταποδοτικότητας 

				Κεφάλαιο 2: Φροντίδα για Παιδιά και Εφήβους με Χρόνια Προβλήματα Υγείας και Ειδικές Ανάγκες

				Τα χρόνια προβλήματα υγείας και οι ειδικές ανάγκες (ΧΠΕΑ) αποτελούν τον κορμό της ιατροκοινωνικής φροντίδας σε παιδιά και εφήβους και αντανακλούν στην ποιότητα ζωής της οικογένειας. Τα ΧΠΕΑ σημειώνουν αύξηση μετά το 1980 με συνακόλουθη αύξηση του κόστους ολιστικής αντιμετώπισης με χρήση νέων τεχνολογιών. Αναγνωρίζονται τα αξιόλογα επιτεύγματα, τα οποία σημειώθηκαν σε διαχρονική βάση σε αρκετούς τομείς διαχείρισης των σύνθετων αυτών αναγκών στη χώρα μας, ενώ συνεχίζονται οι προσπάθειες αποστιγματοποίησης. Οι σοβαρές πρόσφατες αναγκαστικές μειώσεις παροχών σηματοδοτούν την αναγκαιότητα εξορθολογιστικών τακτικών για τις οποίες οι φοιτητές και μελλοντικοί πάροχοι υγειονομικών υπηρεσιών χρειάζεται να προετοιμαστούν. Ειδικότερα, απαιτείται η ενεργοποίηση των μελλοντικών επαγγελματιών υγείας με στόχο τη σταθερή βελτίωση της επιβίωσης και της ποιότητας ζωής των πασχόντων μέσω πρώιμης διάγνωσης, ορθής ιατρικής παρακολούθησης και διαθεσιμότητας νέων μορφών υποστηρικτικών υγειονομικών και εκπαιδευτικών υπηρεσιών που διασφαλίζουν ομαλή κοινωνική ένταξη και μειώνουν τα εμπόδια αποσπασματικής ή ανισόμετρης ανάπτυξης, αλλά και εμφανή θέματα υπερ-υποδιάγνωσης ή υπερ-υποθεραπείας.

				Κεφάλαιο 3: Εφηβιατρική Φροντίδα

				Το 2003, η Ευρωπαϊκή Επιτροπή του Παγκόσμιου Οργανισμού Υγείας (World Health Organization, WHO) έθεσε ως προτεραιότητα τη δραστηριοποίηση όλων των χωρών για την οργάνωση φιλικών προς τους νέους υπηρεσιών υγείας, συμπεριλαμβανομένης της Εφηβιατρικής, η οποία αποτελεί πλέον εξειδίκευση της Παιδιατρικής. Σημαντικός σταθμός στη χώρα μας ήταν η ανάπτυξη στο Νοσοκομείο Παίδων «Αγία Σοφία» του Ειδικού Κέντρου Εφηβικής Ιατρικής, Έδρα UNESCO με Διευθυντή τον Καθηγητή Παιδιατρικής και ενός εκ των Επιμελητών Έκδοσης Γ. Χρούσο, καθώς και της Μονάδας Εφηβικής Υγείας στο Νοσοκομείο Π. & Α. Κυριακού. Αναγκαία είναι όμως η πλήρης ανάπτυξη πλαισίου ιατροκοινωνικής αντιμετώπισης των εφήβων με σύγχρονη πρόνοια για χωροταξική κατανομή των Μονάδων. Οι πιστοποιημένοι εφηβίατροι στη χώρα μας είναι ελάχιστοι και η εφηβιατρική ασκείται κατά κανόνα από ευαισθητοποιημένους παιδιάτρους με ειδικό ενδιαφέρον στο θέμα. Επίσης, ελάχιστα είναι τα διαθέσιμα δεδομένα για την εφηβική υγεία, εκτός ίσως στοιχείων σχετικά με ριψοκίνδυνες συμπεριφορές, που συλλέγει το Ερευνητικό Πανεπιστημιακό Ινστιτούτο Ψυχικής Υγιεινής (ΕΠΙΨΥ) και επί τούτοις δεδομένα διαφόρων πανεπιστημιακών φορέων, όπως το Κέντρο Έρευνας και Πρόληψης Ατυχημάτων στην Ιατρική Σχολή Αθηνών και ο Τομέας Κοινωνικής Ιατρικής του Πανεπιστημίου Κρήτης. Το Κεφάλαιο πραγματεύεται τα ειδικά προβλήματα από τις επιπτώσεις της κρίσης στην υγεία των εφήβων και αξιολογεί συγκριτικά τις παρεχόμενες στη χώρα μας υπηρεσίες σε σχέση με τις καλές πρακτικές που ακολουθούνται αλλού. Κύριος στόχος είναι η εκπαίδευση των φοιτητών-επαγγελματιών υγείας στον υγειονομικά παραμελημένο αυτό ηλικιακό τομέα και η ευαισθητοποίηση ως προς την υποστήριξη των αναγκαίων πρωτοβουλιών ανάπτυξης υπηρεσιών προάσπισης της υγείας, αλλά και όσων θα φροντίσουν για την ομαλή μετάβαση των πασχόντων εφήβων στις υπηρεσίες που φροντίζουν τους ενήλικες. 
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				Κεφάλαιο 4: Ανάπτυξη και παρακολούθηση 6ετούς στρατηγικού σχεδίου

				Γίνεται σύνοψη των συμπερασμάτων που προέκυψαν στις τρεις κλειστές συνεδρίες επιστημονικού προβληματισμού στο 26ο Συνέδριο (Ιθάκη, 2013) και παρουσιάζονται συγκεκριμένες προτάσεις που θεωρείται ότι παρέχουν εχέγγυα βελτίωσης των δεικτών παροχής ιατροκοινωνικής φροντίδας σε παιδιά και νέους στη χώρα μας με την προϋπόθεση ότι θα αναληφθούν σε ένα εξαετή ορίζοντα σχετικά ανέξοδες, αλλά συντονισμένες παρεμβάσεις από όσους δεσμεύονται να υπηρετήσουν την αναγκαιότητα συνέχισης παροχής ποιοτικής φροντίδας υγείας στα Ελληνόπουλα. Ειδικότερα, για καθεμιά από τις τρεις πρώτες ενότητες προτείνονται έξι προτάσεις με εξαετή χρονικό ορίζοντα. Το στρατηγικό σχέδιο εξυπηρετεί παράλληλα ένα σημαντικό εκπαιδευτικό σκοπό, καθώς ευαισθητοποιεί τους εκπαιδευόμενους στην ανάγκη συμβολής στην ανάπτυξη των υγειονομικών δεικτών και στοχεύει στην προαγωγή της ικανότητάς τους να χειρίζονται δείκτες υγείας για την εκτίμηση και παρακολούθηση των αναγκών ευαίσθητων πληθυσμών. Καθώς, έρχονται αντιμέτωποι με τη χρονίζουσα πραγματικότητα αδυναμίας ανάπτυξης βασικών δεικτών υγείας, συνειδητοποιούν τις δυσχέρειες της στοχοθεσίας, παρακολούθησης της εξέλιξης ενός στρατηγικού σχεδίου για θέματα δημόσιας υγείας και βέλτιστης διαχείρισης πόρων εν καιρώ κρίσης. Η ενασχόληση αυτή αναμένεται επίσης να δράσει επίσης ενισχυτικά στην ενεργό συμμετοχή τους στις δραστηριότητες των εμπλεκόμενων φορέων με παράπλευρο στόχο την ανάπτυξη συνεργικών, αμοιβαία επωφελών δράσεων και τη σύνδεση της εκπαίδευσης με την παραγωγή. 	
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				Κεφάλαιο 1. Περιγεννητική Φροντίδα

				Οι στόχοι του κεφαλαίου είναι:

				Να παρουσιάσει συνοπτικά επικαιροποιημένα δεδομένα της διεθνούς βιβλιογραφίας σε θέματα περιγεννητικής φροντίδας με βάση τις κατευθυντήριες οδηγίες κυρίως του Ηνωμένου Βασιλείου και των ΗΠΑ

				Να αποτυπώσει την Ελληνική πραγματικότητα και τις απαιτούμενες διαφοροποιήσεις και προσαρμογές των αντίστοιχων διεθνών συστάσεων στη χώρα μας , όπως προκύπτουν από τις εμπειρίες ειδικών, που ασχολούνται με υπηρεσίες περιγεννητικής φροντίδας σε δημόσια και ιδιωτικά κέντρα 

				Να αναδείξει ορθές πρακτικές στην παροχή περιγεννητικής φροντίδας, οι οποίες θεωρείται από τους επαγγελματίες του τομέα ότι μπορούν να συντελέσουν στη βελτίωση των παρεχόμενων υπηρεσιών χωρίς αύξηση του συνοδού κόστους

				Να εντοπίσει αδυναμίες/κενά του συστήματος, αλλά ενδεχομένως και αναποτελεσματικές πρακτικές της καθημερινότητας, όπως επισημαίνονται από τους ίδιους τους επαγγελματίες του τομέα

				Να προτείνει βελτιωτικές συλλογικές παρεμβάσεις χαμηλού κόστους, αλλά υψηλής συλλογικής ευθύνης, οι οποίες αποτυπώνονται και παρακολουθούνται με ένα εξαετές στρατηγικό σχέδιο δράσεων εφαρμογής από τους ενδιαφερόμενους φορείς με παράλληλη ενημέρωση της Πολιτείας

				Εισαγωγή

				Όσοι θεωρούν ότι η κορυφαία στιγμή της ανθρώπινης ιστορίας ήταν η κατάκτηση της σελήνης, λησμονούν την ημερομηνία της 25ης Ιουλίου 1978, όταν ο άνθρωπος κατέκτησε τα μυστικά της ζωής και της γέννησης, καθώς η μικρή Louise Brown είδε το φως της ζωής με μια πρωτόγνωρη μέθοδο. Ήταν η αποθέωση των προσπαθειών του μετέπειτα νομπελίστα R. Edwards, που μαζί με το γυναικολόγο P. Septoe συμμετείχαν στην επινόηση της μεθόδου της εξωσωματικής γονιμοποίησης ανοίγοντας νέα ερευνητικά και τεχνολογικά πεδία. Ταυτόχρονα γεννήθηκε πλήθος από ηθικές και επιστημονικές αμφιβολίες, που έφθασαν σε ορισμένες περιπτώσεις τη λεπτή ειρωνεία για τη νέα γενιά των «παιδιών του σωλήνα». 

				Τις δεκαετίες που πέρασαν, σημαντικές βελτιώσεις σημειώθηκαν σε πολλούς τομείς της περιγεννητικής φροντίδας ενώ τα άλματα της ιατρικής επιστήμης καθόρισαν την εξέλιξη των ανθρώπινων κοινωνιών, αλλά και προσαρμόστηκαν σε αυτές. Παλιές αξίες και έννοιες κλονίζονται και θέτουν σε αμφισβήτηση γνώσεις και σοφία αιώνων, ενώ η ιατρική γνώση και η τεχνολογία θεωρείται από ορισμένους ότι ενδέχεται να εξαργυρώνονται σε ατομοκεντρική ωφελιμότητα. Για παράδειγμα, παρά τις δημοσιεύσεις ότι η προγραμματισμένη καισαρική τομή συνδυάζεται με μια σειρά νοσολογικών καταστάσεων στους απογόνους, η μέθοδος γέννησης τείνει να θεωρηθεί «via naturalis», ενώ τα υποκατάστατα γάλακτος έφθασαν κατά καιρούς να αντικαθιστούν τη γυναικεία φύση και το μητρικό θηλασμό. 

				Ορισμοί 

				Ως Περιγεννητική Φροντίδα ορίζεται από τους διεθνείς οργανισμούς η παροχή ιατροκοινωνικών 

			

		

	
		
			
				28

			

		

		
			[image: ]
		

		
			[image: ]
		

		
			[image: ]
		

		
			
				υπηρεσιών στην έγκυο, το κύημα και το νεογνό κατά την περιγεννητική περίοδο. Η περίοδος έναρξης της παροχής φροντίδας τροποποιείται διαχρονικά, σύμφωνα όμως με την World Association of Perinatal Med-icine και τις κατευθυντήριες οδηγίες του 2007, αρχίζει από την 22η εβδομάδα της κύησης (157η ημέρα) μέχρι τον τοκετό (εμβρυϊκή περίοδος) και συνεχίζει μέχρι την 7η ημέρα (πρώιμη περιγεννητική περίοδος) ή την 28η ημέρα (όψιμη περιγεννητική περίοδος) μετά τον τοκετό. Η παροχή υπηρεσιών υποβοηθούμενης αναπαραγωγής δεν ανήκει στην περιγεννητική περίοδο, με αυστηρή τήρηση των μεταβαλλόμενων διαχρονικά ορισμών. Θεωρήσαμε όμως ότι έπρεπε να ενταχθεί στην ενότητα, επειδή οι ειδικοί (μαιευτήρες-γυναικολόγοι), που ασχολούνται με τη φροντίδα της σύλληψης σε περιπτώσεις υπογονιμότητας, είναι οι ίδιοι που παρέχουν φροντίδα στα κυήματα μέσω υποβοηθούμενης αναπαραγωγής, τα οποία έχουν τεκμηριωμένα μεγαλύτερη πιθανότητα να γεννηθούν πρόωρα ή να ανήκουν στα προβληματικά νεογνά. 

				Ο ευρέως χρησιμοποιούμενος όρος «περιγεννητική θνησιμότητα» (perinatal mortality rate-PMR) υιοθετήθηκε από την Επιτροπή της Αμερικανικής Παιδιατρικής Ακαδημίας για το Έμβρυο και το Νεογνό (American Academy of Pediatrics Committee on Fetus and Newborn) και την Επιτροπή Μαιευτικής Πρακτικής του Αμερικανικού Κολλεγίου Μαιευτήρων και Γυναικολόγων (American College of Obstetricians and Gyne-cologists). Στην καθημερινή πρακτική χρησιμοποιούνται επίσης δυο διαφορετικοί ορισμοί, ανάλογα με το χρόνο θανάτου του νεογέννητου, δηλαδή αν αυτός συνέβη έως την 7η ή την 28η ημέρα ζωής. Ειδικότερα, με βάση τον πρώτο ορισμό, ως περιγεννητική θνησιμότητα ορίζεται το άθροισμα των εμβρυϊκών (≥20η εβδομάδα κύησης) και των νεογνικών (τις πρώτες 28 ημέρες ζωής) θανάτων, που συμβαίνουν σε μια χώρα στη διάρκεια ενός έτους δια του αθροίσματος των ζωντανών και νεκρών εμβρύων κατά τη διάρκεια του ίδιου έτους. Ο δείκτης εκφράζεται ανά 1.000 τοκετούς ζωντανών και όψιμων νεκρών εμβρύων. Με βάση το δεύτερο ορισμό, ως περιγεννητική θνησιμότητα ορίζεται το άθροισμα των εμβρυϊκών θανάτων (≥20η εβδομάδα κύησης) και των πρώιμων νεογνικών (τις πρώτες 7 ημέρες ζωής) θανάτων κατά τη διάρκεια ενός έτους δια του αθροίσματος των τοκετών ζωντανών και νεκρών εμβρύων κατά τη διάρκεια του ίδιου έτους ανά 1.000 τοκετούς ζωντανών και όψιμων νεκρών εμβρύων.

				Η περιγεννητική θνησιμότητα αποτελεί σε διεθνές επίπεδο δείκτη ποιότητας της περιγεννητικής και της νεογνικής φροντίδας. Εμμέσως μπορεί να θεωρηθεί ότι παρέχει ένα μέτρο του αναμενόμενου κοινωνικού φορτίου των νεογνών με επίκτητες αναπηρικές καταστάσεις και ότι διαμορφώνει γενικότερα το επίπεδο ποιότητας ζωής μιας χώρας. Ειδικότερα, στην Ελλάδα η περιγεννητική θνησιμότητα αποτιμάται σε λιγότερους από 6 θανάτους/1.000 γεννήσεις, στην Ε.Ε. κυμαίνεται από 4,2-9,5/1.000 γεννήσεις και στις ΗΠΑ 6,5/1.000 γεννήσεις, ενώ σε αναπτυσσόμενες χώρες μπορεί να ξεπερνάει τους 50 θανάτους ανά 1.000 γεννήσεις. 

				Στο 1/3 των εμβρυϊκών θανάτων το αίτιο παραμένει αδιευκρίνιστο. Την περιγεννητική θνησιμότητα διαμορφώνουν κυρίως κοινωνικοοικονομικές μεταβλητές, όπως η εθνικότητα και η κοινωνικοοικονομική τάξη, η διάρκεια και η πολυδυμία της κύησης. Επιβεβαιωμένοι επιβαρυντικοί παράγοντες είναι επίσης η υποβοηθούμενη αναπαραγωγή, νοσολογικές καταστάσεις εκ μέρους του εμβρύου (ανατομικές ανωμαλίες, αρρυθμίες, σύνδρομα, παρεκκλίσεις από τη φυσιολογική ανάπτυξη), του πλακούντα, (χοριοαμνιονίτιδα, αποκόλληση πλακούντα, ευμέγεθες χοριοαγγείωμα, συμβάματα από τον ομφάλιο λώρο) και εκ μέρους της μητέρας (παχυσαρκία, υπέρταση, σακχαρώδης διαβήτης, προεκλαμψία, αυτοάνοσα νοσήματα και ενδοηπατική χολόσταση κύησης). Οι κατευθυντήριες οδηγίες για την προγραμματισμένη παρακολούθηση της εγκυμοσύνης, την ανάπτυξη του κυήματος και την επιλογή του ενδεικνυόμενου είδους τοκετού θεωρούνται ότι συμβάλλουν σημαντικά στη μείωση της μητρικής και περιγεννητικής θνησιμότητας και νοσηρότητας. 

			

		

	
		
			
				29

			

		

		
			[image: ]
		

		
			[image: ]
		

		
			[image: ]
		

		
			
				Ευνόητο είναι ότι οι οδηγίες αυτές πρέπει να προσαρμόζονται στις κοινωνικοοικονομικές και αναπτυξιακές συνθήκες κάθε χώρας.

				Αίτια

				Τα αίτια της περιγεννητικής θνησιμότητας διαφοροποιούνται ανάλογα με το επίπεδο ανάπτυξης και το υγειονομικό σύστημα του εκάστοτε κράτους. Εκτιμάται γενικώς ότι σημαντικό ποσοστό νεογνικών θανάτων οφείλεται σε συγγενείς και χρωμοσωμιακές ανωμαλίες (21%), χαμηλό βάρος γέννησης και προωρότητα (17%), νεογνικό θάνατο εξαιτίας μητρικών επιπλοκών (7%) και βλάβη κατά τον τοκετό (5%). Οι περιγεννητικές λοιμώξεις, σημαντική αιτία περιγεννητικής θνησιμότητας κατά το παρελθόν, έχουν μειωθεί σημαντικά τα τελευταία χρόνια στις αναπτυγμένες χώρες και αντιστοιχούν πλέον σε ένα πολύ μικρό ποσοστό των θανάτων της περιγεννητικής ηλικίας. Το είδος του τοκετού, αλλά και η υποβοηθούμενη αναπαραγωγή, η οποία αφορά ακόμη ένα σχετικά μικρό (<5%) αν και διαρκώς αυξανόμενο ποσοστό κυήσεων στο διεθνή χώρο, φαίνεται ότι επηρεάζουν επίσης την περιγεννητική θνησιμότητα. 

				Για την αντιμετώπιση πολλών από τους επιβαρυντικούς για την έκβαση της κύησης παράγοντες, απαραίτητη είναι η αντιμετώπιση του νεογνού σε Μονάδες Εντατικής Νοσηλείας Νεογνών (ΜΕΝΝ) από ιατρούς διαφορετικών ειδικοτήτων με εξειδικευμένες γνώσεις. Το σημαντικό είναι σε περιπτώσεις κυήσεων υψηλού κινδύνου να προγραμματίζεται έγκαιρη μεταφορά της εγκύου σε νοσοκομείο τριτοβάθμιας φροντίδας, που διαθέτει ΜΕΝΝ. Σε διαφορετική περίπτωση, απαιτείται η έγκαιρη και ασφαλής μεταφορά του νεογνού από το μαιευτήριο στη ΜΕΝΝ, η οποία οφείλει να πραγματοποιείται στο πλαίσιο ενός οργανωμένου συστήματος μεταφορών στελεχωμένου από κατάλληλα εκπαιδευμένο ιατρονοσηλευτικό προσωπικό, ιδιαιτέρως όταν πρόκειται για νεογνά που γεννήθηκαν σε απομακρυσμένες και δυσπρόσιτες περιοχές. Το θέμα έχει σημαντικές διαστάσεις για τη χώρα μας λόγω της γεωγραφικής της διαμόρφωσης. 

				Ο προσυμπτωματικός έλεγχος του συνόλου των νεογνών καθιερώθηκε για πρώτη φορά πριν μισό αιώνα στις ΗΠΑ και υιοθετήθηκε από τις περισσότερες χώρες του κόσμου ως σημαντικό εργαλείο για την πρόληψη, έγκαιρη διάγνωση, πρώιμη αντιμετώπιση και γενετική συμβουλευτική προκειμένου να περιοριστούν τα ενδογενή μεταβολικά νοσήματα και οι επιπλοκές τους. Συνακόλουθα συνέβαλε στη μείωση των αναπηρικών καταστάσεων που συνόδευαν τα ελεγχόμενα νοσήματα και στη βελτίωση της ποιότητας ζωής των πασχόντων και των οικογενειών τους. Ζητήματα αιχμής στις σημερινές κοινωνικοοικονομικές συνθήκες είναι ο ποιοτικός έλεγχος των εφαρμοζόμενων προγραμμάτων και η εκτίμηση της κοινωνικής ανταποδοτικότητας από την εφαρμογή ενός διευρυμένου προσυμπτωματικού ελέγχου για τα συχνότερα ενδογενή μεταβολικά νοσήματα στην Ελλάδα. 

				Προγράμματα διαχρονικής παρακολούθησης των πρόωρων και προβληματικών νεογνών, που νοσηλεύτηκαν μετά τον τοκετό σε ΜΕΝΝ, έχουν καθιερωθεί διεθνώς και στοχεύουν στην έγκαιρη διάγνωση και πρώιμη αντιμετώπιση ανεπιθύμητων εκβάσεων. Τα προγράμματα αυτά χρησιμεύουν αφενός στην αξιολόγηση της παρεχόμενης φροντίδας στις ΜΕΝΝ σε βάθος χρόνου και αφετέρου στην ανατροφοδότηση του κοινωνικού ιστού και των ιθυνόντων σε θέματα στοχοθεσίας πολιτικών υγείας προσαρμοσμένων στο κάθε υγειονομικό σύστημα. Τέλος, σημαντική συνιστώσα ενός συστήματος ολιστικής φροντίδας υγείας και ψυχοκοινωνικής ανάπτυξης του νεογνού αποτελεί η εκπαίδευση του ζευγαριού από την περίοδο που αποφασίζει να αποκτήσει παιδί. Οι σχολές γονέων, δίνουν βάρος στην ενημέρωση για τα πλεονεκτήματα του μητρικού θηλασμού και θέματα παροχής ποιοτικής οικογενειακής φροντίδας με στόχο την διασφάλιση της υγείας και της ασφάλειας του νεογέννητου.
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				Μεθοδολογία διαδικασίας ομοφωνίας

				Τα προαπαιτούμενα ελληνικά δεδομένα για την εκτίμηση της παρεχόμενης περιγεννητικής φροντίδας ήταν γνωστό ότι είναι φτωχά και αποσπασματικά. Ενδεικτικά αναφέρεται ότι η χώρα μας αδυνατεί ακόμη να παρουσιάσει επίσημα δεδομένα για την περιγεννητική θνησιμότητα και τη διαχρονική της εξέλιξη ή άλλους βασικούς δείκτες περιγεννητικής φροντίδας. Ειδικότερα, τα αριθμητικά δεδομένα της έκθεσης βασίζονται κατά πρώτον στα ηλεκτρονικά διαθέσιμα στοιχεία της Ελληνικής Στατιστικής Αρχής (ΕΛΣΤΑΤ). Επίσης χρησιμοποιήθηκαν δεδομένα από την έκθεση της Ειδικής Επιτροπής Περιγεννητικής Φροντίδας του ΚΕΣΥ, τα οποία στη φάση ανάπτυξης του κειμένου παραχωρήθηκαν ευγενικά από τον Πρόεδρο του Κεντρικού Συμβουλίου Υγείας (ΚΕΣΥ). Η έκθεση του ΚΕΣΥ βασίζεται σε απαντήσεις αδειοδοτημένων δημόσιων και ιδιωτικών μαιευτηρίων σε ειδικό ερωτηματολόγιο και συμπληρωματικές αναλύσεις, πολλές από τις οποίες δημοσιεύθηκαν σε τεύχη του περιοδικού «Περιγεννητική Ιατρική και Νεογνολογία». 

				Εξάλλου, από την ομάδα συντονισμού της Λευκής Βίβλου διαμορφώθηκε πρότυπο ερωτηματολόγιο και ζητήθηκε από συνεργαζόμενους ειδικούς σε Δημόσια και Ιδιωτικά Μαιευτήρια καθώς και σε Μονάδες Εντατικής Νοσηλείας Νεογνών να συμπληρώσουν τα απαραίτητα πρωτογενή δεδομένα για τον υπολογισμό βασικών δεικτών περιγεννητικής φροντίδας. Στόχος ήταν η ευαισθητοποίηση των υπευθύνων για την αναγκαιότητα συλλογής δεδομένων υπολογισμού της συχνότητας της υποβοηθούμενης αναπαραγωγής, της μητρικής και περιγεννητικής θνησιμότητας, της ενδομήτριας κατά φύλο και εβδομάδα κύησης σωματικής αύξησης, της πολύδυμης κύησης, των σωματομετρικών δεικτών κατά τη γέννηση, στοιχείων για ενδομήτριες και νεογνικές λοιμώξεις ανάλογα με το είδος του παθογόνου, τη συμμετοχή του μαιευτηρίου σε προγράμματα διευρυμένου προσυμπτωματικού ελέγχου, τις μεταφορές σε ΜΕΝΝ εκτός μαιευτηρίου, τη διατροφή του νεογνού και τη λειτουργία πιστοποιημένου προγράμματος μητρικού θηλασμού. Παρά την προθυμία των συναδέλφων που συμμετείχαν, τα πινακοποιημένα δεδομένα που παρείχαν σε πρώτη φάση, επέτρεψαν τη μερική μόνον αξιοποίηση, καθώς αφορούσαν διαφορετικές χρονικές περιόδους και κατηγοριοποιήσεις από τις απαιτούμενες για τη συγκριτική αξιολόγηση. 

				Για την παράκαμψη της εγγενούς αδυναμίας αντικειμενικής τεκμηρίωσης της ποιότητας της παρεχόμενης φροντίδας στη χώρα μας, χρησιμοποιήθηκαν κατά τις διεθνείς πρακτικές οι γνώμες των ειδικών. Πράγματι, μαιευτήρες, νεογνολόγοι, παιδίατροι, βιοχημικοί και επιδημιολόγοι (ως εμπειρογνώμονες είχαν προσκληθεί και μέλη του Συλλόγου Μαιών/Μαιευτών) παρείχαν δεδομένα ή συμμετείχαν στη συγγραφή των αρχικών κειμένων, το σχολιασμό και την τελική αξιολόγηση με εκπροσώπους από τις επτά Ιατρικές Σχολές της χώρας, Μονάδες Υγείας του ΕΣΥ και του ιδιωτικού τομέα, το Ινστιτούτο Υγείας του Παιδιού και Έλληνες που υπηρετούν σε Πανεπιστήμια του Εξωτερικού. Οι σχολιασμοί των ειδικών έδωσαν ανάγλυφα δείγματα της ποικιλίας των θέσεων και πρακτικών που ακολουθούνται στη χώρα μας στα ζητήματα περιγεννητικής φροντίδας.

				Το περιεχόμενο της Ενότητας «Περιγεννητική Φροντίδα» δε φιλοδοξεί να θεωρηθεί θέσφατο ούτε να υποκαταστήσει το ρόλο του κράτους ή των συναφών επιστημονικών εταιρειών στη διαμόρφωση κατευθυντήριων οδηγιών και την παροχή ποιοτικής φροντίδας από κρατικούς και ιδιωτικούς φορείς ή στην εκπαίδευση των υγειονομικών λειτουργών. Στοχεύει απλά να προβάλλει ορθές πρακτικές που προτείνονται από διεθνείς οργανισμούς και να παραθέσει το εύρος των πρακτικών που ακολουθούνται στη χώρα μας, σύμφωνα με τις γνώμες των συμμετεχόντων ειδικών περιγεννητικής φροντίδας. Στο πλαίσιο αυτό προτείνει μια σειρά από βασικές σταδιακές παρεμβάσεις σε συλλογικό επίπεδο, οι οποίες θεωρείται ότι μπορούν να οδηγήσουν σε μετρήσιμες βελτιώσεις. Παράδειγμα είναι το θέμα της υψηλής συχνότητας καισαρικών τομών 
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				στην Ελλάδα. Το ποσοστό τους κυμαίνεται πολύ πάνω από 15%, που θεωρείται από τον WHO ότι αφορά αυστηρά ιατρικές ενδείξεις και κατατάσσει τη χώρα μας σε μια από τις υψηλότερες θέσεις παγκοσμίως. Η Επιτροπή του ΟΗΕ για την Εξάλειψη των Διακρίσεων κατά των Γυναικών (Γενεύη, 2013) εξέφρασε την ανησυχία της για τις επεμβάσεις, που πραγματοποιούνται χωρίς ιατρική αιτιολόγηση σε δημόσια (~40%) και ιδιωτικά (~60%) μαιευτήρια της χώρας. Συνακόλουθα, η Επιτροπή προέτρεψε την Ελλάδα, να προγραμματίσει συγκεκριμένες ενέργειες για μείωση των χωρίς ιατρικές ενδείξεις των προγραμματισμένων και χωρίς ιατρικές ενδείξεις καισαρικών τομών, όπως η επανεκπαίδευση του ιατρικού προσωπικού στο φυσιολογικό τοκετό και η εφαρμογή ελέγχων συμμόρφωσης με τις ιατρικές ενδείξεις για καισαρική τομή, προκειμένου να επιτευχθεί σημαντική μείωση όσων διενεργούνται χωρίς ιατρική ένδειξη. 

				Στο Κεφάλαιο του στρατηγικού σχεδιασμού, αναπτύσσεται μια δέσμη συγκεκριμένων προτάσεων που θεωρείται ότι μπορούν να βελτιώσουν με σχετικά ανέξοδες παρεμβάσεις τους δείκτες περιγεννητικής φροντίδας στη χώρα μας, εφόσον εφαρμοστούν σταδιακά και με συνέπεια σε ένα εξαετή χρονικό ορίζοντα. Το στρατηγικό αυτό σχέδιο, αν τύχει ευρύτερης αποδοχής, μπορεί να δράσει ως μοχλός ανάπτυξης ενός δυναμικού και διαδραστικού συστήματος ενθάρρυνσης των ενδιαφερομένων φορέων σε συνεργικές και αμοιβαία επωφελείς δράσεις. Για το σκοπό αυτό, είχε προηγηθεί καθολική πρόταση-πρόσκληση των φορέων, που υπηρετούν την υγεία μητέρας-παιδιού για συμμετοχή σε δημόσια ηλεκτρονική διαβούλευση, ενώ η ηλεκτρονική φύση της έκθεσης επιτρέπει περαιτέρω τροποποιήσεις και παρακολούθηση της πορείας εφαρμογής των προτάσεων. 

				Η καθολική ανταπόκριση των ενδιαφερομένων φορέων και η υιοθέτηση του σχεδίου είναι απαραίτητη για την ανάπτυξη των επιμέρους δραστηριοτήτων. Στους ενδιαφερόμενους φορείς περιλαμβάνονται:

				Κρατικοί και ιδιωτικοί φορείς, που δραστηριοποιούνται στον τομέα της περιγεννητικής φροντίδας στην Ελλάδα

				Επαγγελματίες Υγείας, ειδικότερα όσοι παρέχουν περιγεννητική φροντίδα στη χώρα μας σύμφωνα με τις εκτιμήσεις των ειδικών και έμμεσους δείκτες

				Το οικογενειακό και ευρύτερο περιβάλλον της εγκύου, του νεογνού και της οικογένειας, που επωμίζονται το μεγαλύτερο βάρος ευθύνης, ώστε να εκφράσουν απόψεις πώς μπορούν να ενδυναμωθούν στην υποστήριξη των πολλαπλών και σύνθετων ρόλων τους 

				Ιδρύματα και Μη Κυβερνητικοί Οργανισμοί, που έχουν στηρίξει μέχρι τώρα τη λειτουργία του συστήματος με ανώνυμες ή επώνυμες δωρεές, καθώς και εθελοντές, οι οποίοι με κατάθεση ψυχής στηρίζουν το επίπονο έργο της παροχής κλινικής ιατρικής και υποστηρικτικής φροντίδας στον απαιτητικό τομέα της παροχής καλύτερων δυνατοτήτων έκβασης της εγκυμοσύνης, αλλά και του πρόωρου ή προβληματικού νεογνού και της οικογένειας του

				Όπως ανέφερε πριν δύο αιώνες ο εισηγητής της ομώνυμης κλίμακας θερμοκρασίας William Kelvin, διάσημος μαθηματικός και φυσικός: «όταν ένα μέγεθος δεν μπορείς να το μετρήσεις, απλά δεν μπορείς και να το μελετήσεις…». Η εκπαίδευση των νέων λειτουργών υγείας είναι η μεγάλη ελπίδα προς την κατεύθυνση της συνειδητοποίησης ότι χωρίς γνώση, συνέπεια και συντονισμό των προσπαθειών είναι δύσκολο να καλυφθούν κενά σε εθνικά δεδομένα αναγκαία για λήψη ιατρικών αποφάσεων, χάραξη Εθνικής πολιτικής υγείας και συνεργασία της Ελλάδας με διεθνείς οργανισμούς ώστε να χρησιμοποιηθούν επωφελώς για τη χώρα, οι ευκαιρίες, που θα εκπηγάσουν από την κρίση.
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				1.1. Υποβοηθούμενη Αναπαραγωγή

				«…Κάλλιο να κλαις για ένα πλάσμα ζωντανό που σε σφάζει, παρά να κλαις γι’ αυτό το φάντασμα που χρόνια και χρόνια πλακώνει την καρδιά σου…»

				Φεντερίκο Γκαρθία Λόρκα, «Γέρμα», (1934), Πράξη Τρίτη

				Διαβάζοντας το υποκεφάλαιο αυτό οι φοιτητές θα είναι σε θέση να ανακεφαλαιώσουν τις γνώσεις τους και να απαντήσουν στα ακόλουθα ερωτήματα:

				Που οφείλεται η αυξανόμενη ζήτηση για υπηρεσίες υποβοηθούμενης αναπαραγωγής

				Αίτια και συχνότητα υπογονιμότητας

				Βασικές μέθοδοι υποβοηθούμενης αναπαραγωγής και πώς ταξινομούνται

				Ποια είναι τα προσδοκώμενα οφέλη από τη χρήση των μεθόδων υποβοηθούμενης αναπαραγωγής

				Ποιες είναι οι επιπλοκές που σχετίζονται με την υποβοηθούμενη αναπαραγωγή για τη μητέρα και ποιες για το παιδί

				Πώς διασφαλίζεται η ποιότητα των παρεχόμενων υπηρεσιών υποβοηθούμενης αναπαραγωγής και γιατί υπάρχει αναγκαιότητα τήρησης πρωτοκόλλων υποβοηθούμενης αναπαραγωγής 

				Ποια ηθικά και νομικά ζητήματα σχετίζονται με την υποβοηθούμενη αναπαραγωγή 

				Ποιοι είναι οι μελλοντικοί στόχοι και πώς θα μπορούσαν να υλοποιηθούν

				1.1.1. Επικαιροποιημένα επιστημονικά δεδομένα

				1.1.1.1. Υπογονιμότητα

				Ορισμοί

				Η υπογονιμότητα ορίζεται ως η αδυναμία ενός σεξουαλικά ενεργού ζεύγους να επιτύχει κύηση μετά από ελεύθερες επαφές διάρκειας:

				ενός έτους, σύμφωνα με τον Παγκόσμιο Οργανισμό Υγείας (ΠΟΥ)

				δύο ετών, σύμφωνα με την Ευρωπαϊκή Εταιρεία Ανθρώπινης Αναπαραγωγής και Εμβρυολογίας (European Society of Human Reproduction and Embryology, ESHRE)

				Ο ορισμός του ΠΟΥ έχει βασιστεί σε μελέτες, που δείχνουν ότι η πιθανότητα επίτευξης κύησης από ένα ζεύγος που έχει σεξουαλικές επαφές χωρίς προφυλάξεις είναι 20% κάθε μήνα, ενώ στη διάρκεια ενός έτους η πιθανότητα φθάνει το 85-90%. Τέλος, περισσότερα από τα μισά ζευγάρια που θα αποτύχουν να έχουν αυτόματη σύλληψη το πρώτο έτος, τελικά θα επιτύχουν εγκυμοσύνη μέσα στην επόμενη τριετία.

				Ωστόσο, με δεδομένη την εξάρτηση της γονιμότητας από την ηλικία της γυναίκας και την ολοένα και συχνότερα διαπιστούμενη μετάθεση της τεκνοποίησης από τις σύγχρονες γυναίκες σε μεγαλύτερη αναπαραγωγική ηλικία, θα πρέπει να αναφερθεί ότι τα ανωτέρω ποσοστά αφορούν γυναίκες ηλικίας 30 ετών, ενώ στην ηλικία των 40 ετών η αντίστοιχη πιθανότητα επίτευξης κύησης διαμορφώνεται σε λιγότερο από 5% κάθε μήνα!
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				Επιδημιολογία

				Σήμερα η συχνότητα των υπογόνιμων ατόμων παγκοσμίως υπολογίζεται σε περισσότερα από 72 εκατομμύρια άτομα, ενώ περισσότερα από 40 εκατομμύρια άτομα αναζητούν ιατρική βοήθεια. Συγκεκριμένα, στην Αυστραλία 1:6 ζευγάρια έχουν απευθυνθεί σε ειδικό ιατρό για τη σύλληψη ενός παιδιού.

				Τα αίτια της υπογονιμότητας έχουν μελετηθεί επιδημιολογικά ανάμεσα στα δύο φύλα. Η υπογονιμότητα κατά 1/3 αφορά στη γυναίκα, κατά 1/3 στον άνδρα και κατά 1/3 σε αμφότερους τους συντρόφους, ενώ σε ένα ποσοστό 10-20% η αιτία παραμένει άγνωστη. Στα συνήθη αίτια υπογονιμότητας συγκαταλέγονται:

				διαταραχές της σπερματογένεσης (30-50%), που αφορούν στον αριθμό, την κινητικότητα και τη μορφολογία των σπερματοζωαρίων 

				διαταραχές των ωαγωγών (25-30%)

				διαταραχές της ωοθυλακιορρηξίας (15-20%)

				διαταραχές του τραχήλου της μήτρας (10%)

				διαταραχές της μήτρας (5%) 

				διαταραχές του κόλπου

				1.1.1.2. Υποβοηθούμενη αναπαραγωγή

				Γενικές έννοιες

				Η πρώτη γέννηση με εξωσωματική γονιμοποίηση (in vitro fertilization, IVF) ανθρώπινου ωαρίου επιτεύχθηκε το 1978, ενώ πέντε χρόνια αργότερα πραγματοποιήθηκε η πρώτη επιτυχής εγκυμοσύνη και γέννηση μετά από δωρεά ωαρίων. Έκτοτε η ιστορία της IVF εξελίχθηκε ραγδαία με την εισαγωγή νέων τεχνικών, συμπεριλαμβανομένων της εμβρυομεταφοράς μετά από κρυοσυντήρηση εκκολαπτόμενης βλαστοκύστης (1985), κρυοσυντήρησης ανθρώπινων εμβρύων με την μέθοδο της υαλοποίησης (1990) και ενδοκυτταροπλασματικής έγχυσης σπερματοζωαρίων ή μικρογονιμοποίησης (Intra Cytoplasmic Sperm In-jection, ICSI, 1992). Μέχρι σήμερα έχουν επιτευχθεί παγκοσμίως περισσότερες από 4.000.000 εγκυμοσύνες με ΙVF τεχνική ή παραλλαγές της. Η διαδικασία που έφερε την επανάσταση στο χώρο της υπογονιμότητας περιλαμβάνει τα εξής βήματα: 

				διέγερση ωοθηκών

				λήψη των ωαρίων έξω από το σώμα της γυναίκας

				γονιμοποίηση τους σε εργαστηριακό περιβάλλον (in vitro)

				μεταφορά των εμβρύων στη μήτρα προς εμφύτευση

				Ωστόσο, λιγότερο απαιτητικές και μικρότερης επεμβατικότητας μέθοδοι είναι δυνατόν να εφαρμοστούν στις περισσότερες περιπτώσεις υπογονιμότητας, προτού ένα ζευγάρι χρειαστεί να καταφύγει στην IVF. Οι σύγχρονες τεχνικές υποβοηθούμενης αναπαραγωγής (Assisted Reproductive Technology, ART) θεωρείται ότι έχουν συμβάλει αποτελεσματικά στην αντιμετώπιση της υπογονιμότητας των ζευγαριών και συμπεριλαμβάνουν τις τεχνικές που βασίζονται στην IVF (IVF-σχετιζόμενες) και σε αυτές που δε βασίζονται στην IVF (μη IVF-σχετιζόμενες). Η πρώτη ομάδα περιλαμβάνει την κλασική εξωσωματική γονιμοποίηση (conventional IVF) και την ΙCSI, ενώ η δεύτερη την πρόκληση ωοθυλακιορρηξίας (Ovulation induction) με προγραμματισμένη συνουσία και τη σπερματέγχυση (Intrauterine insemination) με ή χωρίς πρόκληση ωοθυλακιορρηξίας (πίνακας 1.1).

				Ανάλογα με τη μέθοδο που θα χρησιμοποιηθεί σε κάθε περίπτωση και τις ενδείξεις της, η 
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				προεμφυτευτική γενετική διάγνωση (Preimplantation Genetic Diagnosis, PGD) μπορεί να αποτελέσει βασική διαγνωστική τεχνική για τον προγεννητικό αποκλεισμό γενετικά κληρονομούμενων νοσημάτων σε περίπτωση φορείας των επικείμενων γονέων, ενώ η εφαρμογή του προεμφυτευτικού γενετικού ελέγχου (Preimplantation Genetic Screening) κυρίως θα επιστρατευτεί σε περιπτώσεις μωσαικισμού ή άλλων χρωμοσωμικών ανωμαλιών των επικείμενων γονέων ή σε περιπτώσεις πολλαπλών αποτυχιών εμφύτευσης εμβρύων μετά από μεταφορά.

				Πίνακας 1.1: Μέθοδοι υποβοηθούμενης αναπαραγωγής (ΑRT)

				
					IVF- σχετιζόμενες

				

				
					Μη IVF- σχετιζόμενες

				

				
					Κλασική IVF

				

				
					Πρόκληση ωοθυλακιορρηξίας με προγραμματισμένη συνουσία

				

				
					ICSI

				

				
					Σπερματέγχυση με πρόκληση ωοθυλακιορρηξίας

				

				
					Σπερματέγχυση χωρίς πρόκληση ωοθυλακιορρηξίας

				

				Εντυπωσιακή είναι επίσης η πρόοδος με την εισαγωγή νέων συστημάτων καλλιέργειας και τεχνικών σε όλα τα στάδια της διαδικασίας. Ενδεικτικά αναφέρονται η τεχνική ενδοκυτταροπλασματικής έγχυσης μορφολογικά επιλεγμένων σπερματοζωαρίων (Intracytoplasmic Morphologically Selected Sperm Injection) για τη διενέργεια της μικρογονιμοποίησης των ωαρίων και η χρήση του εμβρυοσκοπίου, το οποίο αποτελεί έναν ειδικό κλίβανο καλλιέργειας εμβρύων με ενσωματωμένη κάμερα για αυτόματη λήψη φωτογραφιών από τη στιγμή της γονιμοποίησης των ωαρίων έως την ημέρα της εμβρυομεταφοράς. Με τον τρόπο αυτό αποτυπώνεται η εξέλιξη, που επιτρέπει στους εμβρυολόγους την πλέον ασφαλή αξιολόγηση των εμβρύων και την επιλογή των βιωσιμότερων από αυτά προς εμβρυομεταφορά.

				Μέγεθος του προβλήματος

				Κάθε χρόνο 1,5 εκατομμύριο κύκλοι υποβοηθούμενης αναπαραγωγής διενεργούνται στον κόσμο που καταλήγουν στη γέννηση 350.000 παιδιών. Εάν εξαιρεθεί η Ασία, η Ευρώπη θεωρείται η ήπειρος όπου εκτελούνται παγκοσμίως οι περισσότεροι κύκλοι ART (71%). Πιο συγκεκριμένα, το 2009 σε 33 Ευρωπαϊκές χώρες διενεργήθηκαν 537.287 κύκλοι. Προεξάρχουν στη χρήση της μεθόδου το Βέλγιο, η Σλοβενία, η Δανία, η Ολλανδία και η Σουηδία, όπου πάνω από 3% των γεννήσεων σχετίζονται με τις μεθόδους αυτές, συγκριτικά με το ιδιωτικοποιημένο σύστημα υγείας στις Ηνωμένες Πολιτείες, όπου το αντίστοιχο ποσοστό ελάχιστα υπερβαίνει το 1%. Το Ηνωμένο Βασίλειο είναι μία από τις χώρες-πρότυπο, αναφορικά με τη διαδικτυακή καταχώρηση δεδομένων για κύκλους IVF, που πραγματοποιούνται τόσο στο δημόσιο όσο και στον ιδιωτικό τομέα. Ενδεχόμενη παραποίηση δεδομένων επισύρει βαρύτατες συνέπειες για τη λειτουργία του κάθε Κέντρου Υποβοηθούμενης Αναπαραγωγής. Την τελευταία 20ετία παρατηρείται προοδευτική αύξηση του αριθμού των γυναικών που υποβάλλονται σε θεραπεία IVF/ICSI (14.057 γυναίκες το 1992, έναντι 36.648 γυναικών το 2007). Τα δεδομένα επιτυχούς έκβασης είναι διαδικτυακά διαθέσιμα, παρέχοντας κίνητρο στα Κέντρα ART να βελτιώσουν τις επιδόσεις τους και στις γυναίκες την ευχέρεια να επιλέξουν το Κέντρο στο οποίο θα απευθυνθούν για τη θεραπεία τους.

				Επιπλοκές της ART

				Από το 1979 έχουν εκφραστεί ανησυχίες από την επιστημονική κοινότητα για τις ενδεχόμενες επιπτώσεις των μεθόδων υποβοηθούμενης αναπαραγωγής στην υγεία της μητέρας και του παιδιού. Καθώς αυξάνεται διαχρονικά ο αριθμός των κυήσεων μετά από υποβοηθούμενη αναπαραγωγή, έχει αυξηθεί το 
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				ερευνητικό ενδιαφέρον για τις επιπτώσεις της ART με χιλιάδες δημοσιευμένες μελέτες. Οι μέχρι σήμερα μελέτες έχουν καταλήξει σε αμφιλεγόμενα συμπεράσματα λόγω αδυναμίας τους να ποσοτικοποιήσουν το μέγεθος της υπάρχουσας ή ενδεχόμενης αρνητικής επίδρασης της ART. Η έρευνα στο πεδίο αυτό περιπλέκεται από την ανάγκη να διακριθούν οι επιδράσεις σε εκείνες που είναι απότοκες της ART, από εκείνες που οφείλονται στην ίδια την υπογονιμότητα. Οι εκβάσεις επηρεάζονται, επίσης, από αλλαγές στην εκτέλεση της μεθόδου ή τη μαιευτική και τη νεογνολογική φροντίδα με το πέρασμα του χρόνου. Συνοπτικά οι πιθανές επιπτώσεις της IVF διακρίνονται σε:

				Επιπτώσεις στη μητέρα:

				Οι άμεσες επιπτώσεις στη μητέρα, που αναφέρονται στη συνέχεια, θεωρούνται καλύτερα τεκμηριωμένες, ενώ υπό διερεύνηση βρίσκονται ακόμη απώτερες επιπλοκές, όπως είναι κυρίως οι γυναικολογικές κακοήθειες, αλλά ακόμη και επιπτώσεις στην αρτηριακή πίεση.

				Ψυχική σφαίρα: Η διάγνωση της υπογονιμότητας και η υποβολή σε ART θεωρείται ως παράγοντας ψυχολογικής δυσφορίας ιδιαίτερα στις γυναίκες, η ψυχική διάθεση των οποίων παρουσιάζει διακυμάνσεις κατά τη διάρκεια του κύκλου της εξωσωματικής γονιμοποίησης. Συγκεκριμένα, φαίνεται ότι το άγχος και η μελαγχολία αυξάνονται κατά την ωοληψία, που αποτελεί την περισσότερο επεμβατική φάση της θεραπείας, μειώνονται κατά την εμβρυομεταφορά και αυξάνονται εκ νέου λίγο πριν την ημέρα της δοκιμασίας επιβεβαίωσης της εγκυμοσύνης. Συνιστάται η ψυχολογική αξιολόγηση των υπογόνιμων γυναικών, που πρόκειται να υποβληθούν σε εξωσωματική γονιμοποίηση, ώστε να είναι γνωστοί εκ των προτέρων οι επιβαρυντικοί παράγοντες. Η αρχική αυτή αξιολόγηση γίνεται με τη συνδυασμένη χρήση έγκυρων ερωτηματολογίων μέτρησης του άγχους και συνεντεύξεις, που αποσκοπούν στην έγκαιρη αναγνώριση όσων παρουσιάζουν υψηλό κίνδυνο εμφάνισης εντόνου άγχους και καταθλιπτικής συμπτωματολογίας, ώστε να παραπέμπονται σε ειδικούς επαγγελματίες. Τέλος, κρίνεται σημαντική η ενεργός συμμετοχή των μαιών που παρέχουν κλινική φροντίδα κατά τη διάρκεια της IVF με παροχή κατάλληλης ψυχολογικής φροντίδας και διεπιστημονικής συμβουλευτικής. 

				Σύνδρομο υπερδιέγερσης ωοθηκών: Περιλαμβάνει ναυτία, μετεωρισμό και κοιλιακό άλγος, που συνήθως υποχωρούν χωρίς θεραπεία μετά από λίγες ημέρες. Σε σπάνιες περιπτώσεις το σύνδρομο μπορεί να οδηγήσει σε:

				ασκίτη ακόμα και υπό τάση, υπεζωκοτική και/ή περικαρδιακή συλλογή

				ολιγουρίας και ανουρίας λόγω νεφρικής ανεπάρκειας

				θρομβοεμβολικά επεισόδια

				σύνδρομο οξείας αναπνευστικής δυσχέρειας ενηλίκων (Acute Respiratory Distress Syndrome, ARDS)

				Αιμορραγία και λοιμώξεις, που συνδέονται με την ωοληψία: Λόγω του αυστηρού και εντατικού ελέγχου της γυναίκας, κατά κανόνα, προλαμβάνονται και αντιμετωπίζονται εγκαίρως.

				Ναυτία, έμετοι, κόπωση, τάση μαστών: Πρόκειται για συμπτώματα που σχετίζονται με τις ορμονικές μεταβολές κατά την ωοθηκική διέγερση και δεν ανησυχούν ιδιαίτερα τους θεράποντες.

			

		

	
		
			
				36

			

		

		
			[image: ]
		

		
			[image: ]
		

		
			[image: ]
		

		
			
				Επιπτώσεις στο παιδί:

				Διακρίνονται επίσης σε άμεσες και απώτερες και περιλαμβάνουν:

				Εμβρυϊκή απώλεια: H ΑRΤ σχετίζεται με τετραπλάσια αύξηση της περιγεννητικής θνησιμότητας (25% στις μονήρεις κυήσεις, 35% στις δίδυμες, 55% στις τρίδυμες), λόγω του αυξημένου κινδύνου για αυτόματη αποβολή (16%) και έκτοπη κύηση (0,6% των κύκλων).

				Πολύδυμες κυήσεις: Η συχνότητα πολύδυμης κύησης μετά από ART ανέρχεται στο 23% στην Ευρώπη και 50% στις ΗΠΑ ενώ στο γενικό πληθυσμό το ποσοστό είναι κάτω του 5%. Αποδίδεται κυρίως στη μεταφορά περισσότερων του ενός εμβρύων και σχετίζεται με περισσότερες πιθανότητες επιπλοκών (προωρότητα, χαμηλό βάρος γέννησης, συγγενείς ανωμαλίες) συγκριτικά με τις πολύδυμες κυήσεις χωρίς προηγηθείσα ART.

				Χαμηλό βάρος γέννησης: Ανεξάρτητα από την ύπαρξη πολύδυμης κύησης ή προωρότητας, τα νεογνά μετά από ART έχουν τουλάχιστον 40% αυξημένο κίνδυνο να γεννηθούν με χαμηλό βάρος γέννησης.

				Προωρότητα: Η συχνότητα αυξάνεται στο 50% μετά από χρήση ART ενώ στο γενικό πληθυσμό ανέρχεται σε 10-13%.

				Συγγενείς ανωμαλίες του νεογνού: Περιγράφεται διπλάσιος έως τριπλάσιος κίνδυνος για συγγενείς ανωμαλίες μετά από ART, όπως υποσπαδίας ή κρυψορχία. Σποραδικές μελέτες δε στοιχειοθετούν ανησυχίες για αυξημένο κίνδυνο χρωματοσωμικών και γενετικών ανωμαλιών αν και υπάρχει ο προβληματισμός ότι η χρήση σπέρματος από υπογόνιμο άνδρα και η διαδικασία ICSI από μόνη της είναι πιο πιθανό να οδηγήσει σε χρωματοσωματικές ανωμαλίες. O προεμφυτευτικός έλεγχος, αν και δεν αποτρέπει πλήρως, δύναται να μειώσει δραστικά την εμφάνιση τέτοιων περιστατικών. Ωστόσο, θα πρέπει να λαμβάνεται υπόψη η πιθανότητα ψευδώς θετικού ή αρνητικού αποτελέσματος όταν η τεχνική αυτή εφαρμόζεται άκριτα χωρίς συγκεκριμένες ενδείξεις. Προβληματισμοί αναδύονται επίσης σχετικά με την επίδραση της ART στα «γονίδια αποτύπωσης» (imprinted genes) πιθανώς, γιατί αυτά τα γονίδια δημιουργούνται κατά το στάδιο της μείωσης κατά κανόνα με μεταβολές στη μεθυλίωση ενός ειδικού αλληλίου, το οποίο καθιστούν σιωπηλό. Στα θήλεα, η μείωση Ι συμβαίνει κατά το στάδιο της ωορρηξίας και η μείωση ΙΙ ολοκληρώνεται κατά τη γονιμοποίηση. Επομένως και τα δύο στάδια συμβαίνουν κατά τη διάρκεια γεγονότων και χειρισμών που αφορούν στη διαδικασία της ART. Τα σύνδρομα γονιδίων αποτύπωσης (imprinting syndromes) είναι, όμως, σπάνια (λιγότερα από 1 ανά 12.000 γεννήσεις). Συνεπώς, οποιαδήποτε αύξηση του σχετικού κινδύνου αντιπροσωπεύει ένα μικρό απόλυτο κίνδυνο σε επίπεδο πληθυσμού, που σημαίνει ότι υπάρχει τελικώς δυσχέρεια στην ανίχνευση του προβλήματος, έστω και αν υπάρχει.

				Νευροψυχιατρικές καταστάσεις: Η χρησιμοποίηση των ART τεχνολογιών έχει συσχετιστεί με αύξηση του κινδύνου εμφάνισης επιληψίας, αυτισμού και συνδρόμου διάσπασης προσοχής και υπερκινητικότητας. Η αυξημένη επίπτωση των συγκεκριμένων νοσημάτων αποδίδεται πιθανώς στις επιπλοκές της προωρότητας, του χαμηλού βάρους γέννησης, της πολύδυμης κύησης, καθώς και στην υπογονιμότητα per se. Από την ψυχική σφαίρα αναφέρεται η εμφάνιση σε μεγαλύτερο ποσοστό ψυχοπιεστικών καταστάσεων, επιθετικότητας και κατάθλιψης, αν και τα αποτελέσματα των μελετών δεν θεωρούνται καταληκτικά. Η νευροαναπτυξιακή έκβαση των παιδιών φαίνεται να είναι φυσιολογική με δεδομένους τους μεθοδολογικούς 
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				περιορισμούς των μέχρι τώρα μελετών για εξαγωγή ασφαλών συμπερασμάτων.

				Κακοήθειες: Αναφέρεται σε ολοένα αυξανόμενο αριθμό μελετών συσχέτιση της ART με αυξημένο κίνδυνο κακοηθειών, όπως ρετινοβλάστωμα, ηπατοβλάστωμα, ιστιοκύττωση και αιματολογικές κακοήθειες, αν και τα ευρήματα δεν θεωρούνται ακόμη καταληκτικά.

				Ενδοκρινικές διαταραχές σχετιζόμενες με την ήβη, που δεν έχουν όμως ακόμη τεκμηριωθεί.

				1.1.2. Κατευθυντήριες Οδηγίες

				Οι παραπάνω προβληματισμοί οδηγούν σε αναγκαιότητα ανάπτυξης κατευθυντήριων οδηγιών και κατάλληλου νομικού πλαισίου σχετικά με τη χρήση τεχνολογιών ART. Σε πολλές χώρες παρέχεται η δυνατότητα διενέργειας ΑRT σε γυναίκα, που αδυνατεί να τεκνοποιήσει με τα δικά της ωάρια, με δωρεά ωαρίων από άλλη γυναίκα, καθώς και η δυνατότητα δωρεάς σπέρματος από άλλον άνδρα, σε περίπτωση που ο άνδρας του ζευγαριού αδυνατεί να τεκνοποιήσει με το δικό του σπέρμα. Οι περισσότερες Ευρωπαϊκές χώρες έχουν καθορίσει νομικά το μέγιστο αριθμό μεταφερόμενων εμβρύων στη μήτρα με στόχο τον περιορισμό της πολύδυμης κύησης. Σε μερικές Ευρωπαϊκές χώρες ο μέγιστος αριθμός μεταφερόμενων εμβρύων στη μήτρα είναι ένα (Αυστρία ανεξαρτήτως ηλικίας γυναίκας, Βέλγιο σε ηλικίες έως 35 ετών), σε άλλες δύο (Γαλλία, Σουηδία), ενώ σε κάποιες όπως στο Ηνωμένο Βασίλειο είναι συνάρτηση της ηλικίας της γυναίκας με δύο έμβρυα να μεταφέρονται σε γυναίκες ηλικίας έως 40 ετών και τρία σε γυναίκες ηλικίας άνω των 40 ετών. Στη χώρα μας από το Σεπτέμβριο 2014, ο αριθμός αυτός σε γυναίκες ηλικίας έως 35 ετών έχει οριστεί σε δύο έμβρυα, ηλικίας 35-39 ετών για τους δύο πρώτους κύκλους εξωσωματικής γονιμοποίησης δύο και εφεξής τρία, ηλικίας 40 ετών τρία και ηλικίας >40 τέσσερα έμβρυα. Ωστόσο, η σύγχρονη τάση σε όλον τον κόσμο είναι η μεταφορά ολοένα και λιγότερων εμβρύων με έμφαση στην επιλεκτική μεταφορά ενός εμβρύου (Elective Single Embryotransfer, eSET), δηλαδή στην επιστράτευση μεθόδων για την επιλογή και μεταφορά του «καλύτερου» εμβρύου με το κορυφαίο αναπτυξιακό δυναμικό που θα εξασφαλίσει την κύηση.

				1.1.3. Ελληνική πραγματικότητα

				Η ταχεία διάδοση των νέων επιστημονικών δεδομένων και τεχνικών επιτρέπει την τήρηση υψηλού επιπέδου παροχής ιατρικών υπηρεσιών υποβοηθούμενης αναπαραγωγής. Η Ελληνική νομοθεσία ορίζει ρητώς τις απαραίτητες προϋποθέσεις χορήγησης άδειας λειτουργίας Μονάδας Ιατρικώς Υποβοηθούμενης Αναπαραγωγής (Μ.Ι.Υ.Α), τις προϋποθέσεις και τις διαδικασίες εφαρμογής των μεθόδων, ενώ για την εποπτεία προβλέπεται ως ανεξάρτητο σώμα η Εθνική Αρχή Ιατρικώς Υποβοηθούμενης Αναπαραγωγής (Αρχή Ι.Υ.Α.). Λίγο μετά τη σύστασή της και μέχρι το Νοέμβριο του 2014, όμως, η Αρχή Ι.Υ.Α. έπαψε να λειτουργεί με αποτέλεσμα η απαραίτητη εποπτεία να απουσιάζει για μεγάλο χρονικό διάστημα, καθώς και χρήσιμα δεδομένα των προηγούμενων ετών να μην είναι διαθέσιμα. 

				Στη χώρα μας επιτρέπεται βάσει νόμου η παρένθετη μητρότητα και η δωρεά γαμετών (ωάρια και σπερματοζωάρια) και γονιμοποιημένων ωαρίων (έμβρυα). Η παρένθετη μητρότητα διενεργείται μετά από δικαστική απόφαση, που θα καθορίσει το λόγο, για τον οποίον επικείμενη βιολογική μητέρα αδυνατεί να κυοφορήσει, ενώ η παρένθετη μητέρα θα πρέπει να είναι μεταξύ 25-45 ετών, να έχει αποκτήσει τουλάχιστον ένα τέκνο και να μην έχει υποβληθεί σε περισσότερες από δύο καισαρικές τομές. Σε ότι αφορά την δωρεά και διακίνηση γενετικού υλικού, η νομοθεσία καθορίζει ρητώς τις διαδικασίες για την ασφάλεια τόσο των γυναικών που ακολουθούν την πρακτική αυτή όσο και των τέκνων που θα προκύψουν.

				Από την επανέναρξη της λειτουργίας της η Αρχή Ι.Υ.Α. τηρεί τα ακόλουθα εθνικά μητρώα και αρχεία:
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				Μητρώο αδειών λειτουργίας Μ.Ι.Υ.Α. και Τραπεζών Κρυοσυντήρησης

				Αρχείο των αποτελεσμάτων της εφαρμογής των μεθόδων Ι.Υ.Α.

				Αρχείο απόρρητων ιατρικών στοιχείων των δοτών γεννητικού υλικού και γονιμοποιημένων ωαρίων

				Άκρως απόρρητα αρχεία που περιέχουν τα στοιχεία ταυτότητας δοτών γεννητικού υλικού και γονιμοποιημένων ωαρίων

				Η τήρηση των συγκεκριμένων αρχείων είναι απαραίτητη, ώστε να διασφαλιστεί ότι:

				Ο αριθμός των τέκνων που έχουν προκύψει από τη χρήση του σπέρματος ενός συγκεκριμένου δότη ή των ωαρίων συγκεκριμένης δότριας, δε θα είναι πάνω από 10

				Δε θα παρατηρείται επιπόλαιη προσφυγή ζευγαριών στην εξωσωματική γονιμοποίηση, ενώ λιγότερο απαιτητικές και επεμβατικές μέθοδοι υποβοηθούμενης αναπαραγωγής θα μπορούσαν να προσφέρουν λύση. Αυτό συνεπάγεται, επίσης, μείωση του κόστους της θεραπευτικής προσέγγισης και μειωμένες πιθανότητες εμφάνισης των επιπλοκών που συνοδεύουν τις επεμβατικές αυτές τεχνικές, μεταξύ των οποίων προεξάρχουν το σύνδρομο υπερδιέγερσης των ωοθηκών και η πολύδυμη κύηση

				Ο μέγιστος αριθμός των μεταφερόμενων εμβρύων στη μήτρα δε θα υπερβαίνει τα όρια που έχουν πρόσφατα καθοριστεί ανάλογα με την ηλικία της γυναίκας

				Δε θα υποβάλλονται σε υποβοηθούμενη αναπαραγωγή γυναίκες άνω των 50 ετών (σε παρένθετη μητρότητα γυναίκες άνω των 45 ετών)

				Στην ελληνική επικράτεια δραστηριοποιούνται δεκάδες Μ.Ι.Υ.Α. Ωστόσο, η ακριβής αποτύπωση της πραγματικότητας στον ευαίσθητο χώρο της Υποβοηθούμενης Αναπαραγωγής παραμένει ένα δύσκολο εγχείρημα. Με δεδομένη τη δυσχερή οικονομική κατάσταση των τελευταίων ετών, η τρέχουσα αίσθηση είναι ότι οι διενεργούμενοι κύκλοι υποβοηθούμενης αναπαραγωγής τείνουν σταδιακά μειούμενοι.

				Το κόστος της θεραπείας γονιμότητας αναλύεται σε κόστος φαρμακευτικής αγωγής, Μ.Ι.Υ.Α. και Ιατρού με Εξειδίκευση στην Υποβοηθούμενη Αναπαραγωγή. Ως γενική παραδοχή, οι ιδιωτικές ασφαλιστικές εταιρείες δεν αναγνωρίζουν τις δαπάνες για θεραπείες γονιμότητας. Εφόσον η γυναίκα ανήκει σε κάποιον μη ιδιωτικό ασφαλιστικό φορέα, η κάλυψη των δαπανών καθορίζεται αναλόγως υφιστάμενου πλαισίου. Συγκεκριμένα, οι ασφαλισμένες στον μεγαλύτερο ασφαλιστικό φορέα της χώρας, τον Εθνικό Οργανισμό Παροχής Υπηρεσιών Υγείας (ΕΟΠΥΥ), αφού λάβουν την έγκριση της Επιτροπής Εξωσωματικής Γονιμοποίησης, προμηθεύονται τα φάρμακα υψηλού κόστους, που χρησιμοποιούνται για την ελεγχόμενη διέγερση των ωοθηκών (γοναδοτροπίνες) δωρεάν, ενώ τα υπόλοιπα φάρμακα χορηγούνται με ποσοστό συμμετοχής, όπως ορίζεται από τον κανονισμό του ΕΟΠΥΥ. Στη συνέχεια, εφόσον επιλέξουν Μ.Ι.Υ.Α. Δημόσιου Νοσοκομείου, το κόστος της προσπάθειας (κόστος Μ.Ι.Υ.Α. και αμοιβή Ιατρού) καλύπτεται από τον ΕΟΠΥΥ, ενώ εάν απευθυνθούν σε Ιδιωτική Μ.Ι.Υ.Α. αναλαμβάνουν να καλύψουν οι ίδιες τη δαπάνη. Ωστόσο, ακόμη και στη δεύτερη περίπτωση, αφού ολοκληρώσουν την προσπάθεια IVF/ICSI, καταθέτουν τα δικαιολογητικά στον ΕΟΠΥΥ και δικαιούνται επιστροφής ενός μικρού μέρους των εξόδων. Σημειωτέoν ότι ο ΕΟΠΥΥ καλύπτει την ως άνω δαπάνη για συνολικά 4 προσπάθειες IVF/ICSI και ανά δύο απαιτούν την εγκριτική απόφαση της Επιτροπής Εξωσωματικής Γονιμοποίησης. Η πρώτη θα πρέπει να διενεργηθεί εντός τριμήνου από την έγκριση και η δεύτερη να απέχει τουλάχιστον 4 μήνες από την πρώτη. Για τη διενέργεια 
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				της τρίτης και τέταρτης προσπάθειας θα πρέπει να έχει περάσει τουλάχιστον ένα έτος από την πρώτη εγκριτική απόφαση, ενώ η τέταρτη θα πρέπει να απέχει τουλάχιστον 4 μήνες από την τρίτη.

				1.1.4. Σύνοψη και Προτάσεις

				Η διαδικασία της υποβοηθούμενης αναπαραγωγής χρειάζεται να επιτελείται με γνώμονα όχι μόνο την επίτευξη του στόχου, δηλαδή της πολυπόθητης εγκυμοσύνης, αλλά και την ασφάλεια της υγείας της γυναίκας που υποβάλλεται στις μεθόδους αυτές και του απογόνου της. Σε αντίθετη περίπτωση, η ανεξέλεγκτη εφαρμογή των μεθόδων και η καταστρατήγηση των ιατρικών ενδείξεων εκτός από το σοβαρό ατομικό οικονομικό φορτίο επιβαρύνει δυσανάλογα και το υγειονομικό σύστημα με γέννηση για παράδειγμα υψηλότερου ποσοστού πρόωρων και πολύδυμων νεογνών. 

				Τέλος, στις δύσκολες οικονομικές συνθήκες που διανύουμε, απαιτείται εξορθολογισμός της δαπάνης για τις μεθόδους της υποβοηθούμενης αναπαραγωγής και πιστή τήρηση των ενδείξεων για επιλογή της λιγότερο δαπανηρής, επεμβατικής και απαιτητικής τεχνικής. Εν κατακλείδι, θεωρείται επιτακτική η ανάγκη δημιουργίας Εθνικής Βάσης Δεδομένων (Registry), όπου θα καταγράφονται τα στοιχεία των κύκλων υποβοηθούμενης αναπαραγωγής με τα κλινικά και ερευνητικά αποτελέσματα της δραστηριότητας των Μ.Ι.Υ.Α. και των Τραπεζών Κρυοσυντήρησης, καθώς και η λειτουργία της Αρχής Εποπτείας της διαδικασίας. 

				1.1.5. Προτεινόμενες δραστηριότητες εμπέδωσης γνώσεων

				Για την εμπέδωση των γνώσεων προτείνονται στους φοιτητές οι παρακάτω δραστηριότητες: 

				Καταιγισμός ιδεών με θέμα «Υποβοηθούμενη Αναπαραγωγή»

				Η δραστηριότητα μπορεί να γίνει με τη μορφή ηλεκτρονικού βιωματικού σεμιναρίου. Δημιουργείται μια ομάδα φοιτητών από διαφορετικούς Τομείς Επαγγελμάτων Υγείας και ορίζεται ο συντονιστής-φοιτητής της ομάδας. Εισάγεται το θέμα, πχ: «Τεχνικές υποβοηθούμενης αναπαραγωγής και ελληνική πραγματικότητα» και ζητείται από τους φοιτητές να ανακαλέσουν σχετικές προϋπάρχουσες ιδέες. Ο συντονιστής ζητά από τους φοιτητές να εκφραστούν σε σύντομο χρόνο με λέξεις ή σύντομες εκφράσεις, που καταγράφει σε πίνακα, ενώ ο ίδιος αποφεύγει να υποδείξει τις δικές του. Στο στάδιο αυτό δεν επιτρέπονται σχόλια ή παρατηρήσεις, όλες οι ιδέες είναι σεβαστές και καταγράφονται σε κλίμα συνεργασίας, σεβασμού και αποδοχής της διαφορετικής άποψης. Στη συνέχεια γίνεται συζήτηση κατά την οποία αναλύονται, σχολιάζονται και αξιολογούνται οι απόψεις που έχουν καταγραφεί, απορρίπτονται κάποιες που δε σχετίζονται άμεσα με το θέμα και προτείνονται νέες. Ο συντονιστής καλεί τους φοιτητές να προτείνουν κριτήρια ομαδοποίησης, να προχωρήσουν σε ταξινόμηση των ιδεών που προέκυψαν από τον καταιγισμό και να τις ξαναγράψουν σε στήλες: π.χ. μέθοδοι διαλογής και συστάσεις. Με αυτόν τον τρόπο αναδεικνύονται οι πολλαπλές διαστάσεις του θέματος και ακολουθεί η επεξεργασία των επιμέρους θεμάτων που ανέκυψαν.

				Αναζήτηση δεδομένων

				Ανατίθεται στους φοιτητές η αναζήτηση στο Διαδίκτυο και άλλες πηγές, η συζήτηση με ειδικούς από το Ινστιτούτο Υγείας Παιδιού, τους Καθηγητές Γενετικής, Γυναικολογίας και η συγκέντρωση όσο το δυνατόν περισσότερων στοιχείων για συγκεκριμένο θέμα, όπως «Ελληνικές και διεθνείς οδηγίες/συστάσεις για την Υποβοηθούμενη Αναπαραγωγή: Θωρακίζοντας το μέλλον». Προτείνεται η σύγκριση της ελληνικής πραγματικότητας (βλ. π.χ. www.eopyy.gov.gr) και η σύγκριση των δεδομένων για παράδειγμα με εκείνη στις Η.Π.Α. (www.cdc.gov/art). Εναλλακτικά, οι φοιτητές μπορούν να αναλύσουν και να σχολιάσουν τις 
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				αρμοδιότητες και προοπτικές της Αρχής Ιατρικώς Υποβοηθούμενης Αναπαραγωγής.

				Παρουσίαση πληροφοριών-Συζήτηση

				Προγραμματίζεται τηλεδιάσκεψη μεταξύ των φοιτητών που συμμετείχαν στη δραστηριότητα «Αναζήτηση δεδομένων», ορίζεται συντονιστής και ο κάθε φοιτητής παρουσιάζει τις πληροφορίες που συγκέντρωσε για το θέμα. Ακολουθεί συζήτηση, αντιπαράθεση των διαφορετικών απόψεων και παρουσίαση επιμέρους προτάσεων. 

				Εξάσκηση στη λήψη αποφάσεων και προσομοίωση

				Ζητείται από τρεις φοιτητές να υποδυθούν οι δύο ένα ζευγάρι που αναζητά βοήθεια προκειμένου να τεκνοποιήσει και απευθύνεται σε ειδικό ιατρείο και ο τρίτος το γυναικολόγο που πρέπει να ενημερώσει και να απαντήσει στις απορίες και στις ανησυχίες του ζεύγους. Συγκεκριμένα, οι δύο σύντροφοι παρουσιάζουν το πρόβλημα και εφόσον ο γυναικολόγος κρίνει ότι όντως πρόκειται για περίπτωση που έχει ενδείξεις υποβοηθούμενης αναπαραγωγής ενημερώσει για τις υπάρχουσες επιλογές, σύμφωνα με την ελληνική πραγματικότητα. Στη συνέχεια ακολουθεί διάλογος που περιλαμβάνει τις απορίες του ζευγαριού ως προς τις προϋποθέσεις και τις διαδικασίες της υποβοηθούμενης αναπαραγωγής, καθώς και ανησυχίες ή ηθικούς προβληματισμούς, που προκύπτουν κατά τη διάρκεια της συζήτησης.

				Προβληματισμοί για ηθικά και δεοντολογικά ζητήματα στο πλαίσιο εφαρμογής υποβοηθούμενης αναπαραγωγής 

				Προγραμματίζεται τηλεδιάσκεψη ή δια ζώσης συζήτηση μεταξύ φοιτητών. Έχει οριστεί συντονιστής και φοιτητές που θα υποστηρίζουν με επιχειρήματα ή θα προσπαθήσουν να καταρρίψουν συγκεκριμένα ζητήματα, όπως το δικαίωμα παρέμβασης για επιλογή φύλου ή επιλογής του γενετικού υλικού, το δικαίωμα του ζευγαριού να γνωρίζει το δότη του γενετικού υλικού, το δικαίωμα των φορέων του ιού της ανθρώπινης ανοσοανεπάρκειας (Human immunodeficiency virus, HIV) στην υποβοηθούμενη αναπαραγωγή και η αναγκαιότητα ανώτατου επιτρεπόμενου ορίου δωρεάς γενετικού υλικού ανά δότη.
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				1.2. Η Φροντίδα της Εγκύου

				Διαβάζοντας το υποκεφάλαιο αυτό οι φοιτητές θα είναι σε θέση να απαντήσουν στα ακόλουθα ερωτήματα:

				Ποιες είναι οι βασικές συστάσεις των διεθνών οργανισμών μαιευτικής και γυναικολογίας για την περιγεννητική φροντίδα της εγκύου

				Ποιοι είναι οι απαραίτητοι κλινικοί έλεγχοι που διασφαλίζουν την καλή έκβαση της εγκυμοσύνης

				Πώς παρέχεται η περιγεννητική φροντίδα της εγκύου στην Ελλάδα: φραγμοί και διευκολυντικοί παράγοντες στην ποιοτική φροντίδα

				Ποιες χρειάζεται να είναι οι συνιστώμενες εργαστηριακές εξετάσεις κατά την εγκυμοσύνη αναλόγως με τη συχνότητα των παθήσεων στον Ελληνικό πληθυσμό

				1.2.1. Επικαιροποιημένα επιστημονικά δεδομένα

				1.2.1.1. Παρακολούθηση της εγκυμοσύνης

				Η φροντίδα της εγκύου αποσκοπεί στη συστηματική παρακολούθηση και παροχή ενδεχόμενων παρεμβάσεων με στόχο την επίτευξη του βέλτιστου αποτελέσματος της κύησης. Η έγκαιρη και ακριβής εκτίμηση της ηλικίας κύησης, η επισήμανση εγκύων σε αυξημένο κίνδυνο για επιπλοκές, η συνεχής αξιολόγηση της κατάστασης υγείας μητέρας και εμβρύου για πρόβλεψη και έγκαιρη δυσμενών συμβαμάτων με παρεμβάσεις για πρόληψη ή ελαχιστοποίηση της νοσηρότητας, καθώς και η ειδική εκπαίδευση των εγκύων, ιδίως όσων πάσχουν από χρόνια νοσήματα, αποτελούν βασικές παραμέτρους στην όλη διαδικασία. Με βάση τις πρακτικές παρακολούθησης των κυήσεων στις ΗΠΑ, τη Μεγάλη Βρετανία, τις Σκανδιναβικές χώρες και την Ελλάδα επιχειρείται η διατύπωση προτάσεων, που διασφαλίζουν τη συστηματική αξιολόγηση του τρόπου παρακολούθησης των εγκύων με παράλληλο εξορθολογισμό του κόστους παρακολούθησης της εγκυμοσύνης στη χώρα μας.

				Οι κατευθυντήριες οδηγίες του Αμερικανικού Κολλεγίου Μαιευτήρων-Γυναικολόγων (American College of Obstetricians and Gynecologists, ACOG) και άλλων εθνικών οργανισμών αναφορικά με την προγεννητική φροντίδα τονίζουν την αναγκαιότητα παρακολούθησης της εγκυμοσύνης μέσω προγράμματος καθολικού ελέγχου ή βάσει συγκεκριμένων παθήσεων, αλλά παρουσιάζουν σημαντικές διαφοροποιήσεις που εστιάζονται κυρίως στο επίπεδο των διαθέσιμων πόρων κατά χώρα και τον τύπο του συστήματος παροχής φροντίδας υγείας. Για παράδειγμα, οι κατευθυντήριες οδηγίες του Εθνικού Ινστιτούτου Υγείας και Κλινικής Αριστείας (National Institute for Health and Clinical Excellence, NICE, Clinical Guidelines, 2010), του Ην. Βασιλείου παρουσιάζουν αρκετές διαφορές από πρακτικές που ακολουθούνται στην Ελλάδα, με προεξάρχουσα εκείνη του παρόχου φροντίδας στην έγκυο. Ειδικότερα, στο Ην. Βασίλειο η παρακολούθηση της εγκύου γίνεται από γενικούς ιατρούς και μαίες, ενώ οι μαιευτήρες περιορίζονται στην παρακολούθηση ειδικών περιπτώσεων υψηλού κινδύνου. 

				Το ποσοστό εγκύων που ξεκινούν την προγεννητική φροντίδα στο 1ο τρίμηνο της κύησης, αποτελεί σημαντικό κριτήριο (δείκτη) εκτίμησης της ποιότητας της παρεχόμενης φροντίδας της εγκύου. Ενδεικτικά αναφέρεται ότι στις ΗΠΑ >70% των εγκύων έχουν ενταχθεί σε πρόγραμμα παρακολούθησης από το 1ο τρίμηνο, ενώ αντίθετα 7% φθάνει στον τοκετό χωρίς ιστορικό κάποιου είδους παρακολούθησης μέχρι και το 3ο τρίμηνο. Η πρώτη επαφή με την έγκυο συνιστάται γενικώς να αρχίζει από την 6η-7η εβδομάδα, ενώ η εκτίμηση της πορείας της εγκυμοσύνης από την 10η εβδομάδα της κύησης (ΕΚ). Σύμφωνα με μελέτες 
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				κόστους/αποτελεσματικότητας, ο συνολικός αριθμός των απαιτούμενων προγραμματισμένων επισκέψεων για παρακολούθηση πρωτοτόκου εγκύου με ανεπίπλεκτη κύηση είναι ~10, ενώ των πολυτόκων μειώνεται σε 7 επισκέψεις, καθεμιά από τις οποίες πραγματοποιείται για συγκεκριμένους λόγους. Για έγκυες με συνοδά προβλήματα υγείας συνιστάται πιο τακτική εξέταση και η συχνότητα των επισκέψεων κυμαίνεται ανάλογα με τη φύση των προβλημάτων.

				1.2.1.2. Εκτίμηση της ηλικίας κύησης

				Για τον ακριβή προσδιορισμό της ηλικίας κύησης (ΗΚ) και τη σύγχρονη ανίχνευση πολύδυμης κύησης, συστήνεται υπερηχογράφημα μεταξύ 1ης μέρας της 10ης εβδομάδας και της 13ης εβδομάδας κύησης (ΕΚ), με παράλληλη μέτρηση του κεφαλουραίου μήκους. Σημειώνεται ότι η μέτρηση του κεφαλουραίου μήκους μπορεί να γίνει με ακρίβεια (±2-3 ημερών) μεταξύ 8ης και 9ης ΕΚ, ενώ μετά την 12η ΕΚ θα πρέπει να χρησιμοποιείται η αμφιβρεγματική διάμετρος. Αν το μήκος υπερβαίνει τα 84mm, η ΗΚ πρέπει να συνεκτιμηθεί με τη μέτρηση της περιμέτρου κεφαλής του εμβρύου.

				1.2.1.3. Συστάσεις για τον τρόπο ζωής

				Εργασία και ταξίδια κατά τη διάρκεια της εγκυμοσύνης

				Στις προγραμματισμένες επισκέψεις της εγκύου γίνεται ενημέρωση για τα δικαιώματα και τις υποχρεώσεις της στο χώρο εργασίας. Η πλειονότητα ενθαρρύνεται για τη συνέχιση της εργασίας με εξαίρεση ορισμένα επαγγέλματα υψηλού κινδύνου, όπου δίνονται συγκεκριμένες οδηγίες. Η έγκυος μπορεί να ταξιδεύει, αλλά γενικώς καλό είναι να μη γίνονται υπερβολές στη διάρκεια της κύησης. Επίσης οι αεροπορικές εταιρίες ζητούν συνήθως ιατρική γνωμάτευση της ΗΚ, καθώς απαγορεύουν τα ταξίδια μετά από μια συγκεκριμένη εβδομάδα κύησης. 

				Συμπληρώματα διατροφής και δίαιτες

				Σε προγραμματισμένη σύλληψη συστήνεται προληπτική λήψη φυλλικού οξέος 2-3 μήνες πριν από τη σύλληψη, η οποία πρέπει να συνεχίζεται στη διάρκεια των 12 πρώτων εβδομάδων της κύησης σε δόση 400 μg ημερησίως, λόγω της ευεργετικής δράσης στην πρόληψη βλαβών (ανεγκεφαλίας και δισχιδούς ράχης) του νευρικού σωλήνα. Σημαντικό είναι να διατηρηθούν ικανοποιητικά επίπεδα βιταμίνης D με χορήγηση συμπληρώματος 10μg σε γυναίκες που δεν εκτίθενται επαρκώς στον ήλιο ή που η διατροφή τους χαρακτηρίζεται από περιορισμένη λήψη βιταμίνης D. Η συστηματική προληπτική χορήγηση συμπληρώματος σιδήρου έχει μειωθεί σήμερα λόγω ενδεχομένων επιπλοκών στην εγκυμονούσα, όπως η ναυτία και η δυσκοιλιότητα. Τέλος, η λήψη βιταμίνης Α >700 μg ημερησίως μπορεί να προκαλέσει τερατογένεση. Γι’ αυτό, αποφεύγεται η λήψη αντίστοιχου συμπληρώματος και η βρώση συκωτιού και παραγώγων του λόγω της υψηλής περιεκτικότητας σε βιταμίνη Α. 

				Δεν επιτρέπονται οποιασδήποτε μορφής δίαιτες στην εγκυμοσύνη, ούτε η κατανάλωση πολλών μπαχαρικών, αλλαντικών και μεγάλων λιπαρών γευμάτων, ιδιαίτερα πριν την κατάκλιση. Η έγκυος πρέπει να ενθαρρύνεται να καταναλώνει πολλά φρούτα και λαχανικά, δημητριακά και ψωμί ολικής αλέσεως, άπαχο και καλά ψημένο κρέας και ψάρια (αποφεύγονται όσα περιέχουν βαρέα μέταλλα, όπως ξιφίας, καρχαρίας, κολιός, δελφίνια, βασιλικό σκουμπρί, φρέσκος τόνος), όσπρια, ξηρούς καρπούς και πράσινα λαχανικά. Ενθαρρύνεται η κατανάλωση υγρών μεταξύ των γευμάτων και όχι σε συνδυασμό με τα γεύματα, ώστε να αποφεύγεται η κοιλιακή διάταση.
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				Λοιμώξεις σχετιζόμενες με τη διατροφή

				Συνιστώνται τρόποι αποφυγής τροφιμογενών λοιμώξεων, όπως η λιστερίωση, η σαλμονέλλωση και η τοξοπλάσμωση. Συστήνεται το παστεριωμένο ή γάλα υψηλής παστερίωσης, η αποφυγή μαλακών τυριών, προπαρασκευασμένων ή μη καλά μαγειρεμένων γευμάτων, ωμών κρεάτων, αυγών και καπνιστών και να αποφεύγεται η επαφή με μη αποκλειστικά οικόσιτες γάτες λόγω του κινδύνου τοξοπλάσμωσης. Σε διαφορετική περίπτωση χρειάζεται να αλλάζει συχνά η ειδική άμμος που χρησιμοποιούν για τις κενώσεις τους με χρήση ελαστικών γαντιών. Για τον ίδιο λόγο πρέπει να χρησιμοποιούνται γάντια για την περιποίηση φυτών και κήπων. 

				Χρήση φαρμάκων

				Συστήνεται γενικώς η αποφυγή χρήσης φαρμάκων στην κύηση, εκτός αν κρίνεται απαραίτητο από το θεράποντα, όπως στην περίπτωση εγκύων σε αγωγή για νοσήματα θυρεοειδούς, κατάθλιψη ή χρόνια νοσήματα και όπου η απότομη διακοπή τους μπορεί να έχει αρνητικά αποτελέσματα για την ίδια και το κύημα. Καλό είναι οι θεράποντες να λαμβάνουν υπόψη την ταξινόμηση της επικινδυνότητας του φαρμάκου στην κύηση και γαλουχία, σύμφωνα με τη Διεύθυνση Τροφίμων και Φαρμάκων (Food and Drug Adminis-tration, FDA) των ΗΠΑ. Τελικό κριτήριο όμως είναι να υπερτερεί το προσδοκώμενο όφελος για την ασθενή και το κύημα του εκτιμώμενου κινδύνου από τη χρήση τους. Τονίζεται ότι η χρήση εναλλακτικών μορφών θεραπείας δεν είναι απαραίτητα ακίνδυνη και καλό είναι η έγκυος να καταφεύγει σε αυτές με εξαιρετική φειδώ. 

				Άσκηση

				Ενθαρρύνεται η ήπια έως μέτρια άσκηση, αλλά τονίζεται η αποφυγή έντονης δραστηριότητας και επικίνδυνων σπορ. Για παράδειγμα, η Παγκόσμια Οργάνωση Περιγεννητικής Ιατρικής (World Association of Perinatal Medicine) προτείνει ως ασφαλείς ασκήσεις το κολύμπι και το στατικό ποδήλατο.

				Σεξουαλική δραστηριότητα

				Δεν υπάρχουν μελέτες που να συσχετίζουν τη σεξουαλική επαφή στην κύηση με αρνητική έκβαση, εκτός από περιπτώσεις πρόωρων συσπάσεων, επιπωματικού πλακούντα ή λοιμώξεων, ούτε συνιστάται η αποχή επαφών κατά το 3ο τρίμηνο.

				Κάπνισμα, αλκοόλ, ναρκωτικά

				Ενθαρρύνεται η διακοπή του καπνίσματος, η αποφυγή λήψης ναρκωτικών ουσιών και όπου κρίνεται απαραίτητο, γίνεται παραπομπή σε ειδικά κέντρα για προγράμματα απεξάρτησης. Ειδικά η διακοπή του καπνίσματος θεωρείται αναγκαία λόγω του αυξημένου κινδύνου προωρότητας και γέννησης μικρότερου βάρους νεογνών σε καπνίστριες και των άλλων νοσολογικών επιπτώσεων στην έγκυο και το νεογνό που είναι λιγότερο τεκμηριωμένες, σχετίζονται κυρίως με επιδράσεις στο αναπνευστικό και το ανοσοποιητικό σύστημα ή αφορούν επιπλοκές στην υγεία και τη μετέπειτα ζωή του παιδιού. Επίσης συστήνεται η διακοπή του αλκοόλ, τουλάχιστον στο α’ τρίμηνο και η χρήση πολύ περιορισμένης ποσότητας στη συνέχεια μία ή δύο φορές την εβδομάδα. Το Αμερικανικό Κολλέγιο Μαιευτήρων και Γυναικολόγων και οι αντίστοιχοι Οργανισμοί της Σουηδίας θεωρούν ότι καμία ποσότητα κατανάλωσης αλκοόλ δε μπορεί να θεωρηθεί ασφαλής κατά την εγκυμοσύνη. 
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				Εμβολιασμοί

				Έγκυες που διανύουν το δεύτερο ή τρίτο τρίμηνο της εγκυμοσύνης σε περιόδους έξαρσης της γρίπης πρέπει να εμβολιάζονται λόγω του αυξημένου κινδύνου επιπλοκών από τον ιό. Το εμβόλιο είναι ασφαλές για το έμβρυο, αλλά και το νεογνό που θηλάζει, καθώς τα ειδικά αντισώματα περνούν από τη μητέρα στο νεογνό και το προστατεύουν τους πρώτους μήνες ζωής. Επιπλέον η Συμβουλευτική Επιτροπή Εμβολιαστικών Πρακτικών (Advisory Committee on Immunization Practices, ACIP, 2011) συνιστά τον εμβολιασμό διφθερίτιδας-κοκίτη (ακυτταρικό) σε έγκυες που δεν έχουν ακολουθήσει το πλήρες εμβολιαστικό σχήμα. Ο εμβολιασμός αυτός πρέπει να διενεργείται κατά προτίμηση μετά την 20η ΕΚ.

				1.2.1.4. Αντιμετώπιση συχνών συνοδών συμπτωμάτων της κύησης

				Γίνεται ενημέρωση και δίνονται οδηγίες για την αντιμετώπιση ναυτίας και εμέτων, αισθήματος κοπώσεως, αύξησης συχνότητας ούρησης, δυσκοιλιότητας, ενδεχόμενης αυξημένης κολπικής έκκρισης, οσφυαλγίας, αιμορροΐδων και φλεβίτιδας. 

				1.2.1.5. Ανίχνευση και πρώιμη αντιμετώπιση ψυχικών παθήσεων

				Μία στις 10 γυναίκες παρουσιάζει επιλόχεια κατάθλιψη και γενικώς η κύηση και η λοχεία αποτελούν περιόδους αυξημένης επίπτωσης κατάθλιψης. Επομένως, είναι πολύ σημαντικό να γίνεται σωστή και έγκαιρη ενημέρωση της εγκύου από το θεράποντα, ώστε να μη νιώθει ενοχές, να μπορεί να αναγνωρίζει τα συμπτώματα και να αναζητά ιατρική βοήθεια. Επίσης πρέπει να ενημερώνεται ο σύντροφός της. Συνιστάται να γίνεται αδρή εκτίμηση της ψυχικής υγείας της επιτόκου με απλές ερωτήσεις όπως: «Κατά τη διάρκεια του προηγούμενου μήνα, αισθάνθηκες κατάθλιψη ή αίσθημα απελπισίας;», «Κατά τη διάρκεια του προηγούμενου μήνα πόσο συχνά αισθάνθηκες άσχημα, είχες μικρό ενδιαφέρον ή ευχαρίστηση να κάνεις διάφορα πράγματα;». Εάν κάποια από τις απαντήσεις είναι θετική, ακολουθεί η ερώτηση: «Αισθάνεσαι ότι είναι κάτι που χρειάζεσαι βοήθεια για να το αντιμετωπίσεις;» και στη συνέχεια αξιολογείται η ανάγκη υποστήριξης από ψυχολόγο ή ψυχίατρο. 

				1.2.1.6. Κλινική Εξέταση

				Παράλληλα με την κλινική εξέταση, στην 1η επίσκεψη γίνονται σωματομετρήσεις και υπολογίζεται ο δείκτης μάζας σώματος, ο οποίος επαναξιολογείται στις επόμενες επισκέψεις. Δε συστήνεται η επαναλαμβανόμενη εξέταση των μαστών και της πυέλου. Πρέπει όμως σε κάθε επίσκεψη να εκτιμάται ο κίνδυνος ενδοοικογενειακής βίας.

				Εκτίμηση αιματολογικών καταστάσεων και βιοχημικών παραμέτρων

				Αναιμία. Η πρώτη μέτρηση αιμοσφαιρίνης συστήνεται τη ~10η και η δεύτερη την 28η ΕΚ. Εάν στην πρώτη λήψη η αιμοσφαιρίνη είναι <11 g/dl ή στη δεύτερη <10,5 g/dl, διερευνάται η αναιμία και χορηγείται συμπλήρωμα σιδήρου, εφόσον κρίνεται απαραίτητο

				Ομάδα αίματος και αλλοαντισώματα έναντι των ερυθρών αιμοσφαιρίων. Ο έλεγχος ομάδας αίματος και παράγοντα Rhesus D συστήνεται στην 1η επίσκεψη. Σε έγκυες Rhesus D αρνητικές και μη ευαισθητοποιημένες συστήνεται συστηματική προφύλαξη με αντί D ανοσοσφαιρίνη, αφού προηγηθεί έλεγχος του συντρόφου για να επιβεβαιωθεί η αναγκαιότητα της χορήγησής της. Επιπλέον, ελέγχονται τα αντισώματα κατά των ερυθρών αιμοσφαιρίων (έμμεση Coombs) στην αρχή της εγκυμοσύνης και την 28η ΕΚ, ανεξαρτήτως της παρουσίας ή όχι του παράγοντα 
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				Rhesus D. Σε περίπτωση ανίχνευσης αντισωμάτων, οι έγκυες πρέπει να παραπέμπονται σε ειδικό κέντρο για περαιτέρω διερεύνηση

				Έλεγχος για αιμοσφαιρινοπάθειες. Πληθυσμιακός έλεγχος για θαλασσαιμίες και δρεπανοκυτταρική αναιμία γίνεται πριν τη 10η ΕΚ, με ηλεκτροφόρηση αιμοσφαιρίνης, δοκιμασία δρεπάνωσης και ενδεδειγμένες μεθόδους σε πληθυσμούς όπως ο Ελληνικός, με συχνότητα εμφάνισης αιμοσφαιρινοπαθειών >1,5 περιπτώσεις/10.000 κυήσεις 

				Έλεγχος νεφρικής λειτουργίας, θυρεοειδούς και σακχάρου αίματος συνιστάται από την πρώτη επίσκεψη. Για τον προσδιορισμό του κινδύνου εμφάνισης ανεϋπλοειδιών (τρισωμία 21, 13 και 18) διενεργείται μεταξύ 110/7 και 136/7 ΕΚ

				Έλεγχος για ανωμαλίες εμβρύου

				Στις ανεπίπλεκτες κυήσεις δικαιολογούνται δύο μόνον υπερηχογραφήματα, δηλαδή αυχενική διαφάνεια και υπερηχογράφημα 2ου τριμήνου για έλεγχο δομικών ανωμαλιών. Δε συστήνεται η πραγματοποίηση εξέτασης Doppler 3ου τριμήνου σε κυήσεις χαμηλού κίνδυνου. Ειδικότερα:

				Για τον προσδιορισμό του κινδύνου εμφάνισης ανεϋπλοειδιών (τρισωμία 21, 13 και 18) διενεργείται μεταξύ 110/7 και 136/7 ΕΚ η συνδυασμένη δοκιμασία 1ου τριμήνου (υπερηχογραφικοί δείκτες με κύριο την αυχενική διαφάνεια του εμβρύου και βιοχημικοί, όπως το ελεύθερο κλάσμα της βήτα υποομάδας της χοριακής γοναδοτροπίνης (Beta Human Chorionic Gonadotropin, β-hCG) και η Σχετιζόμενη με την Κύηση Πρωτεΐνη Πλάσματος-Α (Pregnancy Associated Plasma Protein–A, PAPP-A). Σε περίπτωση παθολογικού αποτελέσματος (πιθανότητα ανεϋπλοειδίας μεγαλύτερη από 1/250) πρέπει προσφέρεται η δυνατότητα επεμβατικού προγεννητικού ελέγχου με λήψη τροφοβλαστικού ιστού του εμβρύου κατά το πρώτο τρίμηνο ή αμνιοπαρακέντηση αργότερα κατά το δεύτερο τρίμηνο. Αν η πρώτη εξέταση γίνει μετά τη 14η ΕΚ ή σε περίπτωση που δεν καταστεί δυνατή η μέτρηση αυχενικής διαφάνειας γίνεται η τριπλή ή τετραπλή δοκιμασία μεταξύ 150/7 και 200/7 ΕΚ με μέτρηση α-φετοπρωτεΐνης, χοριακής γοναδοτροπίνης, ασύζευκτης οιστριόλης και ανασταλτίνης Α στον ορό της εγκύου. Σε περίπτωση θετικής δοκιμασίας ακολουθεί κατάλληλη συμβουλευτική 

				Μεταξύ 180/7 και 226/7 ΕΚ διενεργείται υπερηχογράφημα για έλεγχο δομικών ανωμαλιών του εμβρύου για διαπίστωση ανατομικής ακεραιότητας της καρδιάς (4 κοιλότητες), των τριών αγγείων (πνευμονική αρτηρία, αορτή και άνω κοίλη φλέβα) και φυσιολογικής σύνδεσης των μεγάλων αγγείων με την καρδιά. Το υπερηχογράφημα 2ου τριμήνου δεν πρέπει να χρησιμοποιείται ως μέθοδος πληθυσμιακού ελέγχου για σύνδρομο Down ούτε για τον επαναπροσδιορισμό της πιθανότητας ύπαρξης του συνδρόμου με βάση την εύρεση ενός μόνο ήπιου υπερηχογραφικού δείκτη της χρωμοσωμιακής ανωμαλίας. Σε περίπτωση όμως αυξημένης (>6mm) αυχενικής πτυχής ή αν διαπιστωθούν κάποιοι από τους ελάσσονες δείκτες ή τους μείζονες δείκτες χρωμοσωμιακής ανωμαλίας στο υπερηχογράφημα δευτέρου τριμήνου η έγκυος πρέπει να παραπέμπεται σε ειδικό ιατρό ή κέντρο προγεννητικού ελέγχου για το ενδεχόμενο διενέργειας επεμβατικού γενετικού ελέγχου (αμνιοπαρακέντηση). Ειδικότερα:

				Σε περίπτωση θετικών ευρημάτων, όταν αποφασίζεται η διακοπή της κύησης, το νεκρό κύημα χρειάζεται να υποβάλλεται σε περιγεννητική νεκροτομή. Η νεκροτομή διενεργείται από εξειδικευμένο παθολογοανατόμο και βάσει προδιαγραφών, που 

			

		

	
		
			
				47

			

		

		
			[image: ]
		

		
			[image: ]
		

		
			[image: ]
		

		
			
				περιλαμβάνουν τις απαραίτητες διεργασίες δειγματοληψίας ιστών και συνοδευτικές εργαστηριακές εξετάσεις, προκειμένου να επιτευχθεί τελική διάγνωση. Τα διάφορα συστήματα ταξινόμησης των ευρημάτων σε περιπτώσεις όψιμου εμβρυϊκού και νεογνικού θανάτου (Tulip, ReCoDe, PZAZ, CMACE, Stockholm), που έχουν υιοθετηθεί από τα ειδικά περιγεννητικά κέντρα των ΗΠΑ, του Ηνωμένου Βασιλείου, της Σουηδίας και άλλων ευρωπαϊκών χωρών, έχουν συγκριτικά πλεονεκτήματα και μειονεκτήματα. Τα πιο σύγχρονα ταξινομητικά συστήματα υπερτερούν, καθώς περιλαμβάνουν απαραιτήτως στοιχεία από την εξέταση του πλακούντα 

				Επανάληψη του υπερηχογραφήματος στις 32 ΕΚ, διακοιλιακά ή και διακολπικά αν χρειαστεί, συστήνεται στις περιπτώσεις επιχείλιου ή επιπωματικού πλακούντα

				Η θέση του εμβρύου μπορεί να ελεγχθεί μετά τις 36 ΕΚ με ψηλάφηση της κοιλιάς της εγκύου και να επιβεβαιωθεί υπερηχογραφικά σε περίπτωση υποψίας ανώμαλης προβολής

				Συστήνεται η ακρόαση της καρδιακής λειτουργίας του εμβρύου σε κάθε επίσκεψη, όχι όμως η πραγματοποίηση καρδιοτοκογραφήματος ηρεμίας (non stress test, NST) σε κυήσεις χαμηλού κινδύνου. Πιο στενή παρακολούθηση, δύο φορές την εβδομάδα, με καρδιοτοκογράφημα και υπερηχογραφικό έλεγχο, που περιλαμβάνει οπωσδήποτε και τη μέτρηση του αμνιακού υγρού- συστήνεται μόνο σε έγκυες που αρνούνται πρόκληση τοκετού μετά τη συμπλήρωση 41 ΕΚ

				Έλεγχος για λοιμώξεις

				Ασυμπτωματική βακτηριουρία. Στην αρχή της κύησης και σε κάθε επόμενη επίσκεψη διενεργείται γενική ούρων και επί ενδείξεων καλλιέργεια, καθώς η διάγνωση και θεραπεία ενδεχόμενης ουρολοίμωξης μειώνει τον κίνδυνο εμφάνισης πυελονεφρίτιδας

				Βακτηριακή κολπίτιδα. Δε συνιστάται συστηματικός έλεγχος, καθώς η διάγνωση και θεραπεία της δε μειώνει τον κίνδυνο πρόωρου τοκετού, ούτε αποτρέπει άλλες επιπλοκές της κύησης

				Χλαμύδια (Chlamydia trachomatis). Οι κατευθυντήριες οδηγίες διαφέρουν ανάλογα με τη χώρα. Στο Ηνωμένο Βασίλειο π.χ. δεν προσφέρεται έλεγχος σε όλες τις εγκύους για λοίμωξη από χλαμύδια, γίνεται όμως ενημέρωση σε όσες έγκυες είναι μικρότερες των 25 ετών στην πρώτη επίσκεψη για τον υψηλό κίνδυνο χλαμυδιακής λοίμωξης και σε περιπτώσεις υψηλού κινδύνου η έγκυος παραπέμπεται για έλεγχο. Στις Σκανδιναβικές χώρες οι συστάσεις εξαρτώνται από το ιστορικό αυξημένου κινδύνου. Στις ΗΠΑ συστήνεται έλεγχος όλων των εγκύων για χλαμύδια κατά την πρώτη επίσκεψη και επανελέγχονται στο 3ο τρίμηνο μόνον όσες ανήκουν σε ομάδες υψηλού κινδύνου (όσες είναι άγαμες ή ηλικίας κάτω των 25 ετών, αναφέρουν πρόσφατη αλλαγή ερωτικού συντρόφου ή πολλαπλούς ερωτικούς συντρόφους, έχουν ιστορικό ή παρουσιάζουν και άλλα σεξουαλικώς μεταδιδόμενα νοσήματα και ανεπαρκή προγεννητική παρακολούθηση). Οι έγκυες υψηλού κινδύνου ελέγχονται επίσης για γονόρροια, κατά την πρώτη επίσκεψη

				Κυτταρομεγαλοϊός-Λιστέρια-Στρεπτόκοκκος ομάδας Β. Από τα CDC στις ΗΠΑ και το Βασιλικό Κολλέγιο της Αγγλίας δε συνιστάται πληθυσμιακός έλεγχος για τον κυτταρομεγαλοϊό (Cyto-megalovirus, CMV). Οι απόψεις υπέρ της κατάργησης του πληθυσμιακού ελέγχου για CMV 
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				στηρίζονται στο γεγονός ότι δεν υπάρχει ακριβής πρόβλεψη των συνεπειών της πρωτοπαθούς μόλυνσης, μερικές φορές συμβαίνει μητρική επαναμόλυνση με νέο διαφορετικό στέλεχος, μόνον 2% των νεογνών εκκρίνουν CMV και τέλος ότι δεν υπάρχει εμβόλιο, αποτελεσματική θεραπεία ή προφύλαξη για το έμβρυο. Για τη λιστέρια και το στρεπτόκοκκο ομάδας Β οι συστάσεις διαφέρουν. Οι περισσότερες χώρες, συμπεριλαμβανομένων των ΗΠΑ, Καναδά και Αυστραλίας, συστήνουν πληθυσμιακό έλεγχο σε αντίθεση με το Ηνωμένο Βασίλειο, όπου συνιστάται να δίνονται πληροφορίες για κανόνες υγιεινής, που βοηθούν στην αποφυγή προσβολής από λιστέρια, καθώς επίσης και από σαλμονέλα. Ο έλεγχος με κολπικό και ορθικό έλεγχο για αποικισμό με στρεπτόκοκκο γίνεται μεταξύ της 35ης και 37ης ΕΚ. Χορήγηση κατά τον τοκετό προφυλακτικής αντιβίωσης (πενικιλίνη ως αντιβιοτικό εκλογής ή εναλλακτικά αμπικιλλίνη) συστήνεται σε έγκυες των οποίων το νεογνό εμφάνισε στον προηγούμενο τοκετό στρεπτοκοκκική νόσο, σε όσες είχαν στρεπτοκοκκική βακτηριουρία, θετικό έλεγχο αποικισμού στην παρούσα εγκυμοσύνη, άγνωστο ιστορικό αποικισμού και τοκετού πριν τις 37 ΕΚ, θερμοκρασία >38° C ή ρήξη εμβρυϊκών υμένων για >18 ώρες

				Τοξοπλάσμωση, Ερυθρά, Σύφιλη Ηπατίτιδα Β ή C, HIV. Συστήνεται ο έλεγχος με στόχο, όπου είναι εφικτό, τη μείωση της κάθετης μετάδοσης από τη μητέρα στο έμβρυο. Ο έλεγχος για σύφιλη και HIV γίνεται στην αρχή της κύησης και επαναλαμβάνεται στην 28η ΕΚ, κατόπιν ενημερωμένης γραπτής συγκατάθεσης της εγκύου ή των γονέων της, εφόσον πρόκειται για ανήλικη έγκυο

				Έλεγχος για άλλες κλινικές καταστάσεις

				Σακχαρώδης Διαβήτης Κύησης (ΣΔΚ). Γίνεται πληθυσμιακός έλεγχος για ΣΔΚ με καμπύλη σακχάρου για την ανίχνευση των εγκύων σε αυξημένο κίνδυνο (παχυσαρκία, βάρος γέννησης προηγούμενου εμβρύου >4,5 Kg, ιστορικό ΣΔΚ σε προηγούμενη κύηση, οικογενειακό ιστορικό ΣΔ και προέλευση από Νότια Ασία, Καραϊβική και Μέση Ανατολή)

				Προεκλαμψία. Η έλλειψη ιδανικής δοκιμασίας καθιστά δύσκολη την καθιέρωση μαζικού προσυμπτωματικού ελέγχου. Χαρακτηριστική αλλοίωση είναι η σπειραματική ενδοθηλίωση, η οποία ανευρίσκεται μόνο στο 50% των ασθενών με κλινικά κριτήρια προεκλαμψίας, ενώ η διάγνωση απαιτεί επεμβατική βιοψία νεφρών, χωρίς να είναι όμως ειδική για την προεκλαμψία. Ο συνήθης πληθυσμιακός έλεγχος για την ανίχνευση των εγκύων αυξημένου κινδύνου αφορά γυναίκες ηλικίας >40 ετών, πρωτοτόκους, όσες έχουν >10 έτη μεσοδιάστημα από προηγούμενη κύηση, οικογενειακό ή ατομικό ιστορικό προεκλαμψίας, δείκτη μάζας σώματος (body mass index, BMI) >30 Kg/m2, πολύδυμη κύηση, προϋπάρχουσα αγγειακή νόσο, όπως υπέρταση και προϋπάρχουσα νεφρική νόσο. Στις περιπτώσεις αυτές γίνεται συχνότερη παρακολούθηση αρτηριακής πίεσης και ενημέρωση για αναζήτηση άμεσης βοήθειας, αν παρουσιάσουν έντονη κεφαλαλγία, διαταραχές όρασης, διαξιφιστικό άλγος επιγαστρίου και οίδημα προσώπου ή άκρων. Αν διαπιστωθεί υπέρταση, σοβαρή πρωτεϊνουρία ή κάποιο από τα παραπάνω συμπτώματα, η έγκυος μπαίνει σε πρόγραμμα ενδελεχούς παρακολούθησης ενώ ορισμένοι χορηγούν προληπτικά μικρή δόση ασπιρίνης (1mg/kg/ημερησίως) όσο το δυνατόν νωρίτερα, αλλά όχι αργότερα από τις αρχές του β΄ τριμήνου

				Κίνδυνος πρόωρου ή προβληματικού τοκετού. Δε συστήνεται πληθυσμιακός έλεγχος για 
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				ανεύρεση εγκύων σε κίνδυνο πρόωρου τοκετού, ενώ σε περίπτωση ισχιακής προβολής, μονήρους μη επιπλεγμένης κύησης, πρέπει να δίνεται η επιλογή εξωτερικού μετασχηματισμού του εμβρύου σε κεφαλική προβολή μεταξύ 36 και 37 εβδομάδων σε κατάλληλο νοσοκομειακό περιβάλλον από ιατρό που έχει εμπειρία στο χειρισμό και υπό την προϋπόθεση ότι δεν υπάρχει ουλή ή ανωμαλία διάπλασης της μήτρας, ρήξη υμένων, κολπική αιμόρροια ή άλλη ιατρική αντένδειξη

				1.2.2. Ελληνική πραγματικότητα

				Στην Ελλάδα η παρακολούθηση των εγκύων γίνεται κυρίως από ιατρούς (Μαιευτήρες-Γυναικολόγοι σε δημόσια και ιδιωτικά μαιευτήρια ή Κέντρα Υγείας) και σπανιότερα από μαίες σε Κέντρα Υγείας και Αγροτικά Ιατρεία ή μαίες που εργάζονται στον ιδιωτικό τομέα και προάγουν την ιδέα του φυσιολογικού τοκετού και του τοκετού στο σπίτι. Δεν υπάρχουν συγκεκριμένες κατευθυντήριες οδηγίες, ούτε ακολουθείται κάποιο ομοιόμορφο πλάνο παρακολούθησης της εγκύου. Η συνήθης πρακτική είναι η μηνιαία παρακολούθηση τόσο της πρωτοτόκου όσο και της πολυτόκου εγκύου. Στα περισσότερα δημόσια και ιδιωτικά Μαιευτήρια την υποστήριξη της ψυχικής υγείας της εγκύου αναλαμβάνουν οι ψυχολόγοι, χωρίς να είναι βέβαιο ότι ακολουθείται οργανωμένο πρόγραμμα έγκαιρης ανίχνευσης της κατάθλιψης ή κακοποίησης της εγκύου κατά τη διάρκεια της προγεννητικής περιόδου. 

				Κατά τη διάρκεια των επισκέψεων συνήθως παρέχονται συμβουλές για θέματα αγωγής υγείας, όπως διατροφή, άσκηση, διακοπή καπνίσματος, προετοιμασία για τον τοκετό, θηλασμός και περιποίηση του νεογέννητου. Δε φαίνεται ότι λαμβάνεται ειδική πρόνοια για επιβεβαίωση της εμβολιαστικής κάλυψης της εγκύου. Πολλά δημόσια και ιδιωτικά Μαιευτήρια και οργανώσεις μαιών διοργανώνουν μαθήματα ψυχοπροφυλακτικής, ανώδυνου τοκετού και θηλασμού. Δεν υπάρχουν συνήθως προγράμματα εκπαίδευσης και των δυο γονέων για απόκτηση γονικών δεξιοτήτων για προληπτικές παρεμβάσεις, που θα συμβάλλουν σημαντικά στη διατήρηση και την προαγωγή της υγείας των παιδιών τους. 

				Εκτός από την κλινική εξέταση, σε κάθε επίσκεψη γίνεται μέτρηση του βάρους και της αρτηριακής πίεσης, ενώ συνήθως πραγματοποιείται ακρόαση της καρδιακής λειτουργίας του εμβρύου συνήθως με συσκευή Doppler από το δεύτερο τρίμηνο και μετά. 

				Συστήνεται η χρήση συμπληρώματος σιδήρου και ασβεστίου με ή χωρίς βιταμίνη D, είτε από την αρχή της εγκυμοσύνης είτε από το β’ τρίμηνο, καθώς κατά τη διάρκεια της λοχείας και γαλουχίας. Καθώς όμως η Ελλάδα έχει μεγάλη ηλιοφάνεια, δεν έχει διερευνηθεί αν η βιταμίνη D προσφέρει επιπλέον προστασία στις Ελληνίδες εγκύους. Επίσης δεν έχει επιβεβαιωθεί η αποτελεσματικότητα της πολύ συχνής από του στόματος χορήγησης μαγνησίου με στόχο να αντιμετωπισθούν οι κράμπες και οι συστολές της μήτρας. Μερικοί ιατροί αντί για σίδηρο και ασβέστιο χορηγούν στις εγκύους σκευάσματα πολυβιταμινών και ιχνοστοιχείων. Στις προγραμματισμένες εγκυμοσύνες συστήνεται επίσης η λήψη φυλλικού οξέος 1-3 μήνες πριν τη σύλληψη και ανεξαρτήτως προγραμματισμού οι έγκυες συνιστάται να παίρνουν το σκεύασμα κατά τη διάρκεια της κύησης, σύμφωνα με την οδηγία που ξεκίνησε να εφαρμόζεται στην Μεγάλη Βρετανία τις αρχές της δεκαετίας του ‘90 και τις ΗΠΑ από το 1998. Η συνιστώμενη δόση είναι 400μg ημερησίως, συχνά όμως χορηγείται πολλαπλάσια ποσότητα (5-10 mg ημερησίως) της απαραίτητης δόσης. Για την επικινδυνότητα χρήσης των φαρμάκων στην εγκυμοσύνη, συνήθως ακολουθείται η κατηγοριοποίηση της FDA των ΗΠΑ. Δεν είναι γνωστό πότε ακριβώς άρχισε να εφαρμόζεται η πρακτική αυτή στην Ελλάδα, ούτε το ποσοστό συμμόρφωσης θεραπόντων στη χορήγηση συνταγής ή των εγκύων στη λήψη της βιταμίνης. 
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				Οι εργαστηριακές εξετάσεις στην πρώτη επίσκεψη της εγκύου περιλαμβάνουν γενική εξέταση αίματος, που επαναλαμβάνεται συνολικά σε ανεπίπλεκτη κύηση τουλάχιστον 3 φορές, ομάδα αίματος-Rhe-sus, ηλεκτροφόρηση αιμοσφαιρίνης, δοκιμασία δρεπανώσεως, ουρία, σάκχαρο αίματος, έλεγχο λοιμώξεων, αυστραλιανό αντιγόνο, έλεγχο θυρεοειδούς (περιλαμβάνει συνήθως T3, fT4 και TSH, χωρίς να υπάρχει ερευνητική κατοχύρωση για την αξία της μέτρησης Τ3 και fT4 σε ασυμπτωματικές έγκυες), γενική εξέταση ούρων με ανά μήνα επανάληψη, καλλιέργεια ούρων και καλλιέργεια κολπικού υγρού. Από ορισμένους συστήνεται επίσης έλεγχος αντιθυρεοειδικών αντισωμάτων (anti-TPO, anti-Tg, anti-TSI), χωρίς να υπάρχουν κατευθυντήριες οδηγίες για την αναγκαιότητα ή το είδος της εξέτασης. Οι ακολουθούμενες πρακτικές σχετικά με τον έλεγχο ρουτίνας για παθογόνα ποικίλουν, καθώς για ορισμένα παθογόνα ακολουθούν τις διαφοροποιήσεις που σημειώνονται ανάμεσα στις διεθνείς οδηγίες, όπως συμβαίνει στην περίπτωση του μυκοπλάσματος και του ουρεοπλάσματος. Ο έλεγχος κολπικού για στρεπτόκοκκο ομάδας Β, αερόβια, αναερόβια, μυκόπλασμα, ουρεόπλασμα και χλαμύδια γίνεται συνήθως στις 35-37 ΕΚ, ενώ ορισμένοι συστήνουν επίσης έλεγχο για χλαμύδια και στρεπτόκοκκο στο 1ο τρίμηνο και επαναληπτικό έλεγχο στις 35-37 ΕΚ. O πληθυσμιακός έλεγχος για CMV αποτελεί παγιωμένη τακτική, ενώ άλλοι συστήνουν επίσης έλεγχο για ύπαρξη λιστέριας. Εφόσον βρεθεί έλλειψη ανοσίας για ερυθρά στην αρχική εξέταση, ο έλεγχος επαναλαμβάνεται στις 20 ή στις 30 εβδομάδες της κύησης και το ίδιο ισχύει για το τοξόπλασμα και τον CMV. 

				Συνήθως οι έγκυες υποβάλλονται σε πληθυσμιακό έλεγχο για ΣΔΚ στις 24-28 ΕΚ με καμπύλη σακχάρου μετά από χορήγηση 75g γλυκόζης και μέτρηση των επιπέδων σακχάρου αίματος στα 0, 60 και 120 λεπτά καθώς και μέτρηση της γλυκοζυλιωμένης αιμοσφαιρίνης (Glycosylated Haemoglobin, HbA1c). Σε περίπτωση που τουλάχιστον μια από τις τιμές είναι: νηστείας >92 mg/dl, 60 λεπτών >180 mg/dl και 120 λεπτών>153 mg/dl διαγιγνώσκεται λανθάνων διαβήτης κύησης. Εναλλακτικά, κάποιοι ιατροί προτιμούν την παλιότερη οδηγία για εκτέλεση καμπύλης σακχάρου μετά από χορήγηση 100g γλυκόζης και μέτρηση των επιπέδων σακχάρου αίματος στα 0, 60, 120 και 180 λεπτά, ενώ άλλοι εφαρμόζουν τη δοκιμασία καμπύλης σακχάρου μετά από χορήγηση 50 γραμμαρίων γλυκόζης την 13η εβδομάδα με μέτρηση των επιπέδων σακχάρου αίματος στα 0 και 60 λεπτά.

				Σε περίπτωση που η έγκυος είναι Rhesus θετική διενεργείται έμμεση Coombs στην αρχή της εγκυμοσύνης, ενώ αν είναι Rhesus αρνητική γίνεται έλεγχος του Rhesus του συζύγου και έμμεση Coombs κάθε μήνα. Αν κριθεί σκόπιμο χορηγείται σε γυναίκες που είναι Rhesus D αρνητικές, μη ευαισθητοποιημένες, αντί D ανοσοσφαιρίνη στις 28 και 35 ΕΚ ή αμέσως μετά το τοκετό, σε περίπτωση Rhesus θετικού νεογνού. Το σχήμα αυτό μπορεί να τροποποιηθεί αν υπάρξει αιμορραγία ή επέμβαση προγεννητικού ελέγχου κατά την κύηση. Τα επίπεδα αιμοσφαιρίνης κάτω από τα οποία συνιστάται να γίνει μετάγγιση σε μια έγκυο κυμαίνονται, σύμφωνα με τις γνώμες των ειδικών, από <6.5 ως <10gr/dl.

				Ο έλεγχος για αιμοσφαιρινοπάθειες αποτελεί εξέταση ρουτίνας στον Ελληνικό πληθυσμό, καθώς 8% του πληθυσμού είναι φορείς μεσογειακής αναιμίας. Αν και οι δύο γονείς είναι φορείς μεσογειακής ή δρεπανοκυτταρικής αναιμίας, γίνεται λήψη τροφοβλάστης, αμνιοπαρακέντηση ή λήψη εμβρυϊκού αίματος για έλεγχο ομοζυγωτίας του εμβρύου και περαιτέρω μοριακός έλεγχος των γονέων σε ειδικά κέντρα αναφοράς. Τα τελευταία χρόνια, συστήνεται συχνά στην αρχή της κύησης έλεγχος της εγκύου για κυστική ίνωση, καθότι αποτελεί τη δεύτερη σε συχνότητα μονογονιδιακή πάθηση στον Ελληνικό πληθυσμό. Η εξέταση δεν καλύπτεται από τους ασφαλιστικούς φορείς και έχει υψηλό κόστος λόγω των πολλών μεταλλάξεων της νόσου στον πληθυσμό μας.
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				Ο έλεγχος για ανωμαλίες του εμβρύου στην Ελλάδα ακολουθεί σε γενικές γραμμές τις οδηγίες του NICE. Ορισμένοι ιατροί ακολουθώντας πρακτικές, που ισχύουν σε ορισμένες Πολιτείες των ΗΠΑ, συστήνουν συνδυασμένη και ακολούθως και τριπλή δοκιμασία ελέγχου ανεϋπλοειδιών. Λόγω όμως του αυξημένου ποσοστού ψευδώς θετικών αποτελεσμάτων του συνδυασμένου αποτελέσματος των παραπάνω δοκιμασιών, αυξάνει σημαντικά ο αριθμός αμνιοπαρακεντήσεων. Άλλοι ακολουθούν πιο αμυντικές τακτικές παραπέμποντας τις εγκύους ηλικίας <17 ή >36 ετών για προγεννητικό έλεγχο με λήψη τροφοβλάστης μεταξύ της 11ης-14ης ΕΚ είτε με λήψη αμνιακού υγρού μετά την 16η-18η ΕΚ, ακόμη και αν η αυχενική διαφάνεια ή η συνδυασμένη δοκιμασία αποβούν αρνητικές. Άλλοι, ειδικά σε εγκύους >36 ετών παραλείπουν εντελώς την αυχενική διαφάνεια ή τη συνδυασμένη δοκιμασία και προχωρούν κατευθείαν σε λήψη τροφοβλάστης ή αμνιακού υγρού.

				Ο έλεγχος για ανωμαλίες του εμβρύου συμπληρώνεται με το υπερηχογράφημα β’ τριμήνου, που γίνεται συνήθως μεταξύ 210/6 και 230/7 ΕΚ. Άδεια εκτέλεσης υπερηχογραφημάτων για παρακολούθηση της εγκυμοσύνης με βάση το Προεδρικό διάταγμα Π.Δ.228/2000, ΦΕΚ Α 197/12.9.2000 και την τροποποίηση του με το Π.Δ.210/2003, ΦΕΚ Α 168/2.7.2003,, πέρα από τους ακτινολόγους, έχουν μόνον όσοι μαιευτήρες-γυναικολόγοι έχουν εκπαιδευτεί για ένα εξάμηνο μετά τη λήψη της ειδικότητας σε πιστοποιημένα κέντρα εκπαίδευσης και κριθεί επιτυχώς στις εξετάσεις του Υπουργείου Υγείας. Σε περιπτώσεις παθολογικών ευρημάτων του εγκεφάλου έχει προστεθεί πρόσφατα στη διαγνωστική φαρέτρα η δυνατότητα ενδομήτριας μαγνητικής τομογραφίας. Ορισμένοι μαιευτήρες συνιστούν να γίνεται λεπτομερέστερος έλεγχος της καρδιάς του εμβρύου από ειδικό εμβρυοκαρδιολόγο υπερηχογραφιστή ως διαδικασία ρουτίνας, παρότι η εξέταση επιβαρύνει τους γονείς με επιπλέον κόστος. Το υπερηχογράφημα β’ τριμήνου χρησιμοποιείται και ως μέθοδος ελέγχου για σύνδρομο Down, καθώς και για τον επαναπροσδιορισμό της πιθανότητας ύπαρξης του συνδρόμου με βάση την εύρεση ενός ή περισσότερων ελασσόνων ή μειζόνων υπερηχογραφικών δεικτών χρωμοσωμιακής ανωμαλίας. 

				Όταν προκύψουν θετικά προγεννητικά υπερηχογραφικά ευρήματα, πέραν της παραπομπής για κυτταρογενετικό έλεγχο με καρυότυπο, ακόμη και επί φυσιολογικού καρυοτύπου, γίνεται συχνά προγεννητικός έλεγχος γενετικού υλικού ανάλογα με τις υπάρχουσες εργαστηριακές δυνατότητες ή τα κυκλοφορούντα διαγνωστικά πακέτα, χωρίς να προηγηθεί κλινική συσχέτιση με την εικόνα του εμβρύου. Το φαινόμενο αυτό πιθανώς αντανακλά την έλλειψη επαρκούς αριθμού ειδικών κλινικών δυσμορφολόγων στη χώρα μας. Εξάλλου, προκειμένου ο γενετικός έλεγχος να είναι στοχευμένος, υπάρχει ανάγκη συμβουλευτικής από εξειδικευμένο στο έμβρυο κλινικό γενετιστή, κλινικό δυσμορφολόγο ή εκπαιδευμένο περιγεννητικό παθολογοανατόμο. Σημειώνεται έλλειμμα περιγεννητικών παθολογοανατόμων στην ελληνική επικράτεια και οι νεκροτομές γίνονται ως επί το πλείστον σε εξειδικευμένα κέντρα περιγεννητικής παθολογοανατομίας στην Αθήνα. Στις υπόλοιπες περιπτώσεις διενεργούνται από γενικούς παθολογοανατόμους, ιατροδικαστές, εμβρυολόγους ή άλλους μη ειδικούς επιστήμονες. Ηθικά και πρακτικά ζητήματα εγείρονται αναφορικά με τη διαχείριση και την ταφή των νεκρών εμβρύων και θνησιγενών κυημάτων λόγω ελλείμματος στη σχετική νομοθεσία.

				Σε περιπτώσεις εμβρυϊκών ανωμαλιών με δυσμενή πρόγνωση και εφ’ όσον οι γονείς επιλέξουν τη διακοπή της κύησης, το νεκρό κύημα αποστέλλεται με γραπτή συγκατάθεσή τους για νεκροτομή, κατόπιν συστάσεως του μαιευτήρα ή του διενεργήσαντος τον προγεννητικό έλεγχο. Η νεκροτομή χρειάζεται να γίνει από ειδικό περιγεννητικό παθολογοανατόμο. Στις περιπτώσεις σοβαρών ανωμαλιών του εμβρύου, εκτός από τη νεκροτομή, χρειάζεται επί ενδείξεως να ακολουθήσει γενετική διερεύνηση και στοχευμένος μοριακός 
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				γενετικός έλεγχος. Επειδή δεν υπάρχουν προδιαγραφές για τη διαδικασία της νεκροτομής, το κύημα φθάνει από τα περιφερειακά νοσοκομεία σε ειδικά κέντρα της Αθήνας, συνήθως με ταχυμεταφορά και χρέωση των γονέων. Όταν η αποστολή δεν γίνεται υπηρεσιακά, ενδέχεται να μεταφέρεται από τον ίδιο το γονέα. Το κόστος της νεκροτομής συνήθως καλύπτεται από τους γονείς, ενώ η οικονομική επιβάρυνση της οικογένειας είναι ακόμη σοβαρότερη σε περιπτώσεις κυοφορίας παθολογικού εμβρύου, όπου επιβάλλεται επιβεβαίωση με στοχευμένο γενετικό έλεγχο για την επίτευξη της τελικής διάγνωσης, καθώς είναι δυνατόν να προκύψει νεκροτομικά διάγνωση γενετικού συνδρόμου. Καθώς η οικογένεια έχει ήδη επιβαρυνθεί με προηγηθείσες απρόσφορες εξετάσεις, ενδέχεται να δυσκολεύεται να καλύψει τον περαιτέρω έλεγχο μέχρι την τελική διάγνωση. Από την άλλη πλευρά, τυπικό παράδειγμα καταχρηστικού προγεννητικού μοριακού ελέγχου κατά την προηγούμενη 10ετία τόσο διεθνώς όσο και στην Ελλάδα ήταν ο έλεγχος FGFR3 σε περιπτώσεις σκελετικής δυσπλασίας του εμβρύου. 

				Άλλη περίπτωση καταχρηστικής επιλογής στη χώρα μας αποτελεί η ευρεία εφαρμογή υπερηχογραφικού ελέγχου -ακόμα και στις κυήσεις χαμηλού κινδύνου- αμέσως μετά τη διαπίστωση της κύησης και μόλις είναι εφικτή η απεικόνιση του σάκου είτε με κοιλιακή, είτε με κολπική κεφαλή, δηλαδή γύρω στην 6η ΕΚ, με σκοπό τον αποκλεισμό της εξωμήτριας κύησης. Αντιθέτως, στις περισσότερες χώρες που ακολουθούν κατευθυντήριες οδηγίες, το πρώτο υπερηχογράφημα συμπίπτει με την εκτίμηση της αυχενικής διαφάνειας (~12η ΕΚ). Στη χώρα μας πραγματοποιείται επίσης συχνά ακόμη και σε κυήσεις χαμηλού κίνδυνου υπερηχογράφημα με εξέταση Doppler -μεταξύ 32 και 34 ΕΚ- με σκοπό τον προσδιορισμό της θέσης και του μεγέθους του εμβρύου, της θέσης και της ωριμότητας του πλακούντα, της ποσότητας του αμνιακού υγρού και τη μελέτη της ροής του αίματος στα ομφαλικά αγγεία και -επί ενδείξεων- στη μέση εγκεφαλική αρτηρία στο φλεβώδη πόρο του εμβρύου. Η χρησιμότητα της εξέτασης αυτής σε κυήσεις χαμηλού κινδύνου αμφισβητείται έντονα από τη διεθνή βιβλιογραφία. Καταχρηστικά επίσης, μία ή περισσότερες φορές στο τελευταίο τρίμηνο της εγκυμοσύνης, γίνεται ακόμη και σε εγκυμοσύνες χαμηλού κινδύνου, NST στο πλαίσιο του «βιοφυσικού προφίλ», μαζί με υπερηχογραφική μέτρηση του αμνιακού υγρού, έλεγχο αναπνευστικών κινήσεων του εμβρύου, καταγραφή του μυϊκού τόνου και των κινήσεων του εμβρύου. Τέλος, συνήθης πρακτική είναι η διενέργεια NST ανά 2 ημέρες για κυήσεις μεταξύ 40-41 εβδομάδων και ανά μια μέρα μετά την 41η εβδομάδα σε έγκυες που αρνούνται τη συνιστώμενη πρόκληση τοκετού στις 41 ΕΚ. 

				1.2.3. Συζήτηση και Προτάσεις

				Η παρακολούθηση των εγκύων στη χώρα μας γίνεται σχεδόν κατ’ αποκλειστικότητα από ιατρούς μαιευτήρες-γυναικολόγους και σε ελάχιστες περιπτώσεις από μαίες στον ιδιωτικό ή το δημόσιο τομέα. Εθνικές κατευθυντήριες οδηγίες ή μηχανισμοί ελέγχου της συμμετοχής των εγκύων και του τρόπου παρακολούθησης της εγκυμοσύνης δεν υπάρχουν. Με βάση τις γνώμες των ειδικών, σημειώνονται μάλλον υπερβάσεις παρά ελλείψεις στη συχνότητα των επισκέψεων σε ειδικούς στη διάρκεια της εγκυμοσύνης, το πλήθος των εργαστηριακών εξετάσεων και τα συμπληρώματα διατροφής που συνιστώνται. Αντιστοίχως είναι υψηλή η οικονομική επιβάρυνση των γονέων και των ασφαλιστικών ταμείων από πρακτικές για τις οποίες δεν υπάρχει πάντα επιστημονικά κατοχυρωμένη ανταποδοτικότητα. Φαίνεται επίσης ότι δε λειτουργούν συστήματα διασφάλισης της απρόσκοπτης και συνεχούς ροής της ιατρικής πληροφορίας από το μαιευτήριο προς τον παιδίατρο ή τους υγειονομικούς λειτουργούς, που θα παρακολουθήσουν στη συνέχεια το παιδί και την ένταξη του στο οικογενειακό πλαίσιο. Τέλος, σημειώνεται ότι υπολείπεται ο συστηματικός έλεγχος της ψυχικής υγείας της εγκύου και λεχωίδας. Ειδικότερα, κρίνεται αναγκαία η ανάπτυξη οργανωμένων 
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				προγραμμάτων έγκαιρης ανίχνευσης επιλόχειας κατάθλιψης των λεχωΐδων και κακοποίησης της μητέρας κατά τη διάρκεια της περιγεννητικής περιόδου σε συνδυασμό με την ψυχολογική υποστήριξη, ιδίως των γονέων πρόωρων και προβληματικών νεογνών.

				Για την ποιοτική και βασισμένη σε ενδείξεις παροχή υπηρεσιών παρακολούθησης της εγκύου κρίνεται απαραίτητη: 

				1. η θέσπιση Εθνικών Κατευθυντήριων Οδηγιών για την παρακολούθηση της εγκυμοσύνης

				2. η ανάπτυξη συστήματος παρακολούθησης της εφαρμογής τους όχι μόνο για εξορθολογισμό των δαπανών, αλλά και για τη διασφάλιση της βέλτιστης έκβασης της εγκυμοσύνης και 

				3. η ενδυνάμωση των γονέων με προγράμματα και δομές εκπαίδευσης και αλληλοϋποστήριξης στο γονεϊκό ρόλο, καθώς και ψυχολογικής υποστήριξης εγκύων υψηλού κινδύνου, σε επίπεδο πρωτοβάθμιας φροντίδας υγείας

				Ενώ σε ατομικό επίπεδο η Ελληνίδα έγκυος έχει συνήθως καλού επιπέδου παρακολούθηση, φαίνεται ότι υστερεί σημαντικά o συλλογικός έλεγχος του συστήματος της προγεννητικής φροντίδας και τα προβλήματα μεγεθύνονται σε περιπτώσεις χειρισμού θεμάτων κακής έκβασης της εγκυμοσύνης, όπως τα θέματα περιγεννητικής νεκροτομής (μεταφορά, εξειδίκευση προσωπικού, εργαστηριακός έλεγχος και ταξινόμηση τελικών διαγνώσεων), τα οποία χρήζουν αντιμετώπισης με ιδιαίτερη ευαισθησία. Ειδικότερα, υπάρχει αναγκαιότητα συστηματοποίησης των διαδικασιών και ταξινόμησης των αιτίων θανάτου/εμβρυϊκής παθολογίας, ανεξαρτήτως ηλικίας κύησης, που δεν περιλαμβάνονται μέχρι τώρα στα επίσημα δεδομένα της ΕΛΣΤΑΤ. Εκτός από τη διαγνωστική και εκπαιδευτική αξία, η λεπτομερής αναγραφή των ενδείξεων, αλλά και η υποχρέωση διενέργειας περιγεννητικής νεκροτομής, ιδιαιτέρως σε έμβρυα <22η ΕΚ σε συνδυασμό με τα κλινικά και γενετικά ευρήματα και η ταξινόμηση των αιτίων θανάτου αποτελούν βασικές παραμέτρους βελτίωσης της έκβασης των κυήσεων σε συλλογικό επίπεδο.

				1.2.4. Προτεινόμενες δράσεις για εμπέδωση των γνώσεων

				Για την εμπέδωση των γνώσεων προτείνονται στους φοιτητές οι παρακάτω ενδεικτικές δραστηριότητες: 

				Συγκριτική παρουσίαση των κατευθυντήριων οδηγιών διαφόρων διεθνών οργανισμών μαιευτικής και γυναικολογίας για την περιγεννητική φροντίδα της εγκύου

				Γίνεται διαχωρισμός των συμμετεχόντων σε ομάδες και σε κάθε ομάδα να ανατίθεται η διερεύνηση και παρουσίαση των κατευθυντηρίων οδηγιών μιας επιστημονικής εταιρείας. Η παρουσίαση θα βασιστεί σε προκαθορισμένο περίγραμμα (template), που διευκολύνει την άμεση σύγκριση. Στόχος της δράσης αυτής είναι η σε βάθος κατανόηση των προτεινόμενων ενεργειών για την περιγεννητική φροντίδα της εγκύου σε διαφορετικές χώρες, η σύγκριση με την ελληνική πραγματικότητα και η συζήτηση για ενδεχόμενες αλλαγές ή μερικές τροποποιήσεις των εφαρμοζόμενων πρακτικών στην Ελλάδα.

				Παρουσίαση από τους φοιτητές εναλλακτικών σεναρίων ατομικού σχεδίου παρακολούθησης εγκύου σε αυξημένο κίνδυνο 

				Ζητείται από τους φοιτητές να παρουσιάσουν το πλάνο παρακολούθησης εγκυμοσύνης και τις προτεινόμενες εξετάσεις 1. εγκύου με ψυχικές διαταραχές, 2. εγκύου με ιστορικό χρήσης ενδοφλέβιων εξαρτησιογόνων ουσιών, 3. εγκύου θετικής στον ιό HIV, 4. εγκύου με ιστορικό διαβήτη και 5. εγκύου με 
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				κοιλιοκάκη. Η ανάθεση διερεύνησης και παρουσίασης του σεναρίου μπορεί να γίνει ατομικά ή σε ομάδες των 2 ατόμων και ακολουθεί συζήτηση σε μεγαλύτερες ομάδες φοιτητών.

				Αναζήτηση δεδομένων νοσηρότητας στο γυναικείο πληθυσμό της Ελλάδας

				Ανατίθεται στους φοιτητές η αναζήτηση δεδομένων σχετικά με τα αίτια νοσηρότητας στο γυναικείο Ελληνικό πληθυσμό, σύμφωνα με τα οποία χρειάζεται να τροποποιηθούν διεθνείς συστάσεις για εργαστηριακές εξετάσεις κατά την εγκυμοσύνη, π.χ. αιμοσφαιρινοπάθειες, κυστική ίνωση, εμβρυϊκές ανωμαλίες. Προτείνεται να γίνει αναζήτηση στις βάσεις δεδομένων της ΕΛΣΤΑΤ και άλλων πηγών, όπως των ιατρικών εταιρειών μαιευτικής γυναικολογίας και παιδιατρικής ή μεμονωμένων δημόσιων/ιδιωτικών μαιευτηρίων. Επιχειρείται να αξιολογηθεί η πληρότητα των δεδομένων, από πλευράς μορφής καταχώρησης, αριθμού περιστατικών σε σχέση με την χρονική περίοδο καταγραφής και δυνατότητας αναγωγής στον πληθυσμό αναφοράς. Τα δεδομένα παρουσιάζονται στην ομάδα και συζητούνται οι φραγμοί και οι διευκολυντικοί παράγοντες που θα επιτρέψουν τη διαμόρφωση τεκμηριωμένων κατευθυντήριων οδηγιών σχετικά με το συνιστώμενο εργαστηριακό έλεγχο κατά τη διάρκεια της εγκυμοσύνης.
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				1.3.Τοκετός με καισαρική τομή

				[...]ἀλλ᾽ ἐπεὶ τείχει θέσαν ἐν ξυλίνῳ σύγγονοι κούραν, σέλας δ᾽ ἀμφέδραμεν λάβρον Ἁφαίστου, τότ᾽ ἔειπεν Ἀπόλλων· «Οὐκέτι τλάσομαι ψυχᾷ γένος ἁμὸν ὀλέσσαι οἰκτροτάτῳ θανάτῳ ματρὸς βαρείᾳ σὺν πάθᾳ.»

				ὣς φάτο· βάματι δ᾽ ἐν πρώτῳ κιχὼν παῖδ᾽ ἐκ νεκροῦ ἅρπασε· καιομένα δ᾽ αὐτῷ διέφαινε πυρά. καί ῥά νιν Μάγνητι φέρων πόρε Κενταύρῳ διδάξαι πολυπήμονας ἀνθρώποισιν ἰᾶσθαι νόσους.

				Πίνδαρος. Πυθιονίκαις (3.24-3.46)

				Διαβάζοντας το υποκεφάλαιο αυτό οι φοιτητές θα είναι σε θέση να ανακεφαλαιώσουν τις γνώσεις τους και να απαντήσουν στα ακόλουθα ερωτήματα:

				Ποιες είναι οι ενδείξεις της καισαρικής τομής

				Πού οφείλεται η αύξηση της συχνότητας των καισαρικών τομών

				Ποιες είναι οι βραχυπρόθεσμες και μακροπρόθεσμες επιπλοκές των καισαρικών τομών για τη μητέρα και το παιδί

				Ποιοι συγκεκριμένοι στόχοι μπορούν να τεθούν για το άμεσο μέλλον και πώς θα μπορούσαν να υλοποιηθούν

				Ορισμοί

				Ως όρος, η καισαρική τομή (ΚΤ) συμπεριλαμβάνει τη γέννηση του εμβρύου και την έξοδο του πλακούντα και των εμβρυϊκών υμένων διαμέσου χειρουργικής τομής που διενεργείται επί των κοιλιακών τοιχωμάτων και της πρόσθιας επιφάνειας της μήτρας. Η πρώτη καισαρική τομή που πραγματοποιείται σε μια έγκυο καλείται πρωτογενής, ενώ οι επόμενες περιγράφονται ως καισαρικές τομές λόγω προηγηθείσας. Προγραμματισμένη καισαρική́ τομή́ ονομάζεται εκείνη που εκτελείται πριν την έναρξη του α’ σταδίου του τοκετού́, ενώ επείγουσα αυτή που πραγματοποιείται μετά την έναρξη του τοκετού.

				Ιστορική αναδρομή

				Κατά τον Πίνδαρο, ο θεός Απόλλωνας έβγαλε από την κοιλιά της νεκρής Κορωνίδας τον Ασκληπιό, θεό και πατέρα της ιατρικής. Η ιστορία όμως της ΚΤ παραμένει ένα μείγμα ιστοριών και μύθων αμφιβόλου προελεύσεως. Ακόμη και ο όρος «καισαρική» δεν είναι ξεκάθαρο από πού προέρχεται. Η πιο συνηθισμένη πεποίθηση είναι ότι προέρχεται από τη χειρουργική γέννηση του Ιουλίου Καίσαρα αν και εκφράζονται αμφιβολίες, καθώς η μητέρα του Αουρέλια λέγεται ότι έζησε μέχρι που έμαθε την επιδρομή του γιου της στη Βρετανία. Μια άλλη εκδοχή είναι ότι ο Ρωμαϊκός νόμος του 715 π.Χ. του Νουμά Πομπίλιου (Lex regia ή caeserea), όριζε τη διάσωση του εμβρύου πριν από την ταφή κάθε εγκύου που πέθαινε, ενώ βρισκόταν στο τελευταίο στάδιο της εγκυμοσύνης. Επίσης μπορεί να προέρχεται από το Λατινικό ρήμα «caedare» που σημαίνει κόβω, από όπου και ο όρος «caesones» που δινόταν στα νεογνά που γεννιούνταν με περιθανάτιες ή μεταθανάτιες επεμβάσεις. Ιστορικά αναφέρεται ότι από τον Boley στη Σικελία το 508 π.Χ. διασώθηκε το πρώτο έμβρυο μετά από καισαρική τομή. Η πρώτη ιστορικά αποδεδειγμένη καισαρική τομή σε ζωντανή γυναίκα πραγματοποιήθηκε το 1610 στη Βιτεμβέργη από τον Jeremias Trautmann, κατά την οποία το έμβρυο επέζησε, ενώ η μητέρα πέθανε 25 ημέρες αργότερα από σηπτική καταπληξία.
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				1.3.1. Επικαιροποιημένα επιστημονικά δεδομένα

				1.3.1.1. Ενδείξεις και αντενδείξεις ΚΤ

				Συχνότερες ενδείξεις των πρωτογενών ΚΤ θεωρούνται οι εξής:

				Αδυναμία εξέλιξης της διαδικασίας τοκετού (35%) 

				Διαταραχές του καρδιακού ρυθμού του εμβρύου (24%) και

				Κακή προβολή εμβρύου (19%), ενώ λιγότερο συχνές ενδείξεις είναι οι εξής:

				Παθολογικός πλακούντας (πχ. προδρομικός, επιπωματικός, διηθητικός)

				Μητρική λοίμωξη (πχ, απλός έρπητας ή ιός της ανθρώπινης ανοσοανεπάρκειας) 

				Πολλαπλή κύηση

				Προεκλαμψία

				Αιμορραγική διάθεση εμβρύου

				Πρόπτωση ομφαλίου λώρου

				Πιθανή μακροσωμία

				Μηχανική απόφραξη, που καθιστά αδύνατο τον κολπικό τοκετό (πχ. μεγάλο λειομύωμα ή κονδύλωμα, σοβαρό κάταγμα πυέλου με παρεκτόπιση, ανωμαλίες εμβρύου, όπως σοβαρός υδροκέφαλος)

				Ακόμη σπανιότερα, η καισαρική τομή συνιστάται σε γυναίκες υψηλού κινδύνου για επιπλοκές από τη διαστολή του τραχήλου, την εξώθηση του εμβρύου ή την επιφυσιοτομή. Χαρακτηριστικά παραδείγματα αποτελούν οι τοκετοί σε γυναίκες με διηθητικό καρκίνο του τραχήλου της μήτρας, ενεργό περιπρωκτική φλεγμονώδη νόσο του εντέρου, ιστορικό επιδιόρθωσης ορθοκολπικού συριγγίου ή πρόπτωσης πυελικών οργάνων. Αν και η προωρότητα και οι συγγενείς δυσπλασίες δεν αποτελούν απόλυτες ενδείξεις για ΚΤ, καθώς δεν έχει βρεθεί ότι μειώνουν τη νεογνική νοσηρότητα και θνησιμότητα, η ΚΤ μπορεί να επιλεγεί σε εξαιρετικά και πολύ χαμηλού βάρους γέννησης νεογνά, ή σε βεβαιωμένες συγγενείς δυσπλασίες εμβρύου (πχ. ανοικτές βλάβες νωτιαίου σωλήνα, μερικές συγγενείς δυσπλασίες, γαστρόσχιση) ιδιαίτερα αν συντρέχουν επιπλέον ενδείξεις, όπως η ισχιακή προβολή. Τέλος, εκτιμάται ότι μέχρι και μια στις πέντε ΚΤ, ανάλογα με τη χώρα και την κουλτούρα πραγματοποιείται αποκλειστικά κατ’ απαίτηση των γονέων, χωρίς δηλαδή να συντρέχει κάποιος ιατρικός λόγος. Το ποσοστό αυτό είναι καθαρά προσεγγιστικό αφού η επιθυμία των γονέων για ΚΤ δεν καταγράφεται στα πιστοποιητικά γέννησης ή στους κωδικούς εξόδου από τα μαιευτήρια και ίσως συνδέεται με την αυξημένη ευημερία και την ανώτερη κοινωνικοοικονομική τάξη των γονέων.

				Η προηγηθείσα ΚΤ δεν αποτελεί απόλυτη ένδειξη καισαρικής τομής. Ενδείξεις για επανάληψη της ΚΤ, ωστόσο, αποτελούν η δίδυμη κύηση, η δυσαναλογία, το ανώμαλο σχήμα του εμβρύου, η ευαισθησία της ουλής ή η υπόνοια πιθανής εύκολης διάσπασης κατά τον τοκετό, οι αιμορραγίες, όπως συμβαίνει σε περίπτωση επιπωματικού πλακούντα, το ιστορικό ρήξης μήτρας, το ιστορικό κάθετης τομής στη μήτρα, ιστορικό περισσοτέρων των τριών ΚΤ, η έλλειψη χειρουργικής εμπειρίας και υποδομής περιφερικών νοσοκομείων, καθώς και οι μαιευτικές ενδείξεις για την εκτέλεση της αρχικής ΚΤ. Ως ιδανική ηλικία κύησης σε περίπτωση επανάληψης της ΚΤ προτείνεται να είναι η συμπληρωμένη 39η ΕΚ ενώ είναι αναγκαία η παρουσία νεογνολόγου.
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				Η επείγουσα ΚΤ ταξινομείται κατά σειρά βαρύτητας σε: 

				1. ΚΤ λόγω άμεσης απειλής για τη ζωή της μητέρας ή του εμβρύου

				2. ΚΤ λόγω σημείων μητρικής ή εμβρυϊκής δυσχέρειας χωρίς άμεση απειλή για τη ζωή και 

				3. ΚΤ λόγω αναγκαιότητας προόδου του τοκετού χωρίς σημεία μητρικής ή εμβρυϊκής δυσχέρειας 

				Ανάλογα με το σύστημα υγείας παρατηρούνται διαφοροποιήσεις στο ποσοστό των τοκετών, που πραγματοποιείται επείγουσα καισαρική τομή. Έτσι σε χώρες με υψηλά ποσοστά καισαρικών τομών μόνον 0,5-1,0% των τοκετών θα χρειαστεί επείγουσα ΚΤ. Αξίζει πάντως να σημειωθεί ότι η επείγουσα ΚΤ σχετίζεται με αυξημένο κίνδυνο σοβαρής αιμορραγίας, επιπλοκών αναισθησίας και τραυματισμού του εμβρύου και των κοιλιακών και πυελικών οργάνων. Εκτός από μεμονωμένες περιπτώσεις όπου προτείνεται αποφυγή ΚΤ, απόλυτες αντενδείξεις για την επέμβαση αποτελούν η πυώδης λοίμωξη των κοιλιακών τοιχωμάτων, το νεκρό έμβρυο ή έμβρυο με βαριές συγγενείς ανωμαλίες μη συμβατές με τη ζωή.

				1.3.1.2. Συχνότητα καισαρικών τομών

				Η συχνότητα των ΚΤ ανέρχεται παγκοσμίως σε 15% των τοκετών με ευρεία διακρατική διακύμανση από 2% στις αναπτυσσόμενες ενώ υπολογίζεται ότι στις αναπτυγμένες χώρες φθάνει σε 21%, κατά μέσο όρο. Ειδικότερα, με βάση το σύστημα επιτήρησης του Παγκοσμίου Οργανισμού Υγείας (ΠΟΥ) η συχνότητα ΚΤ στην Ασία είναι ~27% και στη Λατινική Αμερική 35%. Στις ΗΠΑ >1.000.000 τοκετοί το έτος διενεργούνται με ΚΤ (33%), ενώ σε χώρες όπως το Μεξικό, η Βραζιλία, η Ιταλία, το Ιράν, η Αργεντινή, η Κούβα και η Κορέα το ποσοστό ξεπερνά το 35%. Στην ίδια την Κίνα η συχνότητα διακυμαίνεται από 20-60% και στη Βραζιλία στο 10% γυναικών που ανήκουν σε υψηλές εισοδηματικές τάξεις το ποσοστό φτάνει στο 77%. Στην Ευρώπη ο μέσος όρος των ΚΤ είναι 22% με επίσης σημαντική διακύμανση μεταξύ των κρατών. Έντονη είναι επίσης η διαχρονική διακύμανση, ιδίως σε κράτη με υψηλό κατά κεφαλή εισόδημα, όπως η Αμερική όπου το ποσοστό των ΚΤ από 5% το 1970 έφθασε 40 χρόνια αργότερα σε 32%.

				Στην αύξηση των ΚΤ συμβάλλουν:

				Τεχνολογικοί και επιστημονικοί παράγοντες: 

				Καλύτερη παρακολούθηση του εμβρύου μετά την εξέλιξη του μαιευτικού υπερηχογραφήματος και του Doppler

				Κατανόηση της φυσιολογίας του εμβρύου και του πλακούντα

				Πρόοδος στη νεογνολογία και τη μαιευτική αναισθησία

				Επαγγελματικοί παράγοντες:

				Απροθυμία για επεμβατικό κολπικό τοκετό, κυρίως με εμβρυουλκία

				Λειτουργία μεγάλων μαιευτικών μονάδων

				Πολιτισμικοί/κοινωνικοί παράγοντες: 

				Μεγαλύτερη ηλικία μητέρων στην πρώτη κύηση

				Αυξημένη επιρροή των μέσων και του Διαδικτύου

				Άνεση προγραμματισμού της ενεργού κοινωνικής ζωής των γυναικών

				Νομικοί και ηθικοί παράγοντες 

				Εύκολη προσφυγή σε νομικές διαδικασίες εις βάρος των επαγγελματιών σε περιπτώσεις δυσμενών περιγεννητικών συμβαμάτων 
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				Κοινωνικές μεταβολές, που ευνοούν την κοινή απόφαση γιατρού και γονιών για ΚΤ. Σημειώνεται ότι η συχνότητα των πρωτογενών ΚΤ επί απουσίας τυπικών ιατρικών ή μαιευτικών ενδείξεων, που γίνεται κυρίως για την αποφυγή κολπικού τοκετού, κατ’ απαίτηση των γονέων αυξάνεται καθημερινά στην κλινική πράξη

				1.3.1.3. Επιπλοκές καισαρικών τομών

				Οι επιπλοκές των ΚΤ για τη μητέρα μπορούν να χωριστούν σε άμεσες, απώτερες και όσες σχετίζονται με επόμενες κυήσεις. Συνολικά η ΚΤ σχετίζεται με σχεδόν τριπλάσια σοβαρή μητρική νοσηρότητα σε σχέση με το φυσιολογικό τοκετό (2,7% έναντι 0,9%) και 3,6 φορές μεγαλύτερη πιθανότητα επιλόχειου θανάτου. 

				Άμεσες επιπλοκές ΚΤ για τη μητέρα:

				Λοιμώξεις πυέλου και ουροποιητικού

				Ενδομητρίτιδα

				Θρομβοφλεβίτιδα

				Επιλόχειες λοιμώξεις

				Επιμόλυνση τομής

				Σημαντική αιμορραγία που απαιτεί μετάγγιση

				Τραυματισμοί μήτρας, τραχήλου, ουροδόχου κύστης, ουρητήρων

				Χειρουργικές επιπλοκές (αιματώματα, παράλυση ουροδόχου κύστης, ειλεός)

				Επανάληψη λαπαροτομίας σε επαναλαμβανόμενες ΚΤ

				Ανάγκη νοσηλείας σε Μονάδα Εντατικής Νοσηλείας

				Κίνδυνοι από την αναισθησία 

				Απώτερες επιπλοκές ΚΤ για τη μητέρα:

				Θρομβοεμβολική νόσος

				Επανεισαγωγή στο νοσοκομείο

				Μετεγχειρητικές συμφύσεις

				Κήλες στην τομή

				Κίνδυνοι για τις επόμενες κυήσεις:

				Ανωμαλίες στην πλακουντοποίηση

				Διάσταση ουλής

				Ρήξη μήτρας

				Υστερεκτομή

				Υπογονιμότητα-στειρότητα

				Πρόωρη αποβολή

				Έκτοπη κύηση

				Καθυστέρηση ενδομήτριας ανάπτυξης-προωρότητα

				Θνησιγενές κύημα

				Επαναλαμβανόμενες ΚΤ με τις συνέπειες τους

				Βραχυπρόθεσμες επιπλοκές για το νεογνό:

				Προωρότητα

				Τραυματισμός 

				Αναπνευστικά προβλήματα
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				Σήψη

				Εισαγωγή στη Μονάδα Εντατικής Νοσηλείας Νεογνών

				Υπογλυκαιμία

				Ειδικότερα η απουσία ωδινών κατά την προγραμματισμένη ΚΤ φαίνεται να συνδέεται με μειωμένη παραγωγή κατεχολαμινών και κατά συνέπεια μειωμένη προσαρμογή των πνευμόνων στο εξωμήτριο περιβάλλον, που μπορεί να εκδηλωθεί με ταχύπνοια, παρατεταμένη πνευμονική υπέρταση, διαφυγή αέρα από τις κυψελίδες και υποξαιμία. Η νοσηρότητα από το αναπνευστικό φαίνεται να μειώνεται με την πρόοδο της ηλικίας κύησης και συγκεκριμένα από τετραπλάσια στις 37 εβδομάδες σε διπλάσια στις 40 εβδομάδες.

				Η απουσία του στρες του φυσιολογικού τοκετού, ιδίως κατά την προγραμματισμένη ΚΤ χωρίς να προηγείται πρόκληση τοκετού, φαίνεται να συνδέεται με μακροπρόθεσμες μεταβολές στην ανάπτυξη του ανοσοποιητικού συστήματος. Στο πλαίσιο αυτό περιγράφεται βιβλιογραφικά αυξημένος κίνδυνος για τις παρακάτω νοσολογικές οντότητες σε νεογνά που γεννήθηκαν με καισαρική τομή: 

				Σακχαρώδης διαβήτης τύπου Ι (19% αυξημένος κίνδυνος σε σχέση με παιδιά που γεννήθηκαν με φυσιολογικό τοκετό)

				Άσθμα (αύξηση κινδύνου κατά 20%)

				Αλλεργική ρινίτιδα, ατοπία και τροφικές αλλεργίες (ιδιαίτερα σε παιδιά ατοπικών μητέρων)

				Γαστρεντερίτιδες και κοιλιοκάκη

				Άσηπτη νέκρωση κεφαλής μηριαίου οστού

				Νεοπλασίες της παιδικής ηλικίας, ιδιαίτερα μη-σεμινωματώδεις όγκοι του όρχεως και οξεία λεμφοβλαστική λευχαιμία. Ειδικότερα για την παιδική λευχαιμία ο κίνδυνος φαίνεται να αφορά αποκλειστικά την προγραμματισμένη καισαρική τομή και είναι περισσότερο αυξημένος σε παιδιά μικρότερης ηλικίας (0-3 έτη)

				1.3.1.4. Καισαρική τομή λόγω επιθυμίας των γονέων

				Μέχρι την προηγούμενη 10ετία η ΚΤ η χωρίς ιατρικούς λόγους ΚΤ εθεωρείτο ηθικά μη αποδεκτή. Οι τελευταίες όμως τάσεις, αν και δεν υπάρχει επαρκής τεκμηρίωση, φαίνεται να υποστηρίζουν περισσότερο τις επιλογές των γονέων και ιδίως των εγκύων και να αναγνωρίζουν το δικαίωμα τους να εμπλέκονται ενεργά σε θεραπευτικές αποφάσεις. Ωστόσο, ο μαιευτήρας δεν είναι υποχρεωμένος ηθικά ή επαγγελματικά να πραγματοποιήσει την ΚΤ. Στις περιπτώσεις αυτές η σωστότερη στάση είναι η αντικειμενική ενημέρωση των γονέων και πιθανώς η πρώιμη παραπομπή της εγκύου σε άλλον ιατρό. Ειδικότερα, στον Καναδά συστήνεται να γίνεται ΚΤ μόνον για ιατρικούς λόγους, ενώ στις ΗΠΑ οι επαγγελματίες είναι γενικά πιο ευένδοτοι στην επιθυμία των εγκύων, αλλά συστήνεται να αποφεύγεται σε γυναίκες, που επιθυμούν να τεκνοποιήσουν πολλά παιδιά. Στην Αυστραλία δίνεται έμφαση στην ανάγκη διεξοδικής συζήτησης με την έγκυο, όπως και στη Μ. Βρετανία, όπου συστήνεται να αναζητούνται τα αίτια πίσω από την προβαλλόμενη απαίτηση για ΚΤ.
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				1.3.2. Ελληνική πραγματικότητα

				Η Ελλάδα θεωρείται από τον ΠΟΥ ότι κατέχει παγκόσμια πρωτοπορία στη συχνότητα διενέργειας επεμβατικού τοκετού με ΚΤ και ότι θα πρέπει να γίνει προσπάθεια η συχνότητα της ΚΤ να μειωθεί δραστικά, καθώς ποσοστό ΚΤ>10-15% δεν δικαιολογείται από ιατρικούς λόγους.

				Εκτός των άλλων, η πρακτική αυτή έχει ως αποτέλεσμα να μειώνονται αντιστοίχως οι πιθανότητες εκπαίδευσης των μαιευτήρων σε μετασχηματισμούς και άλλες παρεμβάσεις, που θα βοηθούσαν την εξέλιξη ενός φυσιολογικού τοκετού, αντί της άμεσης καταφυγής σε διενέργεια ΚΤ. Από το σύνολο των τοκετών σε Δημόσια και Ιδιωτικά Μαιευτήρια της χώρας τη διετία 2008-09 το 50% διενεργήθηκε στον ιδιωτικό τομέα, όπου η ΚΤ είχε συχνότητα 55% ενώ στα Δημόσια ήταν 43%. Η οικονομική κρίση αντανακλάται σε σημαντικού βαθμού μείωση των γεννήσεων και ειδικότερα, 36% μείωση ή ~9.800 λιγότεροι τοκετοί/έτος στα δυο μεγαλύτερα ιδιωτικά μαιευτήρια των Αθηνών τη διετία 2011-12 σε σχέση με τη διετία 2008-9. Πολύ μικρότερη (~3%) ήταν η μείωση των τοκετών σε δυο Πανεπιστημιακά δημόσια μαιευτήρια για τα οποία υπάρχουν δεδομένα. Παρά την οικονομική κρίση, διαχρονικά δεδομένα από μεγάλο μαιευτήριο των Αθηνών δείχνουν ~50% αύξηση (από 44% σε 64%) των ΚΤ την πιο πρόσφατη διετία, ενώ σε δυο Πανεπιστημιακές Κλινικές, που παρέχουν στοιχεία, σημειώνεται πιο περιορισμένη αύξηση της ΚΤ, της τάξης του 16% (από 43% σε 51%). 

				Αξιοσημείωτη είναι η διακύμανση του ποσοστού ΚΤ ανάλογα με την κοινωνικοοικονομική τάξη της μητέρας. Συγκεκριμένα, από τα δεδομένα του ΚΕΣΥ, το 2002 το ποσοστό ΚΤ στα δημόσια μαιευτήρια ήταν 53% στις Ελληνίδες και 26% στις μετανάστριες, ενώ στα Ιδιωτικά Μαιευτήρια 65% στις γυναίκες με ιδιωτική ασφάλεια και 24% στις γυναίκες που χρειάστηκε να καταβάλουν τα έξοδα του τοκετού. Η συχνότητα της ΚΤ παρουσιάζει μεγάλη διακύμανση στον ιδιωτικό τομέα. Ειδικότερα, σε 25/38 Ιδιωτικά Μαιευτήρια ξεπερνά το 50% με ακραίες τιμές: >70% σε 5 και <20% σε 3 Μαιευτήρια. Μεγάλη διακύμανση στη συχνότητα των ΚΤ παρατηρείται και στα Δημόσια Μαιευτήρια από 10% στην Καρδίτσα, 12% Μυτιλήνη και 19% στην Κομοτηνή, σε 57% στο Μαιευτήριο Έλενα, ενώ >50% παρατηρούνται επίσης σε περιφερικά νοσοκομεία, όπως στην Κάλυμνο, Μεσολόγγι, Αγρίνιο, Λιβαδειά, Καστοριά, Τρίπολη και Αμαλιάδα. Η απόφαση για ΚΤ φαίνεται ότι επηρεάζεται επίσης από το μέγεθος του μαιευτηρίου, ενώ οι διακυμάνσεις ακόμη και ανάμεσα σε απομακρυσμένες νησιωτικές περιοχές δείχνουν τον πρωτεύοντα ρόλο που παίζει η στάση και η πρακτική του μαιευτήρα.

				1.3.3. Σύνοψη και προτάσεις

				Η ΚΤ δεν πρέπει να στιγματιστεί ως μέθοδος τοκετού, δεδομένων μάλιστα των αναμφίβολων πλεονεκτημάτων της στις περιπτώσεις δύσκολου τοκετού. Όμως τα δεδομένα για βραχυπρόθεσμες και μακροπρόθεσμες επιπλοκές σε μητέρα και νεογνό, σε συνδυασμό με τα αδικαιολόγητα υψηλά ποσοστά ΚΤ στη χώρα μας επιβάλλουν μια πιο ορθολογική προσέγγιση στις απόλυτες και σχετικές ενδείξεις της ΚΤ. Εξάλλου, το αυξημένο ποσοστό πρώτης ΚΤ στη χώρα μας συμπαρασύρει αυτόματα το συνολικό ποσοστό, καθώς στην Ελλάδα συνηθίζεται όλοι οι επόμενοι τοκετοί στην ίδια γυναίκα να γίνονται επίσης με ΚΤ. Συνεπώς, ελαχιστοποιούνται επίσης οι δυνατότητες απόκτησης εμπειρίας των μαιευτήρων και μαιών/μαιευτών στο φυσιολογικό τοκετό και τις υπόλοιπες μαιευτικές παρεμβάσεις. 

				Σε αυτό το πλαίσιο προτείνονται:

				η θέσπιση κατευθυντήριων οδηγιών διενέργειας καισαρικής τομής 

				η υποχρεωτική ηλεκτρονική καταγραφή των ενδείξεων διενέργειας καισαρικής τομής ανά 
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				περίπτωση με παρακολούθηση από ανεξάρτητο εθνικό φορέα, ο οποίος θα έχει την εποπτεία της συνεπούς εφαρμογής των κατευθυντήριων οδηγιών, αλλά και θα κατοχυρώνει το θεράποντα σε περίπτωση έγερσης νομικών διεκδικήσεων 

				η επανεκπαίδευση των μαιευτήρων στις παραλλαγές του φυσιολογικού τοκετού και ο καθορισμός ελάχιστου αριθμού τους για λήψη ειδικότητας και 

				η ευρεία ενημέρωση κοινού και ειδικών για την αναγκαιότητα μείωσης των καισαρικών τομών χωρίς ιατρική ένδειξη 

				1.3.4. Προτεινόμενες δραστηριότητες εμπέδωσης γνώσεων

				Αναζήτηση πληροφοριών

				Οι φοιτητές καλούνται να αναζητήσουν πληροφορίες σχετικά με τη συχνότητα και τις ενδείξεις διενέργειας ΚΤ σε επιλεγμένες χώρες. Στη συνέχεια καλούνται να συνθέσουν ένα κείμενο όπου θα παρουσιάζουν την κατάσταση σε κάθε χώρα και θα προσπαθούν να ερμηνεύσουν τις παρατηρούμενες διαφορές στη συχνότητα διενέργειας ΚΤ και τους λόγους που διαμορφώνουν τις διαφορές στις χώρες αυτές.

				Αντιπαράθεση επιχειρημάτων

				Οι φοιτητές χωρίζονται σε δύο ομάδες. Η πρώτη ομάδα τίθεται υπέρ της ανάγκης μείωσης των καισαρικών τομών και η δεύτερη κατά. Οι ομάδες ανταλλάσσουν ελεύθερα επιχειρήματα με προσπάθεια να τεκμηριώνουν επιστημονικά τις προτάσεις τους. 

				Παιχνίδι ρόλων

				Οι φοιτητές υποδύονται μέλη επιστημονικών φορέων που συμμετέχουν στη διαμόρφωση κατευθυντήριων οδηγιών για την ασφαλή μείωση των καισαρικών τομών στην Ελλάδα και τους τρόπους εφαρμογής τους με σκοπό να τις παρουσιάσουν στο αρμόδιο Υπουργείο. Στο τέλος, παραδίδουν τη σύνοψη των προτάσεων τους προκειμένου να κριθούν από το επιστημονικό συμβούλιο επιστημονικών εταιρειών, όπως η Ελληνική Εταιρία Κοινωνικής Παιδιατρικής και Προαγωγής της Υγείας ή συναφείς Εταιρείες για ανάρτηση στο Διαδικτυακό τους τόπο. 

				Προαγωγή της υγείας

				Οι φοιτητές συζητούν σε μικρότερες ομάδες τα θέματα και τον τρόπο ανάπτυξης ηλεκτρονικού υλικού για την ευαισθητοποίηση νέων ζευγαριών στο θέμα της επιλογής ή μη καισαρικής τομής σε ανεπίπλοκη εγκυμοσύνη. Αφού ετοιμάσουν το υλικό, το διανείμουν σε δοκιμαστική φάση σε έγκυες που προσέρχονται για παρακολούθηση της εγκυμοσύνης σε εξωτερικά μαιευτικά ιατρεία, το διορθώνουν και το συζητούν στην τάξη και με τους καθηγητές συναφών ειδικοτήτων.
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				1.4. Μητρικός θηλασμός και Φιλικά για τα Βρέφη Νοσοκομεία

				Διαβάζοντας αυτό το υποκεφάλαιο οι φοιτητές θα είναι σε θέση να απαντήσουν στα εξής ερωτήματα:

				Ποια είναι η σημασία και ποια τα οφέλη του μητρικού θηλασμού

				Ποιες είναι οι διεθνείς συστάσεις για τη διατροφή του νεογνού και του βρέφους 

				Ποιες προϋποθέσεις χρειάζονται για να χαρακτηριστεί ένα νοσοκομείο «Φιλικό για τα βρέφη»

				Ποιες είναι οι περιγεννητικές πολιτικές και πρακτικές που ευνοούν την έναρξη και τη διατήρηση του μητρικού θηλασμού

				Με ποιους τρόπους μπορεί να προωθηθεί ο μητρικός θηλασμός στη χώρα μας

				1.4.1. Γενικές έννοιες

				Ο μητρικός θηλασμός (ΜΘ), εκτός ελαχίστων εξαιρέσεων, αποτελεί την ιδανική τροφή για όλα τα νεογνά, συμπεριλαμβανομένων των προώρων και άρρωστων. Η σύσταση του μητρικού γάλατος είναι πλήρως προσαρμοσμένη στις ανάγκες του νεογνού καθώς περιέχει όλα τα θρεπτικά συστατικά στην ιδανική αναλογία και ποιότητα εξασφαλίζοντας την άριστη αύξηση και διάπλασή του. Στον πίνακα 1.2 παρατίθεται η σύνθεση του μητρικού γάλατος:

				Πίνακας 1.2: Σύσταση μητρικού γάλατος

				
					ΛΙΠΗ (g/100 ml)

				

				
					Συνολικά

				

				
					4.2

				

				
					Πολυακόρεστα λιπαρά οξέα (%)

				

				
					14

				

				
					ΠΡΩΤΕΙΝΕΣ (g/100 ml)

				

				
					Συνολικά

				

				
					1.1

				

				
					Καζεΐνη

				

				
					0.3

				

				
					α- λακταλβουμίνη

				

				
					0.3

				

				
					Λακτοφερρίνη

				

				
					0.2

				

				
					IgA

				

				
					0.1

				

				
					IgG

				

				
					0.001

				

				
					Λυσοζύμη

				

				
					0.05

				

				
					Αλβουμίνη 

				

				
					0.05

				

				
					ΥΔΑΤΑΝΘΡΑΚΕΣ (g/100 ml)

				

				
					Λακτόζη

				

				
					7

				

				
					Ολιγοσακχαρίτες

				

				
					0.5

				

				
					ΗΛΕΚΤΡΟΛΥΤΕΣ (g/100 ml)

				

				
					Ασβέστιο

				

				
					0.03

				

				
					Φωσφόρο

				

				
					0.014

				

				
					Νάτριο

				

				
					0.015

				

				
					Κάλιο

				

				
					0.055

				

				
					Χλώριο

				

				
					0.043

				

				Ο ΜΘ γενικότερα διακρίνεται σε:

				Αποκλειστικό μητρικό θηλασμό (exclusive breast feeding): Το βρέφος λαμβάνει μόνο μητρικό γάλα και όχι άλλα υγρά ή στερεά, με πιθανή εξαίρεση κάποιες βιταμίνες ή φάρμακα

				Κυρίως μητρικό θηλασμό (predominant breast feeding): Το βρέφος λαμβάνει μητρικό γάλα ως κύρια τροφή, παράλληλα όμως με ορισμένα άλλα υγρά όπως νερό, ροφήματα που 
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				βασίζονται στο νερό, χυμούς φρούτων και φάρμακα

				Μητρικό θηλασμό (breast feeding). Tο βρέφος λαμβάνει μητρικό γάλα παράλληλα με οποιοδήποτε άλλο τρόφιμο ή υγρό, συμπεριλαμβανομένου του τροποποιημένου γάλακτος

				Σύμφωνα με τις τελευταίες οδηγίες του ΠΟY και της Αμερικανικής Ακαδημίας Παιδιατρικής (ΑΑΠ), o αποκλειστικός θηλασμός αποτελεί την ενδεδειγμένη μορφή σίτισης κατά τους πρώτους έξι μήνες της ζωής, ενώ συνιστάται ο θηλασμός να συνεχίζεται και μετά την προσθήκη των στερεών τροφών, τουλάχιστον μέχρι την ηλικία των 12 μηνών και κατόπιν για όσο διάστημα το επιθυμούν η μητέρα και το παιδί. Ωστόσο, το ζήτημα της διάρκειας του αποκλειστικού θηλασμού αποτέλεσε πεδίο αντικρουόμενων απόψεων και αναπροσαρμογών των συστάσεων υπεύθυνων οργανισμών.

				1.4.2. Πλεονεκτήματα του μητρικού θηλασμού

				Τα οφέλη του μητρικού θηλασμού έναντι της τεχνητής διατροφής είναι ποικίλα και ανεκτίμητα, καθώς αφορούν τόσο στο βρέφος όσο και τη μητέρα.

				Πλεονεκτήματα για το παιδί:

				Προστασία από λοιμώξεις του γαστρεντερικού, του αναπνευστικού και του μέσου ωτός

				Προστασία από αλλεργικά νοσήματα όπως το άσθμα, η ατοπική δερματίτιδα και το έκζεμα

				Προστασία από φλεγμονώδεις νόσους του εντέρου

				Προστασία από το σύνδρομο αιφνίδιου βρεφικού θανάτου

				Προστασία από την οξεία λεμφοκυτταρική λευχαιμία

				Προστασία μακροπρόθεσμα από την παχυσαρκία

				Προστασία -σε μακροπρόθεσμο ορίζοντα- από τον ινσουλινοεξαρτώμενο σακχαρώδη διαβήτη τύπου Ι

				Ειδικά πλεονεκτήματα για την υγεία των προώρων:

				Βελτίωση της πρόγνωσης: η επαφή του νεογνού δέρμα με δέρμα με τη μητέρα του (kan-garoo care) και ο θηλασμός συμβάλλουν σημαντικά στη βελτίωση της πρόγνωσης των πρόωρων και προβληματικών νεογνών, ειδικά όταν ξεκινούν πρώιμα και εφαρμόζονται συνεχώς και σε βάθος χρόνου 

				H σίτιση των πρόωρων νεογνών με ανθρώπινο γάλα μειώνει τον κίνδυνο σήψης και νεκρωτικής εντεροκολίτιδας και κατ’ επέκταση τη θνησιμότητα και την επίπτωση αναπτυξιακών δυσκολιών και νευροαναπτυξιακών διαταραχών. Μειωμένος είναι επίσης ο κίνδυνος αμφιβληστροειδοπάθειας της προωρότητας 

				Προστασία -σε μακροπρόθεσμο ορίζοντα- από το μεταβολικό σύνδρομο

				Πλεονεκτήματα για τη μητέρα:

				Προστασία από τον καρκίνο του μαστού

				Προστασία από τον καρκίνο των ωοθηκών

				Προστασία από τον σακχαρώδη διαβήτη τύπου ΙΙ

				Ενίσχυση δεσμού μητέρας-παιδιού

				Οικονομικά οφέλη για την οικογένεια και το υγειονομικό σύστημα

			

		

	
		
			
				66

			

		

		
			[image: ]
		

		
			[image: ]
		

		
			[image: ]
		

		
			
				1.4.3. Συστάσεις Αμερικανικής Ακαδημίας Παιδιατρικής για τη σίτιση πρόωρων νεογνών

				Τα νεογνά πρέπει να σιτίζονται μόνο με ανθρώπινο γάλα

				Για τα νεογνά που ζυγίζουν λιγότερο από 1,5 Kg το μητρικό γάλα θα πρέπει να ενισχύεται με πρωτεΐνες, ιχνοστοιχεία και βιταμίνη D, ώστε να εξασφαλίζεται η βέλτιστη διατροφική κάλυψη

				Σε περίπτωση που το μητρικό γάλα δεν είναι διαθέσιμο ή αντενδείκνυται ο ΜΘ τα νεογνά πρέπει να σιτίζονται με παστεριωμένο ανθρώπινο γάλα δότριας

				Όλες οι μητέρες θα πρέπει να εκπαιδεύονται στη σωστή άντληση γάλατος και να έχουν πρόσβαση στα σχετιζόμενα με αυτή πρωτόκολλα. Η τελική επιτυχία εξαρτάται, ωστόσο και από τον υποστηρικτικό ρόλο που θα υιοθετήσουν οι μαιευτήρες, νεογνολόγοι και παιδίατροι για την προώθηση του θηλασμού και για την προετοιμασία της εγκύου

				Οι ΜΕΝΝ πρέπει να τηρούν αυστηρά τα πρωτόκολλα για τη συλλογή, την αποθήκευση και τη σήμανση του ανθρώπινου γάλακτος

				Πρέπει να αποφεύγεται η χορήγηση ανθρώπινου γάλακτος με λανθασμένο τρόπο, όπως και της χορήγησης ξένου γάλακτος , εφόσον δεν υπάρχει δυνατότητα χορήγησης ανθρώπινου

				Δεν υπάρχουν δεδομένα που να υποστηρίζουν τη συστηματική καλλιέργεια του ανθρώπινου γάλατος για την ανίχνευση βακτηρίων ή άλλων μικροοργανισμών

				Θα πρέπει να τονιστεί ότι διατυπώνονται ορισμένες ενστάσεις αναφορικά με τις παραπάνω οδηγίες των διεθνών οργανισμών για τη σίτιση τόσο των τελειόμηνων όσο και των πρόωρων νεογνών καθώς ορισμένες μελέτες συσχετίζουν το μητρικό θηλασμό με εμφάνιση αλλεργικών νόσων, όπως άσθμα, έκζεμα και ατοπική δερματίτιδα. Επιπλέον πρωτεΐνες, όπως η α-S1- καζεΐνη των βοοειδών και άλλα δευτερεύοντα συστατικά του αγελαδινού γάλατος που καταναλώνει η νέα μητέρα είναι ανιχνεύσιμες στο πρωτόγαλά της και πιθανά συμβάλλουν στην ευαισθητοποίηση του νεογνού στο αγελαδινό γάλα, παρά τον αποκλειστικό θηλασμό. 

				1.4.4. Το μέγεθος του προβλήματος

				Υψηλά ποσοστά μητρικού θηλασμού καταγράφονται σε πολλές Σκανδιναβικές χώρες που συνδύασαν την ενημέρωση με την πολιτική βούληση της διευκόλυνσης της εργαζόμενης θηλάζουσας. Στις ΗΠΑ αναφέρεται σταδιακή αύξηση του μητρικού θηλασμού από το 2007 όταν 75% των υγιών γυναικών ξεκινούσαν αποκλειστικό ή μικτό μητρικό θηλασμό, στους 6 μήνες το ποσοστό θηλασμού μειωνόταν στο 44% και στους 12 μήνες στο 22% σε ενδιάμεσες χρονικές περιόδους. Στόχος του προγράμματος “Υγιείς Άνθρωποι” είναι μέχρι το 2020 τα ποσοστά αυτά να αυξηθούν αντιστοίχως σε 82%, 61% και 34%, όπως συνοψίζονται στον πίνακα 1.3. Παρά το γεγονός ότι παρατηρήθηκε μια μέτρια αύξηση της συχνότητας έναρξης θηλασμού, οι στόχοι του 2010 του προγράμματος “Υγιείς άνθρωποι” για συγκεκριμένη αύξηση της συχνότητας είτε του μικτού είτε του αποκλειστικού θηλασμού στους 3 και στους 6 μήνες δεν επιτεύχθηκαν. Υπάρχει ανάγκη ενθάρρυνσης και υποστήριξης των νέων μητέρων στη συνέχιση του μητρικού θηλασμού προκειμένου να πλησιάσει η αύξηση των ποσοστών στο πρώτο 3μηνο και το πρώτο 6μηνο από τη γέννηση του παιδιού τους στόχους που έχουν τεθεί για το 2020:
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				Πίνακας 1.3: Συχνότητα θηλασμού στις ΗΠΑ και στόχοι προγράμματος “Υγιείς Άνθρωποι” 

				
					2007

				

				
					2010

				

				
					(Στόχος 2010)

				

				
					2014

				

				
					Στόχος 2020

				

				
					Θηλασμός

				

				
					Ασχέτως χρονικού διαστήματος

					6 μήνες

					1έτος

				

				
					75,0

				

				
					75,0

				

				
					(75,0)

				

				
					79,2

				

				
					81,9

				

				
					43,8

				

				
					43,0

				

				
					(50,0)

				

				
					49,4

				

				
					60,5

				

				
					22,4

				

				
					22,4

				

				
					(25,0)

				

				
					26,7

				

				
					34,1

				

				
					Αποκλειστικός θηλασμός

				

				
					Έως 3ο μήνα

					Έως 6ο μήνα

				

				
					33,5

				

				
					33,0

				

				
					(40,0)

				

				
					40,7

				

				
					44,3

				

				
					13,8

				

				
					13,4

				

				
					(17,0)

				

				
					18,8

				

				
					23,7

				

				Στη χώρα μας σύμφωνα με τα αποτελέσματα της εθνικής μελέτης συχνότητας και προσδιοριστικών παραγόντων μητρικού θηλασμού (Ινστιτούτο Υγείας του Παιδιού, 2009) ενώ το θηλασμό ξεκινά το 88% των νέων μητέρων, μόνον το 41% των νεογνών σιτίζονται αποκλειστικά με μητρικό γάλα κατά την έξοδο από το μαιευτήριο. Επιπλέον, τον 6ο μήνα ζωής, το 22% των βρεφών σιτίζονται με συνδυασμό μητρικού γάλατος και γάλατος αγελάδας και μόνον 0,9% με αποκλειστικό μητρικό θηλασμό. Άρα, 99% των βρεφών έχουν έρθει σε επαφή με το αγελαδινό γάλα μέχρι την ηλικία των 6 μηνών ενώ μόνον 6,4% των μητέρων συνεχίζει το θηλασμό μέχρι τα πρώτα γενέθλια του παιδιού.

				Συνοψίζονται στη συνέχεια οι περιγεννητικές πρακτικές και πολιτικές, οι οποίες συμβαδίζουν με τις οδηγίες της Αμερικανικής Παιδιατρικής Εταιρείας και της Ακαδημίας Νοσοκομειακών Πολιτικών για Ιατρικά Πρότυπα Μητρικού Θηλασμού και προωθούν τόσο την έναρξη όσο και τη συνέχιση του θηλασμού:

				Άμεση δερματική επαφή μητέρας και νεογνού αμέσως μετά τον τοκετό και μέχρι τον πρώτο θηλασμό σε συνδυασμό με την ενθάρρυνση για συνέχιση σε όλη τη διάρκεια της περιγεννητικής περιόδου

				Καθυστέρηση των πρώτων χειρισμών άλλων στο νεογνό, όπως λήψη σωματομετρικών, μπάνιο, εργαστηριακές εξετάσεις, εμβολιασμός αν κριθεί απαραίτητος και προφύλαξη ματιών μέχρι την ολοκλήρωση του πρώτου θηλασμού

				Καθυστέρηση χορήγησης της Βιταμίνης Κ μέχρι και 6 ώρες από τη γέννηση

				Εξασφάλιση 8-12 γευμάτων με θηλασμό ανά ημέρα

				Κλινική εκτίμηση και υπενθύμιση του σωστού τρόπου θηλασμού σε κάθε νοσοκομειακή βάρδια

				Έναρξη χορήγησης βιταμίνης D σε δόση 400 IU/ημέρα πριν την έξοδο του νεογνού από το μαιευτήριο

				Κλινική εξέταση του θηλάζοντος νεογνού από παιδίατρο 48-72 ώρες μετά την έξοδο από το μαιευτήριο

				Προσεκτική εκτίμηση της ενυδάτωσης, του σωματικού βάρους και του τρόπου σίτισης του νεογνού από τον παιδίατρο καθώς και συζήτηση με τη νέα μητέρα. Στη σπάνια περίπτωση, κατά την οποία το θηλάζον βρέφος χάνει βάρος >7% του βάρους γέννησης, συνιστάται η ενδελεχής παρακολούθηση και εκτίμηση του τρόπου θηλασμού

				Δε πρέπει να προσφέρεται στο νεογνό πιπίλα πριν συμπληρώσει τις 3-4 εβδομάδες ζωής και παγιωθεί ο θηλασμός. Σημειώνεται ότι πρέπει το βρέφος να τοποθετείται σε ύπτια θέση όταν αρχίζει να του δίνεται πιπίλα
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				1.4.5. Τα Φιλικά για τα Βρέφη Νοσοκομεία

				Το 1990, μέσα από τη Διακήρυξη Innocenti για την προαγωγή και τη στήριξη του θηλασμού, ο ΠΟΥ ζήτησε από όλα τα κράτη-μέλη: 

				να ορίσουν Εθνική Επιτροπή Μητρικού Θηλασμού 

				να αναλάβουν δράσεις για την εφαρμογή των δέκα βημάτων για καθιέρωση επιτυχούς θηλασμού στα μαιευτήρια

				να τηρήσουν το Διεθνή Κώδικα Εμπορίας Υποκατάστατων του Μητρικού Γάλακτος

				να αναπτύξουν και εφαρμόσουν νομοθεσία, που θα προασπίζεται και θα κατοχυρώνει τα δικαιώματα της εργαζόμενης μητέρας η οποία επιθυμεί να θηλάζει

				Στο πλαίσιο της εφαρμογής των αποφάσεων της συγκεκριμένης Διακήρυξης, ξεκίνησε το 1991 πρόγραμμα των φιλικών για τα βρέφη νοσοκομείων, που αποτελεί κοινή πρωτοβουλία ΠΟΥ και Unicef. Τα νοσοκομεία, που αιτούνται να αποκτήσουν αυτόν τον τίτλο χρειάζεται να τηρούν τις βασικές συστάσεις για την έναρξη και τη συνέχιση του μητρικού θηλασμού προωθώντας την εφαρμογή των εξής δέκα καθορισμένων βημάτων για επιτυχή θηλασμό των υγιών νεογνών: 

				Πρέπει να υπάρχει συγκεκριμένη γραπτή πολιτική για το μητρικό θηλασμό, η οποία να ακολουθείται από όλους τους φορείς του μαιευτηρίου

				Πρέπει να υπάρχει επίσημο και πιστοποιημένο πρόγραμμα εκπαίδευσης των υγειονομικών λειτουργών, που θα κληθούν να εφαρμόσουν την πολιτική αυτή

				Τα πλεονεκτήματα του μητρικού θηλασμού πρέπει να γίνονται γνωστά και να συζητούνται με όλες τις μητέρες

				Ο θηλασμός πρέπει να αρχίσει μέσα στην πρώτη ώρα από τον τοκετό

				Οι μητέρες πρέπει να εκπαιδεύονται στην τέχνη του θηλασμού και στη διατήρηση της γαλουχίας σε περίπτωση προώρου τοκετού και αναγκαστικού αποχωρισμού από το παιδί τους

				Δε θα πρέπει να δίνονται στο νεογνό υγρά πέραν του μητρικού γάλατος ή ξένο γάλα, παρά μόνο εάν υπάρχει ειδικός ιατρικός λόγος

				Πρέπει να παρέχεται δυνατότητα συνθαλαμισμού της μητέρας και του νεογνού στο μαιευτήριο (rooming in) καθ’ όλη τη διάρκεια του εικοσιτετράωρου

				Το βρέφος πρέπει και μπορεί να θηλάζει όσο θέλει και για όσο χρονικό διάστημα θέλει

				Δε θα πρέπει να χρησιμοποιούνται πιπίλες ή μπιμπερό στα παιδιά που θηλάζουν τουλάχιστον κατά τον πρώτο μήνα ζωής και μέχρι να είναι πλήρως παγιωμένος ο θηλασμός

				Συνιστάται η ίδρυση ομάδων υποστήριξης του μητρικού θηλασμού, οι οποίες θα επιτρέπουν τη συμμετοχή των νέων μητέρων και μετά την έξοδο από το μαιευτήριο

				Η διαδικασία πιστοποίησης ενός μαιευτηρίου ως φιλικό για τα βρέφη περιλαμβάνει τρία βασικά στάδια:

				Την εκδήλωση της επιθυμίας εκ μέρους του μαιευτηρίου

				Την αυτό-αξιολόγηση του μαιευτηρίου κατά την οποία τίθενται οι εξής επιμέρους στόχοι:

				Να εφαρμοστεί από το μαιευτήριο ο Διεθνής Κώδικας Εμπορίας Υποκατάστατων Μητρικού Γάλακτος
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				Το 75% των νεογνών που φιλοξενούνται να σιτίζονται αποκλειστικά με μητρικό γάλα

				Το 80% του κλινικού προσωπικού που έρχεται σε επαφή με τις μητέρες και τα νεογνά να είναι άρτια καταρτισμένο

				Το ποσοστό των τυχαία επιλεγμένων μελλουσών μητέρων που διανύουν το τρίτο τρίμηνο της κύησης και έχουν ενημερωθεί από το προσωπικό για το θηλασμό να υπερβαίνει το 70%

				Το ποσοστό των τυχαία επιλεγμένων γυναικών που γέννησαν χωρίς γενική αναισθησία και επιβεβαιώνουν πως τα μωρά τους τοποθετήθηκαν πάνω στο στήθος τους είτε αμέσως, είτε μέσα στα πρώτα πέντε λεπτά από τη γέννηση και για τουλάχιστον μία ώρα, εκτός και αν υπήρχαν ιατρικοί λόγοι που εμπόδιζαν την έναρξη της επαφής, να υπερβαίνει το 80%

				Το ποσοστό του τυχαία επιλεγμένου ιατρονοσηλευτικού προσωπικό που δηλώνει είτε πως εκπαίδευσε τις νέες μητέρες σύμφωνα με τις οδηγίες για το σωστό θηλασμό και είναι σε θέση να περιγράψει σωστά τις τεχνικές για σωστή στάση και σύλληψη της θηλής του μαστού είτε πως μπορεί να παραπέμψει τις μητέρες στον κατάλληλο επαγγελματία θα πρέπει να ξεπερνά το 80%

				Την εξωτερική αξιολόγηση του μαιευτηρίου

				Όταν η διαδικασία της πιστοποίησης ολοκληρωθεί επιτυχώς και το νοσοκομείο αναγνωριστεί από τον WHO και τη Unicef ως φιλικό για τα βρέφη τοποθετείται στην είσοδο του εν είδη σήμανσης ένα αντίγραφο του πίνακα «Μητρότητα» του Picasso.

				1.4.6. Η πραγματικότητα των ελληνικών μαιευτηρίων και υπηρεσιών υγείας

				Το 1993 ξεκίνησε η λειτουργία της πρώτης Εθνικής Επιτροπής Μητρικού Θηλασμού στη χώρα μας, υπό την προεδρία του καθηγητή Ν. Ματσανιώτη, αλλά δυστυχώς δε λειτούργησε για μεγάλο χρονικό διάστημα. Το 2005 συντάχθηκε η νέα Εθνική Επιτροπή Μητρικού Θηλασμού, με πρόεδρο τον καθηγητή κ. Γ. Χρούσο. Οι συνεδριάσεις της Επιτροπής πραγματοποιούνται 6 έως 7 φορές ανά έτος και είναι ανοικτές για το ενδιαφερόμενο κοινό. Στις αρμοδιότητες της επιτροπής περιλαμβάνονται: 

				η προαγωγή, η προστασία και η ενίσχυση του μητρικού θηλασμού στη χώρα μας 

				η εφαρμογή και υιοθέτηση προγραμμάτων, δράσεων και ενεργειών που αναπτύσσονται στο πλαίσιο της διαμορφούμενης στρατηγικής για την προαγωγή του μητρικού θηλασμού βάσει των συστάσεων του WHO και της Unicef

				η συνεχής ενημέρωση των επαγγελματιών υγείας αλλά και της ευρύτερης κοινότητας σε θέματα μητρικού θηλασμού

				Σύμφωνα με την εθνική μελέτη συχνότητας και προσδιοριστικών παραγόντων μητρικού θηλασμού (2009), μόνο στο 45% των νεογνών παρέχεται συνθαλαμισμός με τη μητέρα κατά την παραμονή στο μαιευτήριο, ενώ μόνον το 27% των νεογέννητων τοποθετούνται στο στήθος της μητέρας μέσα στην πρώτη ώρα από τη γέννησή τους. Παράλληλα, παρατηρούνται σε μεγάλο ποσοστό σημαντικές αποκλίσεις του Διεθνούς Κώδικα Εμπορίας Υποκατάστατων Μητρικού Γάλακτος.

				Τα νοσοκομεία «Αττικόν» και «Έλενα Βενιζέλου» (2011), «Μητέρα» (2014) και «Αρεταίειο» (2016) έχουν πιστοποιηθεί ως φιλικά για τα βρέφη και είναι τα μόνα νοσηλευτικά ιδρύματα της χώρας μας που 
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				έχουν λάβει αυτή τη διάκριση. Είναι όμως γνωστό ότι σε όλες τις ΜΕΝΝ της Ελλάδας η μητέρα και το νεογνό αποχωρίζονται υποχρεωτικά. Το γεγονός αυτό, ωστόσο, οδηγεί σε έντονο στρες, το οποίο επηρεάζει αρνητικά τόσο βραχυπρόθεσμα, όσο και μακροπρόθεσμα την κατάσταση της υγείας του νεογνού. Το ελεύθερο επισκεπτήριο και για τους δύο γονείς έχει καθιερωθεί μόνο στις ΜΕΝΝ του Νοσοκομείου Παίδων «Π. και Α. Κυριακού» και του Πανεπιστημιακού Γενικού Νοσοκομείου «Αττικόν», πολιτική η οποία θα έπρεπε να γενικευτεί και να εφαρμοστεί σε όλες τις ΜΕΝΝ τις χώρας.

				Από την άλλη πλευρά, υπάρχουν θετικές εξελίξεις, που δείχνουν την επιτυχή παρέμβαση της Εθνικής Επιτροπής Μητρικού Θηλασμού και την κινητοποίηση των υγειονομικών λειτουργών για την προώθηση του θηλασμού. Σε αυτές περιλαμβάνονται ο ορισμός υπευθύνων μητρικού θηλασμού σε κάθε νοσοκομείο της Επικράτειας μαζί με τη διοργάνωση πλήθους εκπαιδευτικών δραστηριοτήτων με στόχο την ενημέρωση και την εκπαίδευση των επαγγελματιών υγείας γύρω από το μητρικό θηλασμό. Μεταξύ αυτών, πενθήμερα σεμινάρια μητρικού θηλασμού διοργανώνονται ετησίως τόσο στην Αθήνα όσο και στην περιφέρεια.

				1.4.7. Σύνοψη και προτάσεις

				Το μητρικό γάλα αποτελούσε ανά τους αιώνες της ανθρώπινης ιστορίας το μοναδικό δυνατό τρόπο σίτισης ενός βρέφους. Τον 20ο αιώνα, δημιουργήθηκαν για πρώτη φορά οι ειδικά διαμορφωμένοι τύποι μη ανθρώπινου γάλατος, που επέφεραν ένα νέο τρόπο διατροφής των βρεφών. Ακόμα, όμως και τον 21ο αιώνα, παρά τις σημαντικές βελτιώσεις στη σύσταση των τεχνητών γαλάτων, ο ΜΘ συνεχίζει να υπερτερεί ως η καλύτερη μορφή σίτισης του βρέφους, ενώ παράλληλα κατευθύνει την εξωμήτριο ανάπτυξη του ανοσοποιητικού συστήματος.

				Ωστόσο, παρά την αναγνώριση της αξίας του μητρικού θηλασμού και των αδιαμφισβήτητων πλεονεκτημάτων του από το σύνολο της επιστημονικής κοινότητας, παρατηρείται αδυναμία στην υιοθέτησή του από τις μητέρες ως αποκλειστική μορφή σίτισης του βρέφους για ικανοποιητικό χρονικό διάστημα. Ειδικά στη χώρα μας, τόσο η συχνότητα μητρικού θηλασμού κατά την έξοδο του νεογνού από το μαιευτήριο, όσο και κατά τον 6ο και 12ο μήνα της ζωής είναι πολύ χαμηλά. 

				Η προαγωγή του μητρικού θηλασμού απαιτεί τις συντονισμένες δράσεις και προσπάθειες των επαγγελματιών υγείας, των υπηρεσιών υγείας καθώς και πολλών ιδιωτικών και δημόσιων φορέων. Η ικανότητα συμβουλευτικής των θηλαζουσών μητέρων και η ολιστική αντιμετώπισή τους φαίνεται πως αποτελούν καθοριστικούς παράγοντες για την επιτυχία της ενίσχυσης του θηλασμού, ειδικά όταν πρόκειται για γυναίκες αστικών περιοχών με χαμηλό εισόδημα. Είναι επομένως, απαραίτητη η άρτια εκπαίδευση του υγειονομικού προσωπικού σε θέματα θηλασμού και η ευαισθητοποίηση των γυναικολόγων και των παιδιάτρων. Η ευθύνη, ωστόσο, της εκπαίδευσης των επαγγελματιών υγείας δε βαραίνει μόνο τους ίδιους αλλά τους επίσημους φορείς υγείας. Σε κάθε περίπτωση, τα εκπαιδευτικά σεμινάρια και ο θεσμός των φιλικών για τα βρέφη νοσοκομείων αποτελούν δράσεις που θα πρέπει να συνεχιστούν και να διευρυνθούν σε όλη την ελληνική Επικράτεια. Για το σκοπό αυτό, απαιτείται ο συνδυασμός κρατικής υποστήριξης με τη λήψη οργανωτικών, οικονομικών και νομοθετικών μέτρων, η διεπιστημονική συνεργασία μεταξύ των διαφόρων ειδικοτήτων, καθώς και της δημόσιας και ιδιωτικής πρωτοβουλίας.

				Δε θα πρέπει, ωστόσο, να παραβλέπεται το γεγονός πως κάθε θετική αλλαγή προκειμένου να ευδοκιμήσει απαιτεί τη συμμετοχή και την ενδυνάμωση της κοινότητας και της κοινωνίας στο σύνολό της. Η ενημέρωση των νέων μητέρων για τα οφέλη του μητρικού θηλασμού, η εκπαίδευσή τους και η ύπαρξη ενός υποστηρικτικού περιβάλλοντος αποτελούν βασικές προϋποθέσεις για την επιτυχή προώθηση του 
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				θηλασμού. Επειδή είναι γνωστό ότι ο συνηθέστερος λόγος για τον οποίο οι νέες μητέρες διακόπτουν το θηλασμό είναι η επιστροφή στην εργασία, η συνεργασία μεταξύ εργοδοτών και κράτους θα μπορούσε να συμβάλει στην αποφυγή της διακοπής του μητρικού θηλασμού. Ειδικότερα, πρέπει να επανεκτιμηθούν παράμετροι όπως το ωράριο, οι συνθήκες εργασίας και τα εργασιακά δικαιώματα των γυναικών. Τέλος, ένα μέτρο που θα μπορούσε να στηρίξει την προσπάθεια αυτή είναι η ύπαρξη ειδικών χώρων θηλασμού στους μεγάλους δημόσιους χώρους, τις επιχειρήσεις, τα αεροδρόμια και τα πολυκαταστήματα, όπως ήδη γίνεται σε άλλα κράτη της ΕΕ.

				1.4.8. Προτεινόμενες δραστηριότητες εμπέδωσης γνώσεων

				Αναζήτηση βιβλιογραφίας 

				Ανατίθεται στους φοιτητές να αναζητήσουν επίκαιρα επιστημονικά άρθρα με θέματα, όπως «τα οφέλη του μητρικού θηλασμού για το παιδί και τη θηλάζουσα» και να συνοψίσουν σε ένα εκλαϊκευμένο κείμενο μέχρι 500 λέξεις με ποια επιχειρήματα μπορούν να πείσουν εργαζόμενες μητέρες να αρχίσουν και να συνεχίσουν το θηλασμό. Στη συνέχεια, επιλέγονται τα 10 καλύτερα κείμενα και σε συνεννόηση με τους διδάσκοντες προωθούνται για ανάρτηση σε ιστοσελίδες επιστημονικών και ενημερωτικών δομών, όπως η διαδραστική ιστοσελίδα της Ελληνικής Εταιρίας Κοινωνικής Παιδιατρικής και Προαγωγής της Υγείας.

				Ελεύθερη αντιπαράθεση επιχειρημάτων

				Αφού προηγηθεί η αναζήτηση βιβλιογραφίας και η ενημέρωση για τις κατευθυντήριες οδηγίες για το μητρικό θηλασμό, προγραμματίζεται τηλεδιάσκεψη μεταξύ των φοιτητών που συμμετείχαν στη δραστηριότητα «Αναζήτηση βιβλιογραφίας». Οι φοιτητές χωρίζονται σε δύο ομάδες, μία που υποστηρίζει τις υπάρχουσες κατευθυντήριες οδηγίες και μια δεύτερη, που προτείνει και αιτιολογεί τις τροποποιήσεις, που χρειάζεται να γίνουν. Ακολουθεί η ελεύθερη αντιπαράθεση επιχειρημάτων και από τις δυο πλευρές με βάση βιβλιογραφική τεκμηρίωση. 

				Παιχνίδι ρόλων και εξάσκηση στη λήψη αποφάσεων

				Ζητείται από φοιτητή/τρια να υποδυθεί πως είναι μέλος της Εθνικής Επιτροπής Μητρικού Θηλασμού και προσπαθεί να πείσει το Διευθυντή Μαιευτικής Κλινικής μεγάλου νοσοκομείου να ξεκινήσει τις διαδικασίες για ένταξη της κλινικής του στα φιλικά για το βρέφος μαιευτικά ιδρύματα. Η δραστηριότητα προγραμματίζεται να πραγματοποιηθεί με τη μορφή διαδικτυακής παρουσίασης, όπου θα τονιστούν τα οφέλη του μητρικού θηλασμού και η αναγκαιότητα συμμετοχής των δημόσιων και ιδιωτικών φορέων στην προώθησή του. Ακολουθεί συζήτηση μεταξύ των φοιτητών, που μπορεί να αναρτηθεί για σχόλια σε διαδραστικούς ιστότοπους μετά από προηγούμενη συνεννόηση με τους διδάσκοντες.

				Επικοινωνία της υγείας

				Ανατίθεται στους φοιτητές, αφού χωριστούν σε ομάδες να δημιουργήσουν σύντομα βίντεο υπό μορφή παρουσίασης, αφίσες που να απευθύνονται στις μέλλουσες μητέρες με θέμα τα οφέλη του μητρικού θηλασμού, τις σωστές πρακτικές θηλασμού και άντλησης μητρικού γάλατος ή την ενημέρωση για το θεσμό των φιλικών για τα βρέφη νοσοκομείων. Ακολουθεί συζήτηση για τα χαρακτηριστικά που έχουν τα επιτυχημένα εποπτικά μέσα, τα οποία δημιουργούνται με βάση τις αρχές της προαγωγής υγείας, καθώς και τις συνοδευτικές δράσεις που απαιτούνται προκειμένου να υποστηριχθεί η προώθηση του ΜΘ. 
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				1.5. Νεογνικός προληπτικός έλεγχος

				Διαβάζοντας το υποκεφάλαιο αυτό οι φοιτητές θα είναι σε θέση να απαντήσουν στα ακόλουθα ερωτήματα:

				Τι είναι ο Προληπτικός Έλεγχος των Νεογνών (ΠΕΝ)

				Ποια είναι η εκτιμώμενη συχνότητα των νοσημάτων αν δεν εφαρμοστεί ο ΠΕΝ

				Ποιες είναι οι διεθνείς συστάσεις για τον ΠΕΝ

				Ποια είναι τα οφέλη και ποιες οι αδυναμίες της εφαρμογής του ΠΕΝ στη χώρα μας

				Αν δικαιολογείται η καθιέρωση του «διευρυμένου» ΠΕΝ στην Ελλάδα και ποιοι είναι οι μελλοντικοί στόχοι

				1.5.1. Γενικές έννοιες

				Ο προληπτικός έλεγχος αποτελεί τη βάση της δευτερογενούς πρόληψης και έχει ως στόχο την έγκαιρη διάγνωση νοσημάτων για τα οποία η πρώιμη θεραπεία συνεπάγεται καλύτερη πρόγνωση για τον ασθενή. Παρά την αυτονόητη υπεροχή της πρωτογενούς πρόληψης, σε καταστάσεις όπου η εφαρμογή της είναι θεωρητικά αδύνατη ή πρακτικά πολύ δύσκολη, η δευτερογενής πρόληψη αποκτά ιδιαίτερη σημασία, ιδίως όταν η αποτελεσματικότητα των κλασικών θεραπευτικών μέτρων είναι περιορισμένη. Συνεπώς, η γενική αρχή στην οποία στηρίζεται ο ΠΕΝ είναι η πιθανότερα αποτελεσματικότερη εφαρμογή μιας θεραπευτικής αγωγής σε περίοδο που οι βλάβες είναι ακόμη αναστρέψιμες, παρά όταν έχουν παγιωθεί και υπάρχουν ήδη επιπλοκές και αναπηρίες. 

				Για την καθιέρωση πληθυσμιακού ανιχνευτικού ελέγχου ο ΠΟΥ υιοθέτησε (1968) ως προϋποθέσεις τα 10 κριτήρια των Wilson-Jungner: 

				η ανιχνευόμενη κατάσταση πρέπει να αποτελεί σοβαρό πρόβλημα υγείας

				να υπάρχει αποδεκτή θεραπεία για ασθενείς με ανιχνευόμενη νόσο

				να είναι εύκολα προσβάσιμη διάγνωση και θεραπεία

				να υπάρχει λανθάνον αναγνωρίσιμο ή πρώιμο συμπτωματικό στάδιο νόσου

				να διατίθεται κατάλληλη δοκιμασία ή εξέταση

				η δοκιμασία να είναι αποδεκτή από το ευρύ κοινό

				να είναι επαρκώς τεκμηριωμένη η φυσική ιστορία από τη λανθάνουσα στην έκδηλη νόσο

				να έχουν καθοριστεί οι φυσιολογικές τιμές της δοκιμασίας ανίχνευσης

				το κόστος αναζήτησης των περιπτώσεων να εξισορροπείται από τις δαπάνες ιατρικής περίθαλψης

				να προβλέπεται συνεχής διαδικασία αναζήτησης νέων περιπτώσεων

				Εκτός από τις θεωρητικές αυτές αρχές, η καθιέρωση προγραμμάτων ομαδικού ΠΕΝ για συγκεκριμένα νοσήματα πρέπει να βασίζεται σε τεκμηριωμένα στοιχεία. Πράγματι, πολύ συχνά τα νοσολογικά δεδομένα, οι επιδημιολογικές συνθήκες, οι οργανωτικές δομές και οι υγειονομικές δυνατότητες δεν επιτρέπουν την αποτελεσματική και αποδοτική εφαρμογή τέτοιων προγραμμάτων. Ο ΠΕΝ κατέχει µια ιδιότυπη θέση ανάμεσα στην επιδημιολογία, την προληπτική ιατρική και τη θεραπευτική ιατρική, καθώς η φιλοσοφία του ανήκει στην προληπτική ιατρική, η μεθοδολογία του έχει επιδημιολογικές ρίζες και η αξιοποίησή του προϋποθέτει κάποιο είδος θεραπευτικής παρέμβασης στους ασθενείς που ανακαλύπτονται όταν εφαρμοστεί ο έλεγχος. 
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				Ο απολογισμός από τη μέχρι τώρα εφαρμογή του είναι ότι ο προληπτικός, ιδιαίτερα ο ομαδικός προσυμπτωματικός έλεγχος έχει προσελκύσει το ενδιαφέρον του ιατρικού σώματος, που τον συνέστησε και υιοθετήθηκε ένθερμα από ορισμένες ιδίως ομάδες του κοινού. Πράγματι, καθοριστικός παράγοντας για την επιτυχία ενός προληπτικού μέτρου ή ενός προγράμματος, που κρίνεται απαραίτητο από πλευράς δημόσιας υγείας, είναι η αποδοχή των επί μέρους δοκιμασιών για συγκεκριμένα νοσήματα από το γενικό πληθυσμό. Όσον αφορά όμως τις δυνατότητες επιλογής των δοκιμασιών ομαδικού προληπτικού ελέγχου ανάμεσα στην πληθώρα των προσφερόμενων σήμερα και στη συνέχεια της συνεπούς εφαρμογής ολιστικών προγραμμάτων προληπτικού ελέγχου, καθοριστικής σημασίας παράγοντες είναι οι οικονομικές δυνατότητες αλλά η ηθική δέσμευση κάθε χώρας στην προστασία της υγείας των πολιτών.

				Σχεδιάγραμμα 1.1: Τι εξυπηρετεί ο Προληπτικός Ελεγχος Νεογνών

				Σε διεθνή κλίμακα, ιδιαιτέρως επιτυχής ανάμεσα στα προγράμματα ομαδικού προληπτικού ελέγχου είναι η εφαρμογή του ΠΕΝ, ο οποίος εφαρμόστηκε για πρώτη φορά το 1962 στις ΗΠΑ. Ο ΠΕΝ αποτελεί βασική δραστηριότητα της Δημόσιας Υγείας κάθε χώρας και αποσκοπεί στην ανίχνευση σοβαρών ασθενειών με δια βίου συνέπειες, οι οποίες δεν είναι εμφανείς κατά τη γέννηση. Πραγματοποιείται προληπτικά σε καθορισμένο χρόνο μετά τη γέννηση στο σύνολο του νεογνικού πληθυσμού, χωρίς να απαιτείται συγκατάθεση των γονιών. Επί θετικού ευρήματος, απαιτείται στη συνέχεια πλήρης έλεγχος για επιβεβαίωση της διάγνωσης και παροχή της ενδεδειγμένης ιατρικής φροντίδας από εξειδικευμένο προσωπικό. Τα οφέλη της έγκαιρης παρέμβασης περιλαμβάνουν μείωση της ειδικής από το κάθε νόσημα θνησιμότητας, νοσηρότητας και μακροχρόνιων επιπλοκών, ενώ είναι απαραίτητη η συνοδός γενετική συμβουλευτική για μείωση της πιθανότητας επανάληψης του συμβάματος.
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				1.5.2. Ορισμοί

				Ο «κλασικός» ΠΕΝ αποτελείται από βιοχημικές εξετάσεις, που αφορούν το σύνολο των νεογνών και στοχεύει στην έγκαιρη διάγνωση, αντιμετώπιση και πρόληψη απώτερων επιπτώσεων των 3-4 συχνότερων ενδογενών μεταβολικών νοσημάτων και ενδοκρινοπαθειών, όπως είναι η φαινυλκετονουρία (PKU) και ο συγγενής υποθυρεοειδισμός (ΣΥ). Τα ολοκληρωμένα προγράμματα νεογνικού ελέγχου περιλαμβάνουν επίσης διαδικασίες παροχής γενετικής συμβουλευτικής. Ο όρος «διευρυμένος προληπτικός νεογνικός έλεγχος» περιλαμβάνει επιπλέον βιοχημικές εξετάσεις, που στοχεύουν στην πρόληψη μιας σειράς σπανιότερων, αλλά εξίσου σοβαρών, μεταβολικών νοσημάτων. Με την πρόοδο της βιοϊατρικής τεχνολογίας παρέχεται η δυνατότητα ανίχνευσης αρκετών ενδοκρινικών νοσημάτων (υπερπλασία επινεφριδίων, ΣΥ), μεταβολικών διαταραχών (διαταραχές μεταβολισμού αμινοξέων, οργανικές οξυουρίες, ανεπάρκεια ακυλοσυνενζύμου Α αφυδρογονάσης λιπαρών οξέων μεσαίας αλύσου-MCADD, γαλακτοζαιμία, έλλειψη βιοτινιδάσης) και άλλων μονογονιδιακών γενετικών νοσημάτων (ινοκυστική νόσος, αιμοσφαιρινοπάθειες). Για την ένταξη των δοκιμασιών αυτών στον ΠΕΝ χρειάζεται να είναι γνωστό αν πληρούν τα κριτήρια του ΠΟΥ. Ανάλογα με τη δυνατότητα θεραπευτικής παρέμβασης οι ανιχνεύσιμες διαταραχές διακρίνονται σε νοσήματα για τα οποία υπάρχει δυνατότητα για: 

				προλήψιμη βλάβη υγείας, όπως PKU, ΣΥ, MCADD 

				προλήψιμη οξεία νοσηρότητα, αλλά μη αποτροπή μακροχρόνιων επιπλοκών (γαλακτοζαιμία, δρεπανοκυτταρική αναιμία) 

				προλήψιμη βλάβη αν και οι αποδείξεις είναι σήμερα ανεπαρκείς (μεταβολικές νόσοι οργανικών οξέων, αμινοξέων ή λιπαρών οξέων)

				μη προλήψιμη βλάβη υγείας (μυϊκή δυστροφία Duchenne) 

				1.5.3. Μέγεθος του προβλήματος

				Το φορτίο της κληρονομικότητας στη νοσολογία της εγκύου και του παιδιού, αλλά και στη συνακόλουθη κατανάλωση υπηρεσιών υγείας είναι βαρύ. Ειδικότερα, 50% των αποβολών στο 1ο τρίμηνο της κύησης αποδίδονται σε υποκείμενη χρωμοσωμική ανωμαλία, ενώ 2% των νεογνών πάσχουν από κάποια χρωμοσωμική ανωμαλία ή μονογονιδιακό νόσημα. Σε γενετικές και συγγενείς ανωμαλίες υπολογίζεται επίσης ότι οφείλεται 30% των εισαγωγών στα παιδιατρικά νοσοκομεία και 40-50% των θανάτων της παιδικής ηλικίας. 

				Σήμερα η συνολική συχνότητα εμφάνισης νοσημάτων με σοβαρές και μακροχρόνιες επιπτώσεις στην υγεία, για τα οποία υπάρχει δυνατότητα εργαστηριακής διερεύνησης, υπολογίζεται σε 1:3.000 γεννήσεις ζώντων ετησίως. Τα πιο συχνά νοσήματα είναι ο ΣΥ, η ινοκυστική νόσος, η PKU και οι MCADD. Αν συμπεριληφθούν οι μη μεταβολικές διαταραχές, που ανιχνεύονται μέσω ΠΕΝ, η συχνότητα εμφάνισης διαμορφώνεται στα 1:1.500 γεννήσεις ζώντων ετησίως, που τροποποιείται όμως συνεχώς, καθώς διευρύνεται ο κατάλογος με την προσθήκη νέων ανιχνευτικών δοκιμασιών για σειρά άλλων νοσημάτων. Ακολουθούν αδρές παρουσιάσεις της υποκείμενης παθολογίας και αναλυτικότερες εκτιμήσεις συχνότητας για τα νοσήματα, που περιλαμβάνονται συνήθως στα προγράμματα ΠΕΝ:

				1.5.3.1. Συγγενής υποθυρεοειδισμός

				Η ανεπαρκής παραγωγή θυρεοειδικών ορμονών στη γέννηση αποτελεί μία από τις συχνότερες και δυνητικά ιάσιμες αιτίες νοητικής υστέρησης στα παιδιά και οφείλεται σε πλήρη ή μερική υπολειτουργία 

			

		

	
		
			
				77

			

		

		
			[image: ]
		

		
			[image: ]
		

		
			[image: ]
		

		
			
				του θυρεοειδούς αδένα. Η υπολειτουργία μπορεί να προκύπτει από δυσγενεσία (αγενεσία, υποπλασία ή έκτοπη θέση) του αδένα, γενετικές διαταραχές της παραγωγής θυρεοειδικών ορμονών, υποφυσιακή ή υποθαλαμική ανεπάρκεια ή να οφείλεται σε ενδημικό κρετινισμό. Οι γενετικές διαταραχές στη σύνθεση των θυρεοειδικών ορμονών συνήθως κληρονομούνται με σωματικό υπολειπόμενο χαρακτήρα. Εντούτοις, η συχνότητά τους στα κορίτσια είναι διπλάσια αυτής των αγοριών, πιθανότατα εξαιτίας κάποιου άγνωστου αυτοάνοσου προδιαθεσικού παράγοντα. Τέλος, τα νεογνά με σύνδρομο Down εμφανίζουν αυξημένο κίνδυνο εμφάνισης ΣΥ (περίπου 1:140). Στις ΗΠΑ η συχνότητα της νόσου κυμαίνεται από 1:3.000 – 4.000 νεογνά ενώ στη χώρα μας, υπολογίζεται ότι ο ΣΥ εμφανίζει κάπως υψηλότερη συχνότητα (1:1.000-2.000 νεογνά). 

				1.5.3.2. Φαινυλκετονουρία

				Η κλασική νόσος κληρονομείται με τον αυτοσωματικό υπολειπόμενο χαρακτήρα και είναι αποτέλεσμα της ανεπάρκειας του ηπατικού ενζύμου υδροξυλάση της φαινυλαλανίνης που μετατρέπει τη φαινυλαλανίνη σε τυροσίνη. Το υπεύθυνο για την παραγωγή του ενζύμου γονίδιο εντοπίζεται στο χρωμόσωμα 12 (12q23). Η αδυναμία μεταβολισμού και η συσσώρευση της φαινυλαλανίνης στον εγκέφαλο ευθύνεται για τα επιβλαβή αποτελέσματα της νόσου. Στο 1/3 των περιπτώσεων όμως η υπερφαινυλαλανιναιμία οφείλεται σε ανεπάρκεια της τετραϋδροπτερίνης (BH4). Η επίπτωση της κλασικής νόσου στις ΗΠΑ εκτιμάται από 1:13.500 - 1:19.000 νεογνά, ενώ για τη μη-PKU υπερφαινυλαλανιναιμία σε 1:48.000 νεογνά με φυλετικές και εθνικές διακυμάνσεις. Στις Ευρωπαϊκές χώρες, η συχνότητα της κλασικής PKU κυμαίνεται επίσης από 1:12.000 - 1:18.000 νεογνά και παρόμοια εκτιμάται η συχνότητα στη χώρα μας. 

				1.5.3.3. Γαλακτοζαιμία

				Η πάθηση οφείλεται στην αδυναμία μετατροπής του σακχάρου του γάλακτος (γαλακτόζη/λακτόζη) σε σάκχαρο (γλυκόζη) του οργανισμού, που χρησιμοποιείται ως πηγή ενέργειας, λόγω διαταραχών ενός εκ των τριών ενζύμων, τα οποία εμπλέκονται στην αντίδραση αυτή. Η συχνότητά της ποικίλλει από 1:15.000 – 50.000 γεννήσεις ζώντων και κληρονομείται με αυτοσωματικό υπολειπόμενο χαρακτήρα. Η πιο συχνή μορφή γαλακτοζαιμίας (1:47.000 νεογνά) οφείλεται στην ανεπάρκεια του ενζύμου ουριδυλοτρανσφεράση της 1-φωσφορικής γαλακτόζης. Σπανιότερα εμφανίζεται η νόσος εξαιτίας ανεπάρκειας της επιμεράσης και της γαλακτοκινάσης της γαλακτόζης. Σε 24μηνη δοκιμαστική φάση εισαγωγής ελέγχου γαλακτοζαιμίας στην Ελλάδα (1992-3) εξετάστηκαν 241.145 νεογνά και εντοπίστηκαν 20 νέες περιπτώσεις, ενώ μετά την καθολική εφαρμογή του προγράμματος από το 2006, εντοπίζονται 4-6 νέες περιπτώσεις ανά έτος.

				1.5.3.4. Ανεπάρκεια της 6-φωσφορικής δεϋδρογενάσης (G6PD)

				Αποτελεί μια από τις πιο συχνές ενζυμοπάθειες και κληρονομείται με υπολειπόμενο φυλοσύνδετο χαρακτήρα. Οι κύριες κλινικές εκδηλώσεις περιλαμβάνουν το νεογνικό αιμολυτικό ίκτερο, τη συγγενή χρόνια μη σφαιροκυτταρική αιμολυτική αναιμία και την οξεία αιμολυτική αναιμία, η οποία προκαλείται από λήψη φαρμακευτικών ουσιών και έκθεση σε εκλυτικούς παράγοντες, όπως ναφθαλίνη και ιογενείς λοιμώξεις. Παγκοσμίως υπολογίζεται ότι ~400 εκατομμύρια άτομα έχουν μερική ή ολική ανεπάρκεια του ενζύμου. Ο έλεγχος για ανεπάρκεια G6PD δεν συμπεριλαμβάνεται πια στον ΠΕΝ των περισσότερων χωρών. Η χώρα μας είναι από τις ελάχιστες που συνεχίζουν να την περιλαμβάνουν στο ΠΕΝ από το οποίο προκύπτουν ~2.400 διαγνώσεις σε νεογνά ετησίως με σαφή επικράτηση των αγοριών. 
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				1.5.3.5. Λοιπές ενδογενείς διαταραχές του μεταβολισμού

				Οι ενδογενείς διαταραχές του μεταβολισμού αποτελούν μεγάλη ομάδα νοσημάτων που οφείλονται κυρίως σε ενζυμική ανεπάρκεια. Πρόκειται για χρόνια νοσήματα, με ιδιαίτερα σοβαρά συμπτώματα και επιπτώσεις στην επιβίωση και την ποιότητα ζωής των πασχόντων και των οικογενειών τους. Οι κλινικές εκδηλώσεις είναι πολυσυστηματικές, αφορούν συμπτώματα από το νευρικό, καρδιαγγειακό και μυοσκελετικό σύστημα καθώς και όργανα, όπως οι οφθαλμοί και οι νεφροί. Εκτός από τις σωματικές εκδηλώσεις, οι πάσχοντες παρουσιάζουν σημαντικές μαθησιακές δυσκολίες, ψυχοκινητική καθυστέρηση/νοητική υστέρηση και άλλες σοβαρές νευρολογικές εκδηλώσεις. Η έγκαιρη και έγκυρη διάγνωση εξαρτάται από την εξοικείωση των κλινικών γιατρών με τα νοσήματα και από την ύπαρξη εξειδικευμένης εργαστηριακής υποδομής. Παρόλο που για αρκετά ενδογενή μεταβολικά νοσήματα δεν υπάρχει προς το παρόν θεραπεία, οι εξελίξεις στον τομέα της θεραπευτικής αντιμετώπισης είναι ραγδαίες. Η έγκαιρη θεραπευτική παρέμβαση, όπου αυτή είναι εφικτή, αποτρέπει το θάνατο ή/και τις μόνιμες νευρολογικές ή άλλες βλάβες, ενώ έντονη είναι η ερευνητική δραστηριότητα προς την κατεύθυνση των γονιδιακών θεραπειών.

				Ο αριθμός, η πολυπλοκότητα και η ποικιλομορφία των κλινικών εκδηλώσεων των ενδογενών μεταβολικών νοσημάτων αποτελούν επιστημονική πρόκληση. Σήμερα είναι γνωστά περίπου 4.000 μεταβολικά νοσήματα, τα οποία οφείλονται σε μονονουκλεοτιδικές αλλαγές στο ανθρώπινο γονιδίωμα (μονογονιδιακά νοσήματα). Υπολογίζεται ότι το 20% των γενετικών νοσημάτων αποτελούν τα νοσήματα του μεταβολισμού. Παρότι η συχνότητα κάθε επιμέρους μεταβολικού νοσήματος είναι χαμηλή, η συχνότητα του συνόλου των μεταβολικών νοσημάτων ανέρχεται σε 1:2.000 γεννήσεις.

				Οι πρωτοπαθείς ανοσοανεπάρκειες (ΠΑΑ) είναι αποτέλεσμα απουσίας ή δυσλειτουργίας μιας ή περισσοτέρων ανοσιακών παραμέτρων και πολύ συχνότερες από όσο καταγράφεται. Η έγκαιρη διάγνωση τους είναι κομβικής σημασίας για τη μετέπειτα πορεία και πρόγνωση των μικρών πασχόντων. Η μη αναγνωρισιμότητά τους, το βαρύ κόστος και οι σοβαρές επιπτώσεις στη Δημόσια Υγεία καθιστούν αναγκαία την εφαρμογή συστάσεων αναφορικά με τη διαδικασία αναγνώρισης και πρώιμης διάγνωσης. Σε επίπεδο προσυμπτωματικού ελέγχου, στις περισσότερες Πολιτείες των ΗΠΑ έχει καθιερωθεί και εφαρμόζεται επίσημα από το 2010 ΠΕΝ για τη σοβαρή συνδυασμένη ανοσοανεπάρκεια (Severe Combined Immune De-ficiency, SCID) μια απειλητική μορφή ΠΑΑ, όπου η έγκαιρη διάγνωση και πρώιμη παρέμβαση συμβάλλουν στην αποφυγή των βαριών της επιπλοκών με προεξάρχουσες τις σοβαρές λοιμώξεις. 

				1.5.4. Ιστορικό ΠΕΝ και επικαιροποιημένα επιστημονικά δεδομένα

				Ο ΠΕΝ ξεκίνησε το 1962 στις ΗΠΑ με την ανίχνευση της PKU από τον Guthrie και στη συνέχεια προστέθηκε η ανίχνευση του ΣΥ με μέτρηση της TSH στην ίδια κάρτα βιολογικού υλικού. Αργότερα, αναπτύχθηκαν εργαστηριακές μέθοδοι για την ανίχνευση άλλων νοσημάτων, όπως η κυστική ίνωση, η γαλακτοζαιμία και η έλλειψη δραστικότητας της βιοτινιδάσης. Η ανίχνευση των νοσημάτων αυτών απαιτούσε ξεχωριστή εργαστηριακή ανάλυση με συνακόλουθες επιπτώσεις στο κόστος και τη δυνατότητα εισαγωγής αντίστοιχων ανιχνευτικών προγραμμάτων σε πληθυσμιακό επίπεδο. Νέες προοπτικές προσέφερε κατά τη δεκαετία του 1990 η ανάπτυξη της Δίδυμης Φασματομετρίας Μάζας (ΜS/MS) με δυνατότητα ταυτόχρονης ανίχνευσης σειράς μεταβολιτών από την ίδια σταγόνα αίματος.

				Η νομική βάση, οι μορφές οργάνωσης και υλοποίησης του προγράμματος, τα ανιχνευόμενα νοσήματα και οι μηχανισμοί ελέγχου της συνολικής ποιότητας των προσφερόμενων υπηρεσιών, αντανακλούν το διαφορετικό κοινωνικό-οικονομικό υπόβαθρο και το επίπεδο οργάνωσης της κοινωνίας στην οποία ο ΠΕΝ 
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				εφαρμόζεται. Για παράδειγμα, στις Η.Π.Α. ο ΠΕΝ πραγματοποιείται με ευθύνη κάθε Πολιτείας, βάσει εθνικών κατευθυντήριων οδηγιών και προδιαγραφών για το σύνολο των παρεχόμενων υπηρεσιών με ενσωματωμένη τη διαδικασία ελέγχου ποιότητας. Με βάση τις προτάσεις του Αμερικανικού Κολλεγίου Ιατρικής Γενετικής και Γενομικής (American College of Medical Genetics and Genomics) πραγματοποιείται ανίχνευση 29 βασικών και 25 δευτερευουσών διαταραχών, που πληρούν κριτήρια κόστους-ωφέλειας. Η προσθήκη νέων διαδικασιών στο βασικό έλεγχο γίνεται με επιπλέον δείγμα και κόστος. Απαραίτητες προϋποθέσεις για την εφαρμογή του διευρυμένου νεογνικού προληπτικού ελέγχου είναι η επαρκής εκπαίδευση στο κέντρο όπου διενεργείται ο έλεγχος, η σωστή διάγνωση και κατάλληλη διαχείριση/αντιμετώπιση της διαγνωσθείσας περίπτωσης σε συνδυασμό με τη συνεχή παρακολούθηση των περιστατικών και αξιολόγηση του όλου προγράμματος. Αντιστοίχως, στην Αυστραλία η Human Genetics Society of Australasia έχει αναπτύξει τις κατευθυντήριες οδηγίες για το εθνικό ΠΕΝ, που εξειδικεύονται στη συνέχεια ανά Πολιτεία.

				Απαραίτητη προϋπόθεση για την εφαρμογή του διευρυμένου νεογνικού προληπτικού ελέγχου είναι η ύπαρξη πόρων και υποδομών. Σε όλες τις χώρες της Ευρώπης πραγματοποιείται ΠΕΝ, με εξαίρεση την Αλβανία και το Κόσοβο, με σημαντικές, όπως αναμένεται, διαφορές στον αριθμό των ανιχνευόμενων νοσημάτων, την οργάνωση και τον έλεγχο των προσφερόμενων υπηρεσιών. Στο Ηνωμένο Βασίλειο για οικονομικούς λόγους γίνεται έλεγχος πέντε μόνον πιθανών διαταραχών (PKU, ΣΥ, Κυστική Ίνωση, MCADD, δρεπανοκυτταρική αναιμία), ενώ από το Δεκέμβριο του 2011 άρχισε η εφαρμογή δοκιμαστικού προγράμματος ΠΕΝ για τις πέντε επόμενες σε συχνότητα ενδογενείς διαταραχές του μεταβολισμού στη χώρα (MSUD, pyridoxine unresponsive Hcys, GAI, IVA, LCHAD). Στις Σκανδιναβικές χώρες και ορισμένες χώρες της Κεντρικής Ευρώπης, όπως η Γερμανία, η Αυστρία και η Ελβετία, ο διευρυμένος νεογνικός προληπτικός έλεγχος με ΜS/MS περιλαμβάνει την αναζήτηση μέχρι 14 πιθανών διαταραχών σε εθνική βάση. Στις χώρες που εφαρμόστηκε ο διευρυμένος νεογνικός προληπτικός έλεγχος διπλασιάστηκε ο αριθμός των ασθενών με διαγνωσμένη μεταβολική διαταραχή. Τελευταίως, κατεβλήθη προσπάθεια καταγραφής και αποτίμησης του ΠΕΝ για κάθε κράτος-μέλος της ΕΕ, που οδήγησε στη διαμόρφωση προτάσεων ενιαίας πολιτικής για το σύνολο των διαδικασιών.

				1.5.5. Η Ελληνική πραγματικότητα

				Το Εθνικό Πρόγραμμα Προληπτικού Ελέγχου Νεογνών (Ε.Π.Π.Ε.Ν.) άρχισε στη χώρα μας από το Σ. Δοξιάδη το 1974 αρχικά σε δοκιμαστική φάση για τη φαινυλκετονουρία και συμπληρώθηκε σταδιακά με τη μέτρηση της δραστικότητας του ενζύμου G6PD και τον έλεγχο του συγγενούς υποθυρεοειδισμού. Από το 1992 προστέθηκε ο έλεγχος για τη γαλακτοζαιμία. Πραγματοποιείται από το Ινστιτούτο Υγείας του Παιδιού (ΙΥΠ), τον πρώτο φορέα που αντιμετώπισε διεπιστημονικά θέματα υγείας και ανάπτυξης του παιδιού. Χρηματοδοτείται από το Υπουργείο Υγείας και προσφέρεται δωρεάν σε όλα τα νεογέννητα. Στην εγκύκλιο του Υπουργείου Υγείας προς τις Μαιευτικές και Νεογνολογικές Μονάδες (Αρ. Πρωτ. Υ31Γ/Γ.Φ.11-24/Γ.Π.Οικ/10783 της 8.11.2012) αναγνωρίζεται το ΙΥΠ ως κέντρο εκτέλεσης του Ε.Π.Π.Ε.Ν. και δίδονται οδηγίες για τη σωστή εκτέλεση του προγράμματος. Στα 40 έτη λειτουργίας έχουν ελεγχθεί πάνω από 3.500.000 νεογνά για PKU, ΣΥ και έλλειψη G6PD και πάνω από 600.000 για γαλακτοζαιμία. Συνολικά ελέγχονται περίπου 100.000-120.000 νεογέννητα ανά έτος, δηλαδή 99% των νεογνών. Σύμφωνα με τα δεδομένα του ΙΥΠ, η συχνότητα του ΣΥ στη χώρα μας υπολογίζεται ~1:1.000-2.000 και ~1.000 παιδιά παρακολουθούνται σε τακτική βάση. Κάθε χρόνο ανιχνεύονται ~6-10 νέες περιπτώσεις PKU και έχουν μέχρι σήμερα εντοπιστεί ~500 πάσχοντα νεογνά, στα οποία έγινε διατροφική παρέμβαση. Από αυτά τα 425 
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				παρακολουθούνται σε συστηματική βάση και απολαμβάνουν υψηλής ποιότητας ζωής. Τέλος η συχνότητα G6PD στην Ελλάδα, υπολογίζεται σε ~5% του πληθυσμού των νεογέννητων (4,5% στα αγόρια και 1,8% στα κορίτσια), χωρίς να παρέχονται όμως από το ΙΥΠ επιπλέον στοιχεία για την ποιοτική παρακολούθηση της παραμέτρου αυτής της διαταραχής.

				Από το 2006 διενεργείται σε ιδιωτικά μαιευτήρια και με οικονομική επιβάρυνση των γονιών των νεογνών «διευρυμένος» προληπτικός έλεγχος. Ο αριθμός των μέχρι σήμερα αναλυθέντων δειγμάτων στα ιδιωτικά εργαστήρια που τον διενεργούν υπερβαίνει τις 200.000, δηλαδή αφορά σχεδόν το 1/3 των ετησίων γεννήσεων. Σύμφωνα με τις πρώτες εκτιμήσεις, οι διαγνωσθείσες επιπλέον περιπτώσεις ανέρχονται σε 1:1.900 - 1:3.600 νεογνά. Τα συχνότερα νοσήματα, πέραν εκείνων του Ε.Π.Π.Ε.Ν, είναι: ινοκυστική νόσος, έλλειψη δραστικότητας βιοτινιδάσης, διαταραχές MCADD. Με τη χρήση της νέας τεχνολογίας και τον καλύτερο ποιοτικό έλεγχο, περιορίζονται τα ψευδώς θετικά αποτελέσματα και επιβεβαιώνονται οι παγκόσμιες τάσεις.

				1.5.6. Δοκιμασίες διαλογής

				Οι πολλαπλοί εμπλεκόμενοι φορείς, (μαιευτήριο, φορέας πραγματοποίησης των εργαστηριακών αναλύσεων και νοσηλευτικό ίδρυμα όπου πραγματοποιείται η παρακολούθηση των ασθενών), καθιστούν τη διαδικασία του ΠΕΝ μια από τις πλέον σύνθετες και πολύπλοκες, στο χώρο της Δημόσιας Υγείας.

				Ο ΠΕΝ αφορά συχνότερα την ανίχνευση του βιοχημικού φαινοτύπου στο επίπεδο του μεταβολίτη (π.χ. PKU, MSUD, οργανικές οξυουρίες, διαταραχές β-οξείδωσης). Άλλες μέθοδοι που εφαρμόζονται αφορούν την ανίχνευση ενζυμικού φαινοτύπου στο επίπεδο πρωτεΐνης/ενζύμου (π.χ. ανεπάρκεια βιοτινιδάσης, γαλακτοζαιμία, G6P-DH) ή την ανίχνευση γονοτύπου στο επίπεδο του DNA (π.χ. κυστική ίνωση-CF). Καθεμία από τις παραπάνω μεθόδους ανίχνευσης έχει τα δικά της πλεονεκτήματα και μειονεκτήματα.

				Ο «κλασικός» ΠΕΝ γίνεται σε αποξηραμένες σταγόνες αίματος, που λαμβάνονται διά σκαριφισμού από την πτέρνα των νεογέννητων, την ημέρα που φεύγουν από τη μαιευτική μονάδα (συνήθως 3η - 4η ημέρα ζωής), σύμφωνα με οδηγίες που έχουν αποσταλεί από το ΙΥΠ. Σε πρόωρα και άρρωστα νεογνά, τα οποία έχουν συνήθως παρατεταμένη παραμονή σε ΜΕΝΝ, η αιμοληψία πραγματοποιείται αρχικά μεταξύ 5ου και 7ου 24ωρου ζωής (ανεξάρτητα από διάρκεια κύησης, λήψης γάλακτος ή συνοδού παθολογίας), στη συνέχεια μία εβδομάδα αργότερα (περίπου 14η ημέρα ζωής), καθώς και πριν την έξοδο από τη ΜΕΝΝ. Στη συνέχεια, το στυπόχαρτο (κάρτα Guthrie) με τις σταγόνες αίματος στεγνώνει 1 ώρα σε θερμοκρασία δωματίου και αποστέλλεται την ίδια ημέρα στο εργαστήριο. Η εργαστηριακή επεξεργασία λαμβάνει χώρα εντός της ημέρας άφιξης του δείγματος και η αναφορά του αποτελέσματος δίδεται εντός 24 ωρών, προκειμένου να τηρούνται οι όροι μεγιστοποίησης της ευαισθησίας, με σκοπό την αποκάλυψη όλων των πραγματικών περιπτώσεων της νόσου και της ειδικότητας της μεθόδου και τον περιορισμό στο ελάχιστο δυνατό των ψευδώς θετικών αποτελεσμάτων.

				1.5.6.1. Φαινυλκετονουρία

				Ο έλεγχος γίνεται σε αποξηραμένες κηλίδες αίματος σε κάρτες Guthrie. Είναι απαραίτητο η λήψη του αίματος να γίνει την 3η - 4η ημέρα της ζωής και όχι νωρίτερα (όχι <36 ώρες ζωής), διότι υπάρχει κίνδυνος ψευδώς αρνητικού αποτελέσματος. Η μέθοδος που χρησιμοποιείται είναι φθοριομετρική και δεν συνιστάται νεογνικός έλεγχος με μοριακές μεθόδους. Το δείγμα αίματος στην κάρτα Guthrie είναι αρκετά σταθερό και μπορεί να χρησιμοποιηθεί για επαναληπτικές μετρήσεις. Σε λίγες περιπτώσεις λαμβάνονται 
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				ψευδώς αρνητικά ή -συνηθέστερα- ψευδώς θετικά αποτελέσματα, λόγω τεχνικών προβλημάτων, ειδικής διατροφής του νεογνού, όπως ολική παρεντερική διατροφή ή ηπατοπάθειας. Για κάθε θετικό αποτέλεσμα στον έλεγχο του Guthrie, αρχικά ο ασθενής διερευνάται με ποσοτικό προσδιορισμό αμινοξέων στον ορό και άλλες ενζυμικές αναλύσεις. Συνήθως μετράται η φαινυλαλανίνη στο αίμα (φυσιολογικές τιμές στα νεογνά <150μmol/L) και οι μεταβολίτες της στα ούρα. Σε περίπτωση επιβεβαίωσης της διάγνωσης, ακολουθεί ο έλεγχος με μοριακή ανάλυση (mutation analysis) του γονιδίου του ασθενούς, ενώ τελευταία προστέθηκε και η παρακολούθηση οστικής αξιολόγησης των ασθενών.

				1.5.6.2. Συγγενής υποθυρεοειδισμός

				Η μέτρηση της TSH στις αποξηραμένες σταγόνες αίματος επιτρέπει την ανίχνευση μόνον του πρωτοπαθούς συγγενούς υποθυρεοειδισμού, που οφείλεται σε πρόβλημα σύνθεσης των ορμονών στον ίδιο το θυρεοειδή αδένα. Με παράλληλη μέτρηση της θυροξίνης (Τ4) στις αποξηραμένες σταγόνες αίματος εντοπίζονται και οι μορφές συγγενούς υποθυρεοειδισμού κεντρικής αιτιολογίας (υποθαλαμικού ή υποφυσιακού), των οποίων η συχνότητα κυμαίνεται από 1:20.000 στην Ολλανδία έως 1:50.000 στις ΗΠΑ. Στην Ελλάδα η μέτρηση της Τ4 στις αποξηραμένες σταγόνες αίματος δεν γίνεται λόγω υψηλού κόστους, οπότε έχει υιοθετηθεί ως δοκιμασία διαλογής η ραδιοανοσολογική μέτρηση της TSH (ανοσοφθοριομετρική μέθοδος). Η μέτρηση της TSH πρέπει να γίνεται μετά το 3ο 24ωρο της ζωής, γιατί η φυσιολογική της αύξηση κατά τα 2 πρώτα 24ωρα μπορεί να οδηγήσει σε ψευδώς θετικά αποτελέσματα. Τα δείγματα διατηρούνται σταθερά τουλάχιστον για δύο μήνες σε θερμοκρασία δωματίου, μακριά από υγρό και θερμό μέρος και για πολλούς μήνες σε ψυγείο με ξηραντικό. Επί θετικού αποτελέσματος, επαναπροσδιορίζεται η TSH σε αποξηραμένες σταγόνες και σε περίπτωση ανίχνευσης παθολογικού αποτελέσματος, ειδοποιείται η οικογένεια του νεογνού και συλλέγεται δείγμα αίματος προς άμεσο ποσοτικό προσδιορισμό στον ορό των επιπέδων της Τ4 ή της ελεύθερης Τ4 (είναι συνήθως μειωμένα) και της TSH (είναι αυξημένα). Στις περιπτώσεις επιβεβαίωσης των παραπάνω νοσημάτων, ο ασθενής τίθεται σε ειδική αγωγή και παρακολουθείται στο ΙΥΠ σε τακτική βάση. Το σπινθηρογράφημα του θυρεοειδούς είναι απαραίτητο για την αναγνώριση της αιτιολογίας του ΣΥ. Μετά από διακοπή της θεραπείας χρειάζεται να γίνει επανεκτίμηση της αρχικής διάγνωσης για τη διάγνωση παροδικού υποθυρεοειδισμού.

				1.5.6.3. Γαλακτοζαιμία

				Η γαλακτοζαιμία διαγιγνώσκεται είτε μέσω της αυξημένης συγκέντρωσης γαλακτόζης και 1-φωσφορικής γαλακτόζης είτε μέσω της μέτρησης της δραστικότητας του ενεχόμενου ενζύμου στις αποξηραμένες σταγόνες αίματος (κλασική γαλακτοζαιμία), με τη χρωματομετρική μέθοδο. Για κάθε παθολογικό αποτέλεσμα κατά τον έλεγχο γαλακτοζαιμίας, συγχρόνως με το επαναληπτικό δείγμα, συνιστάται να γίνεται ποσοτικός προσδιορισμός αμινοξέων για τον αποκλεισμό άλλης αμινοξεοπάθειας, που προβάλλει με αύξηση της γαλακτόζης, ηπατικός βιοχημικός έλεγχος με σύγχρονη διακοπή της σίτισης με μητρικό ή τεχνητό γάλα και αντικατάσταση με γάλα ελεύθερο λακτόζης/γαλακτόζης.

				1.5.6.4. Έλλειψη ενζύμου G6PD

				Η επισήμανση της ανεπάρκειας της G6PD δεν είναι βιοχημικά δύσκολη και η μέθοδος που χρησιμοποιείται είναι φθοριομετρική. Ωστόσο, η συγκεκριμένη μέθοδος δίνει πολλά ψευδώς θετικά αποτελέσματα, εξαιτίας της αστάθειας του μορίου του ενζύμου, το οποίο υφίσταται μεταβολές κατά τον χρόνο που παρεμβάλλεται μεταξύ της συλλογής, μεταφοράς χωρίς τήρηση προδιαγραφών και ανάλυσης 
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				του δείγματος, κυρίως όταν επικρατούν υψηλές θερμοκρασίες, όπως συμβαίνει στη χώρα μας.

				1.5.6.5. Λοιπές ενδογενείς διαταραχές του μεταβολισμού

				Η διάγνωση των λοιπών μεταβολικών νοσημάτων υποδεικνύεται συνήθως από την κλινική εικόνα και επιτυγχάνεται με τον ποσοτικό προσδιορισμό του ανεπαρκούντος ενζύμου σε διάφορους ιστούς (αίμα, δέρμα, ήπαρ, μύες). Επειδή η ανεπάρκεια του ειδικού ενζύμου οδηγεί στη διακοπή της αντίστοιχης μεταβολικής οδού συσσωρεύονται μεταβολίτες ανιχνεύσιμοι με βιοχημικές μεθόδους στο αίμα, τα ούρα και το εγκεφαλονωτιαίο υγρό των ασθενών. Η διαγνωστική υποψία κατευθύνεται έτσι προς την τελική διάγνωση, η οποία πρέπει να επιβεβαιώνεται σε υλικό από βιοψία. Οι βιοχημικές μέθοδοι είναι δυνατόν να οδηγήσουν σε ψευδώς θετικά αποτελέσματα, ιδίως όταν οι ασθενείς λαμβάνουν φάρμακα ή πάσχουν από νόσημα που προκαλεί δευτεροπαθή μεταβολική διαταραχή, όπως νοσήματα ήπατος, νεφρών, πεπτικού.

				Το διευρυμένο ΠΕΝ δεν είναι ελεύθερο προβλημάτων, που απορρέουν τόσο από ψευδώς αρνητικά αποτελέσματα για δυνητικά επικίνδυνα μεταβολικά νοσήματα λόγω πρώιμης αιμοληψίας, όταν το νεογνό δεν έχει ακόμη εκτεθεί επαρκώς στον τοξικό παράγοντα, όσο και σε άσκοπη ανησυχία των γονέων, λόγω ψευδώς θετικού αποτελέσματος. Ειδικότερα, σε κάθε νεογνό με ορθώς θετικό αποτέλεσμα κατά τον προληπτικό έλεγχο αντιστοιχούν 12-60 επιπλέον νεογνά με ψευδώς θετικό αποτέλεσμα, ανάλογα με τη διαταραχή και την ειδικότητα του ανιχνευτικού αλγόριθμου για τα οποία είναι αναγκαία η επιβεβαίωση του αποτελέσματος της διαλογής. Δυνητικές πηγές λάθους αποτελούν η λήψη δείγματος πριν το καθορισμένο χρονικό διάστημα μετά τη γέννηση, η προωρότητα (αυξάνει τα επίπεδα 17-ΟΗ-προγεστερόνης γι’ αυτό και ο έλεγχος ΣΥ συνιστάται σε διορθωμένη ΗΚ 32 εβδομάδες), η φαρμακευτική αγωγή (κορτικοειδή, κατεχολαμίνες, παρεντερική διατροφή, έκθεση σε ιώδιο, μετάγγιση αίματος ή πλάσματος) και η δυνητική παραγωγή πλασματικού ευρήματος σε περίπτωση έκθεσης του δείγματος σε υψηλότερες των προδιαγραφών θερμοκρασίες, επαφής με αντισηπτικά, γάλα και EDTA.

				1.5.7. Κλινική παρέμβαση

				Η εκπαίδευση και ευαισθητοποίηση των θεραπόντων ιατρών στην κλινική εικόνα και τη συνήθη συμπτωματολογία των γενετικών/μεταβολικών νοσημάτων οδηγεί στην κατά το δυνατόν πρωιμότερη διάγνωση των νοσημάτων σε περίπτωση που δεν διενεργείται ομαδικός προσυμπτωματικός έλεγχος. Η κλινική παρέμβαση ποικίλει ανάλογα με το νόσημα, όπως φαίνεται στη συνέχεια για τα τρία μεταβολικά νοσήματα που περιλαμβάνονται στον ελληνικό προσυμπτωματικό έλεγχο των νεογνών:

				1.5.7.1. Φαινυλκετονουρία

				Η PKU σπάνια διαγιγνώσκεται πριν την ηλικία των 6 μηνών χωρίς ομαδικό προσυμπτωματικό έλεγχο, καθώς η νόσος εκδηλώνεται αρχικά με ψυχοκινητική καθυστέρηση. Η φαινυλαλανίνη είναι απαραίτητο συστατικό της διατροφής και βασικό συστατικό του γάλακτος. Η θεραπευτική αγωγή έγκειται στην εφ’ όρου ζωής λήψη τροφών με χαμηλή συγκέντρωση σε φαινυλαλανίνη, ιδίως κατά τα πρώτα χρόνια ζωής και ιδίως κατά την αναπαραγωγική ηλικία των γυναικών πριν τη σύλληψη και κατά τη διάρκεια της εγκυμοσύνης. Δεν συνιστάται ομαδικός προληπτικός έλεγχος των εγκύων για υπερφαινυλαλανιναιμία.

				1.5.7.2. Συγγενής υποθυρεοειδισμός

				Θεραπεία εκλογής είναι η από του στόματος χορήγηση θυροξίνης μέσα στις 15 πρώτες ημέρες ζωής σε δόση που να επιτυγχάνει συγκέντρωση θυροξίνης στην κυκλοφορία στα ανώτερα φυσιολογικά όρια των 
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				τιμών αναφοράς μέσα στις δύο πρώτες εβδομάδες από την έναρξη της θεραπείας. Στη συνέχεια απαιτείται παρακολούθηση του ασθενούς, συχνότερα κατά τον πρώτο χρόνο της ζωής και αραιότερα μετέπειτα.

				1.5.7.3. Γαλακτοζαιμία

				Η θεραπεία συνίσταται σε δια βίου ειδική διαιτητική αγωγή, στην οποία αποφεύγεται η κατανάλωση τροφίμων, όπως γάλα και γαλακτοκομικά προϊόντα, που περιέχουν λακτόζη/γαλακτόζη. Οι βαρέως πάσχοντες κατά τη στιγμή της διάγνωσης της κλασικής PKU χρειάζονται υποστηρικτική φροντίδα, η οποία μπορεί να περιλαμβάνει συμπληρώματα βιταμίνης Κ, αντιβιοτικά για πιθανή σηψαιμία από Gram (-) βακτήρια και φωτοθεραπεία σε περίπτωση ίκτερου. Στην οξεία φάση είναι δυνατόν να χρησιμοποιηθεί περιτοναϊκή κάθαρση ή πλασμαφαίρεση για την απομάκρυνση των τοξικών ουσιών. 

				1.5.8. Αποτελεσματικότητα της πρώιμης παρέμβασης

				1.5.8.1. Φαινυλκετονουρία

				Με την έγκαιρη ανίχνευση και την προληπτική παρέμβαση αποφεύγονται οι σοβαρές κλινικές εκδηλώσεις της νόσου (ψυχοκινητική καθυστέρηση, σπασμοί, δερματοπάθεια, οφθαλμοπάθεια, καθυστέρηση της σωματικής αύξησης) με την προϋπόθεση ότι η θεραπεία χορηγείται σωστά, ώστε να μην υπάρχει ανεπάρκεια στην πρόσληψη απαραίτητων αμινοξέων, ιχνοστοιχείων, βιταμινών και θερμίδων. Η θεραπεία πρέπει να τηρείται καθ’ όλη τη διάρκεια της ζωής, αν και η αποτελεσματικότητά της δεν είναι πάντοτε η επιθυμητή.

				1.5.8.2. Συγγενής υποθυρεοειδισμός

				Μετά την προληπτική διάγνωση και έγκαιρη θεραπευτική παρέμβαση του ΣΥ τόσο η σωματική όσο και η ψυχική και διανοητική ανάπτυξη των παιδιών ακολουθεί φυσιολογική πορεία. Παρόλα αυτά, ορισμένες μελέτες αναφέρουν νευρομυϊκά προβλήματα, που φαίνεται να αντανακλούν τη βαρύτητα και διάρκεια του ΣΥ. Ιδανικά, απαιτείται έναρξη της θεραπείας μέσα στις πρώτες εβδομάδες της ζωής για να αποφευχθεί μόνιμη νοητική υστέρηση ή και πλημμελής σκελετική ανάπτυξη. Παρόλα αυτά όταν οι παιδίατροι αντιλαμβάνονται σημεία υποθυρεοειδισμού σε κάποιο βρέφος χρειάζεται να ζητούν άμεσα έλεγχο της θυρεοειδικής λειτουργίας έστω και αν δεν έχουν ειδοποιηθεί οι γονείς από το ΙΥΠ για επιβεβαιωτικό έλεγχο μέσω του προγράμματος προσυμπτωματικού ελέγχου.

				1.5.8.3. Γαλακτοζαιμία

				Με την έγκαιρη έναρξη ειδικής διαιτητικής αγωγής μέσα στις πρώτες ημέρες ζωής, μπορούν να προληφθούν οι απειλητικές για τη ζωή επιπλοκές της νόσου, όπως σηψαιμία από Gram(-) βακτήρια. Ωστόσο, αυτή η θεραπεία έχει μόνο περιορισμένη αποτελεσματικότητα στην πρόληψη των μακροχρόνιων επιπλοκών (μειωμένη γνωστική ανάπτυξη, λεκτική δυσπραγία, καθυστέρηση της ανάπτυξης, νευρολογικά ευρήματα, όπως τρόμος, αταξία και ωοθηκική ανεπάρκεια).

				1.5.8.4. Ανεπάρκεια του ενζύμου G6PD

				Ο κατάλογος των φαρμάκων και ουσιών, που μπορεί να αποφεύγονται από παιδιά με ανεπάρκεια της G6PD είναι μακρύς, ωστόσο, οι περισσότερες από τις ουσίες αυτές στερούνται ουσιαστικής κλινικής σημασίας, διότι συνοδεύονται από αμελητέα έως ήπιου βαθμού αιμόλυση, Επιπλέον, οι κλινικές εκδηλώσεις 
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				της νόσου δεν είναι συνήθως τόσο βαριές ώστε να θέτουν σε κίνδυνο τη ζωή του αρρώστου ενώ η εμφάνιση νεογνικού ίκτερου δεν είναι δυνατόν να προληφθεί, αφού τα προγράμματα διαλογής παρέχουν απαντήσεις με χρονική υστέρηση. Τέλος, ουσίες που κατεξοχήν μπορούν να προκαλέσουν αιμόλυση από ανεπάρκεια G6PD, όπως η ναφθαλίνη, είναι σκόπιμο να αποφεύγονται σε κάθε περίπτωση. Η παραπάνω συλλογιστική υποδεικνύει ότι η σχετική προτεραιότητα της δοκιμασίας δεν είναι υψηλή γι’ αυτό και έχει καταργηθεί σε πολλές χώρες, όπου η δοκιμασία ελέγχου του ενζύμου εφαρμόζεται μόνο όταν υπάρχει κλινική ένδειξη.

				1.5.8.5. Λοιπές ενδογενείς διαταραχές του μεταβολισμού

				Η έγκαιρη διάγνωση των ασθενών είναι καταλυτικής σημασίας για την επιβίωσή τους, την πρόγνωση της νόσου και την αποφυγή γέννησης άλλων πασχόντων παιδιών στην οικογένεια. Για πολλά νοσήματα είναι σημαντικό να τεθεί η διάγνωση την πρώτη εβδομάδα της ζωής, διότι τότε η πρόγνωση είναι πολύ καλύτερη. Η έγκαιρη διάγνωση πάσχοντος εμβρύου σε οικογένειες αυξημένου κινδύνου γίνεται με προσδιορισμό μεταβολιτών ή ενζύμων σε αμνιακά κύτταρα ή τροφοβλάστη στον ~3ο μήνα κύησης. 

				Σε συλλογικό επίπεδο, το όφελος από τη 40χρονη εφαρμογή του Ε.Π.Π.Ε.Ν. είναι αδιαμφισβήτητο, δεδομένου ότι έχει οδηγήσει στην έγκαιρη διάγνωση και θεραπεία σε συνεργασία με παιδιατρικές κλινικές περισσότερων από 500 παιδιών με PKU, ~3.500 παιδιών με ΣΥ και ~60 παιδιών με γαλακτοζαιμία, αποτρέποντας την υψηλή νοσηρότητα, θνησιμότητα και κοινωνική επιβάρυνση, που συνοδεύουν την καθυστερημένη διάγνωση των νοσημάτων αυτών. Εξάλλου, τα προκαταρκτικά αποτελέσματα του διευρυμένου ελέγχου από τα ιδιωτικά κυρίως μαιευτήρια μπορούν να χρησιμεύσουν για το σχεδιασμό και την εκτίμηση της ανταποδοτικότητας της εισαγωγής του στο Ε.Π.Π.Ε.Ν.

				1.5.9. Προδιαγραφές υλοποίησης ΠΕΝ

				Η εισαγωγή νέων τεχνολογιών στην εργαστηριακή ανάλυση, οι οποίες παρέχουν τη δυνατότητα προσδιορισμού πολλών μεταβολιτών με μία μόνο ανάλυση, η πρόοδος στη θεραπευτική αντιμετώπιση ήδη γνωστών νοσημάτων, η δυνατότητα προγεννητικού ελέγχου-γενετικής συμβουλευτικής και η συσσωρευμένη εμπειρία, οδηγούν στην αναγκαιότητα τροποποίησης ή επανεξέτασης ορισμένων από τα αρχικά κριτήρια επιλογής νοσημάτων για το ΠΕΝ. Η δυνατότητα ανίχνευσης ενός νοσήματος σε χρονική περίοδο 24-72 ωρών από τη στιγμή της γέννησης και οπωσδήποτε πριν από την εκδήλωση κλινικών συμπτωμάτων, επιβάλλει αυστηρούς και συγκεκριμένους κανόνες ως προς την οργάνωση και τις προϋποθέσεις επιτυχίας του ΠΕΝ. Από την άλλη πλευρά, η προσθήκη σειράς νέων μεταβολιτών στον ΠΕΝ αυξάνει τον αριθμό των ψευδώς θετικών ή αρνητικών αποτελεσμάτων με οικονομική και κυρίως ψυχολογική επιβάρυνση στις οικογένειες των υπό διερεύνηση νεογνών. Επίσης, τίθενται ζητήματα ως προς την ανίχνευση βιοχημικών διαταραχών, οι οποίες δεν οδηγούν σε ασθένειες με κλινικά συμπτώματα, ενώ αναδύονται προβληματισμοί ως προς την επιλογή των υπό διερεύνηση νοσημάτων.

				Από την εμπειρία και τις διεθνείς προδιαγραφές προκύπτουν κανόνες, μετρήσιμοι δείκτες και μηχανισμοί ελέγχου, οι οποίοι είναι απαραίτητοι για την επιτυχή υλοποίηση κάθε εθνικού προγράμματος. Στις περισσότερες χώρες το ΠΕΝ εποπτεύεται και συντονίζεται από διεπιστημονική Εθνική Επιτροπή, η οποία διαμορφώνει τις προδιαγραφές του νομικού πλαισίου των επιμέρους δραστηριοτήτων, καθορίζει την πολιτική ανίχνευσης νοσημάτων, διαμορφώνει συνολικούς δείκτες παρακολούθησης και στόχων για τις συνιστώσες του προγράμματος, θεσπίζει μηχανισμούς ελέγχου ποιότητας και προτείνει τροποποιήσεις και προσθήκες στον ΠΕΝ. 
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				Αναλυτικότερα το ΠΕΝ περιλαμβάνει προ-αναλυτικές διαδικασίες, συμπεριλαμβανομένης της ενημέρωσης των γονέων-εμπλεκόμενων φορέων, συλλογή-αποστολή των δειγμάτων, πραγματοποίηση των αναλύσεων στον φορέα υλοποίησης και μετά-αναλυτικές διαδικασίες, που αφορούν τη διάγνωση, ενημέρωση-εκπαίδευση γονέων πασχόντων νεογνών, θεραπευτική αντιμετώπιση-διαχείριση ασθενών, υπηρεσίες παρακολούθησης ασθενών και αξιολόγηση των προσφερόμενων υπηρεσιών και του συνολικού προγράμματος.

				Στην προ-αναλυτική διαδικασία απαραίτητος είναι ο καθορισμός αυστηρού πρωτοκόλλου ως προς το χρόνο συλλογής του δείγματος, λαμβάνοντας υπόψη τη διαφορετική ευαισθησία των χρησιμοποιούμενων μεθόδων για την ανίχνευση νοσημάτων, ιδιαιτέρως σε ειδικές κατηγορίες, όπως είναι τα νεογνά χαμηλού βάρους γέννησης, πρόωρα και νοσηλευόμενα σε ΜΕΝΝ. Ο χρόνος αποστολής και παραλαβής των δειγμάτων από το εργαστήριο πρέπει να είναι ο ελάχιστος δυνατός για να μπορεί να πραγματοποιηθεί η ανίχνευση σειράς νοσημάτων πριν από την εκδήλωση συμπτωμάτων. Απαραίτητες θεωρούνται η εκπαίδευση και η ενημέρωση του εμπλεκόμενου προσωπικού, όπως γυναικολόγοι, μαίες/μαιευτές, παιδίατροι και διοικητικοί υπάλληλοι για το σύνολο των διαδικασιών με αλγόριθμους, συνοδά γραπτά κείμενα και παραπομπή σε ιστότοπους. Ιδιαίτερα σημαντική είναι η διαδικασία ενημέρωσης και αποδοχής του ΠΕΝ από τους γονείς των νεογνών σε συνδυασμό με την καταγραφή σε ενιαία ηλεκτρονική βάση με κατάλληλες προδιαγραφές (Labo-ratory Information System, LIS) των επιδημιολογικών δεδομένων των υπό εξέταση νεογνών, καθώς και της ποιότητας των πραγματοποιούμενων αιμοληψιών, που καθορίζουν τελικά την καταλληλότητα δείγματος. 

				Το Εργαστήριο αναλύσεων του ΠΕΝ πρέπει να λειτουργεί σύμφωνα με προδιαγραφές (ISO 15189) από το Εθνικό Σύστημα Διαπίστευσης (Ε.ΣΥ.Δ.), να δέχεται σημαντικό αριθμό δειγμάτων και να έχει διαμορφωμένη πολιτική παθολογικών τιμών ανά νόσημα με συγκεκριμένη μεθοδολογία και μηχανισμούς επαναδιαμόρφωσης. Ακόμα απαραίτητο είναι να υπάρχουν κανόνες και μηχανισμοί καταγραφής των εργαστηριακών αποτελεσμάτων στο σύστημα LIS του φορέα, αυστηρός εσωτερικός και εξωτερικός ποιοτικός έλεγχος και διαδικασίες διαπίστευσης και επαναξιολόγησης των χρησιμοποιούμενων μεθόδων.

				Στη μετα-αναλυτική διαδικασία αναγκαία θεωρείται η ύπαρξη πολιτικής αναφοράς παθολογικών αποτελεσμάτων στους εμπλεκόμενους φορείς, συμπεριλαμβανομένων γονιών και υγειονομικού προσωπικού με πρωτόκολλο επιβεβαιωτικών διαδικασιών εργαστηριακής διερεύνησης για ύποπτα περιστατικά, ανά νόσημα, όπου αναφέρονται οι πραγματοποιούμενες αναλύσεις, ο χρόνος πραγματοποίησης και η τελική διάγνωση. Επιπλέον, χρειάζεται να υπάρχει πολιτική θεραπευτικής αντιμετώπισης ανά νόσημα με αναφορά στο χρόνο έναρξης και το είδος θεραπείας, ενημέρωση-εκπαίδευση γονέων για το νόσημα του πάσχοντος νεογνού, επιδημιολογική εκτίμηση των νοσημάτων και των μετρούμενων βιοχημικών παραμέτρων, ενιαία καταγραφή των δεδομένων στην ηλεκτρονική βάση καθώς και καθορισμένη πολιτική παρακολούθησης και καταγραφής της κλινικής εξέλιξης των εντοπιζόμενων πασχόντων νεογνών με σκοπό την τελική αποτίμηση της συνολικής διαδικασίας του ΠΕΝ.

				Μετρήσιμα προαπαιτούμενα αποτελέσματα προκειμένου να αξιολογηθεί η ποιότητα των παρεχόμενων υπηρεσιών στο ΠΕΝ είναι το συνολικό ποσοστό κάλυψης των διερευνούμενων νεογνών στο σύνολο των γεννήσεων σε εθνικό επίπεδο, ο χρόνος πραγματοποίησης αναλύσεων, επιβεβαιωτικών αναλύσεων και έναρξης θεραπείας των πραγματικά πασχόντων νεογνών, ο αριθμός και συχνότητα των πραγματικά πασχόντων νεογνών που εντοπίζονται, η θετική προγνωστική αξία των μεθόδων και ο αριθμός των ψευδώς θετικών και αρνητικών αποτελεσμάτων ανά νόσημα, ο χρόνος οριστικής επιβεβαίωσης τυχόν παθολογικών αποτελεσμάτων και η κλινική εκτίμηση της εξέλιξης των θεραπευτικά αντιμετωπιζόμενων νεογνών. Τα 
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				δεδομένα αυτά αξιοποιεί η Εθνική Επιτροπή ΠΕΝ σε συνεργασία με τον φορέα υλοποίησης του έργου, προκειμένου να εκτιμήσει τη δυνατότητα και αναγκαιότητα εισαγωγής ανιχνευτικών δοκιμασιών για νέα νοσήματα, να ελέγχει την ποιότητα των παρεχόμενων υπηρεσιών σε τακτά χρονικά διαστήματα και να πραγματοποιεί διορθωτικές κινήσεις σε κάθε πτυχή του ΠΕΝ.

				1.5.10. Σύνοψη-Προτάσεις

				Το Εθνικό Πρόγραμμα Προληπτικού Ελέγχου Νεογνών ξεκίνησε το 1962 στις ΗΠΑ, υιοθετήθηκε στην Ελλάδα το 1973 με πρωτοβουλία του Σ. Δοξιάδη και πραγματοποιείται σε εθνικό επίπεδο από το Ινστιτούτο Υγείας του Παιδιού. Έχει εξαιρετικά υψηλή συμμετοχή (~99% των νεογνών) και περιλαμβάνει έλεγχο για φαινυλκετονουρία, συγγενή υποθυρεοειδισμό και έλλειψη G6PD (παρότι στις περισσότερες χώρες του εξωτερικού έχει καταργηθεί), ενώ μετά τις πρώτες δεκαετίες προστέθηκε έλεγχος για γαλακτοζαιμία. Στη διάρκεια της λειτουργίας του, το ΠΕΝ έχει προσφέρει έγκαιρη διάγνωση και θεραπεία σε συνεργασία με παιδιατρικές κλινικές σε >500 νεογνά πάσχοντα από PKU στα οποία ακολούθησε διατροφική παρέμβαση και παρακολούθηση, ~3.500 νεογνά με ΣΥ που παρακολουθούνται από το ΙΥΠ και ~60 περιπτώσεις νεογνών με γαλακτοζαιμία. Σε όλα τα παιδιά που ανιχνεύθηκαν έγκαιρα με μεταβολικά νοσήματα έχει αποτραπεί η βαριά νοσηρότητα, έχει μειωθεί η άκαιρη θνησιμότητα και ελαχιστοποιηθεί η σοβαρή κοινωνική επιβάρυνση. Παρά το αδιαμφισβήτητο όφελος του προγράμματος και την οικονομική εκτίμηση του κόστους ανά νεογνό, τα οποία απαιτούνται για αναλύσεις ανταποδοτικότητας, χρειάζεται επίσης να δημοσιοποιηθούν στοιχεία ποιοτικού ελέγχου. Εν τω μεταξύ, ακολουθώντας σύγχρονες τεχνολογικές δυνατότητες και επιστημονικές πρακτικές άρχισε σε ιδιωτική βάση από το 2006 το διευρυμένο ΠΕΝ, που έχει πραγματοποιηθεί ήδη σε >200.000 νεογνά.

				Η εισαγωγή του διευρυμένου ΠΕΝ σε εθνικό επίπεδο απαιτεί προσεκτικό σχεδιασμό και αυστηρούς κανόνες ελέγχου οργάνωσης, υλοποίησης και παρακολούθησης του προγράμματος από ανεξάρτητη αρχή. Αναγκαία προϋπόθεση είναι η συγκέντρωση δεδομένων νοσηλείας/επίπτωσης από τα τμήματα της χώρας που εξειδικεύονται στην παρακολούθηση των μεταβολικών νοσημάτων. Ταυτόχρονα η αναμενόμενη αύξηση του αριθμού των έγκαιρα ανιχνευόμενων νεογνών δημιουργεί νέες απαιτήσεις εργαστηριακής και κλινικής υποστήριξης των ασθενών, επιμόρφωσης του εμπλεκόμενου προσωπικού και αντιμετώπισης των αναγκαστικά αυξημένων ψευδώς θετικών αποτελεσμάτων. Τα πιθανά ηθικά διλήμματα σε περίπτωση εφαρμογής διευρυμένου ΠΕΝ, περιλαμβάνουν τον κίνδυνο στιγματισμού, το σεβασμό της αυτονομίας του ατόμου ή των γονέων και τη λήψη αποφάσεων σε θέματα ατομικής υγείας. Η ανησυχία των γονέων, σε περίπτωση ψευδώς θετικών δοκιμασιών για ανίατες ασθένειες, είναι επίσης θέμα που προκύπτει ως παραπροϊόν του ΠΕΝ. Φαίνεται όμως ότι στην πράξη τα διλήμματα αυτά ξεπερνιούνται και η συμμετοχή στα προγράμματα του διευρυμένου ΠΕΝ είναι παγκοσμίως αθρόα. 

				1.5.11. Προτεινόμενες δραστηριότητες εμπέδωσης γνώσεων

				Για την εμπέδωση των γνώσεων προτείνονται στους φοιτητές οι παρακάτω ενδεικτικές δραστηριότητες: 

				Καταιγισμός ιδεών με θέμα «Προληπτικός Έλεγχος Νεογνών (ΠΕΝ)»

				Η δραστηριότητα μπορεί να γίνει με τη μορφή ηλεκτρονικού βιωματικού σεμιναρίου. Δημιουργείται μια ομάδα φοιτητών από διαφορετικούς Τομείς Επαγγελμάτων Υγείας και ορίζεται ο συντονιστής-φοιτητής της ομάδας. Εισάγεται το θέμα, πχ: «Τι γνωρίζετε για τον ΠΕΝ;» και ζητείται από τους φοιτητές να 
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				ανακαλέσουν σχετικές προϋπάρχουσες ιδέες. Ο συντονιστής ζητά από τους φοιτητές να εκφραστούν σε σύντομο χρόνο, με λέξεις ή σύντομες εκφράσεις, που καταγράφει σε πίνακα, ενώ ο ίδιος αποφεύγει να υποδείξει τις δικές του. Στο στάδιο αυτό δεν επιτρέπονται σχόλια ή παρατηρήσεις, όλες οι ιδέες είναι σεβαστές και καταγράφονται σε κλίμα συνεργασίας, σεβασμού και αποδοχής της διαφορετικής άποψης. Στη συνέχεια γίνεται συζήτηση κατά την οποία αναλύονται, σχολιάζονται και αξιολογούνται οι απόψεις που έχουν καταγραφεί, απορρίπτονται κάποιες που δε σχετίζονται άμεσα με το θέμα και προτείνονται νέες. Ο συντονιστής καλεί τους φοιτητές να προτείνουν κριτήρια ομαδοποίησης, να προχωρήσουν σε ταξινόμηση των ιδεών που προέκυψαν από τον καταιγισμό και να τις ομαδοποιήσουν π.χ. σε μεθόδους διαλογής και συστάσεις ώστε να αναδυθούν οι πολλαπλές διαστάσεις του θέματος. Ακολουθεί η επεξεργασία των επιμέρους θεμάτων που ανέκυψαν κατά την επεξεργασία του θέματος από την ομάδα.

				Αναζήτηση δεδομένων

				Ανατίθεται στους φοιτητές η αναζήτηση στο Διαδίκτυο και άλλες πηγές, η συζήτηση με ειδικούς από το Ινστιτούτο Υγείας Παιδιού και Καθηγητές Γενετικής, Γυναικολογίας/Μαιευτικής και Επιδημιολογίας/Προληπτικής Ιατρικής/Δημόσιας Υγείας και τέλος η συγκέντρωση όσο το δυνατόν περισσότερων στοιχείων σχετικά π.χ. με τις «Ελληνικές και διεθνείς οδηγίες/συστάσεις για το ΠΕΝ - Τι έχει αλλάξει;». Όταν ολοκληρωθεί η συλλογή του υλικού, ζητείται από τους φοιτητές να διαμορφώσουν μια έκθεση σε όποια μορφή επιθυμούν (εισήγηση, γραπτό δοκίμιο, φωτοτυπημένο υλικό) και να την αποστείλουν ηλεκτρονικά στη διαδραστική ιστοσελίδα της «Ελληνικής Εταιρίας Κοινωνικής Παιδιατρικής και Προαγωγής της Υγείας» προκειμένου να ελεγχθεί από την ομάδα σύνταξης της Λευκής Βίβλου ώστε να χρησιμοποιηθεί σε επόμενες επικαιροποιήσεις. 

				Παρουσίαση πληροφοριών-Συζήτηση

				Προγραμματίζεται τηλεδιάσκεψη μεταξύ των φοιτητών που συμμετείχαν στη δραστηριότητα «Αναζήτηση δεδομένων», ορίζεται συντονιστής και ο κάθε φοιτητής παρουσιάζει τις πληροφορίες που συγκέντρωσε για το θέμα. Ακολουθεί συζήτηση, αντιπαράθεση των διαφορετικών απόψεων και παρουσίαση επιμέρους προτάσεων. 

				Εξάσκηση στη λήψη αποφάσεων και προσομοίωση

				Ζητείται από ένα φοιτητή να υποδυθεί ότι είναι μέλος του Επιστημονικού Συμβουλίου του ΙΥΠ ή αρμόδιας υπηρεσίας του Υπουργείου Υγείας και καλείται να αποφασίσει για τις αλλαγές που πρέπει να γίνουν στο ΠΕΝ βάσει των διεθνών προδιαγραφών λαμβάνοντας υπόψη τις παρούσες συνθήκες στη χώρα μας. Για παράδειγμα, θα πρέπει να αποφασίσει εάν δικαιολογείται να συνεχίσει ο έλεγχος για ανεπάρκεια G6PD ή κάτω από ποιες συνθήκες θα μπορούσε να καθιερωθεί διευρυμένο ΠΕΝ. Η παρουσίαση μπορεί να γίνει διαδικτυακά σε ομάδα φοιτητών που υποδύονται άλλες ενδιαφερόμενες ομάδες πχ το Διευθυντή Δημόσιας Υγιεινής του Υπουργείου, το Γενικό Γραμματέα, γονείς πασχόντων παιδιών, νομικούς, μέλη ΔΣ επιστημονικών εταιρειών και να ακολουθήσει συζήτηση, που μπορεί να αναρτηθεί για σχόλια στη διαδραστική ιστοσελίδα της Ελληνικής Εταιρίας Κοινωνικής Παιδιατρικής και Προαγωγής της Υγείας.
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				1.6. Νεογνά υψηλού κινδύνου

				Διαβάζοντας το υποκεφάλαιο αυτό οι φοιτητές θα είναι σε θέση να απαντήσουν στα ακόλουθα ερωτήματα:

				Ποιες κυήσεις θεωρούνται υψηλού κινδύνου και λόγοι για την αυξημένη επίπτωση

				Ποιες είναι οι επιπτώσεις για τη δημόσια υγεία από τη γέννηση προώρων, μικρών και των μεγάλων για τη διάρκεια κύησης νεογνών και νεογνών με ενδομήτρια καθυστέρηση στην αύξηση

				Ποια τα αίτια και οι επιπλοκές των διαταραχών αυτών της κύησης και τι είναι η υπόθεση Barker

				Υπάρχει και αν ναι, πώς δικαιολογείται η αυξημένη επίπτωση κυήσεων υψηλού κινδύνου στην Ελλάδα

				Ποιοι είναι οι μελλοντικοί στόχοι προκειμένου να μειωθούν οι κοινωνικοοικονομικές επιπτώσεις αυτών των κυήσεων

				1.6.1. Ιστορική αναδρομή

				Σύμφωνα με την αρχαία ελληνική μυθολογία, προστάτιδες του τοκετού και της επιτόκου ήταν η Άρτεμις, η Ήρα, η Λητώ και οι Ειλειθυίες. Δεν είναι τυχαίο ότι κάθε Ηραίο περιστοιχιζόταν από 40 κίονες, που συμβόλιζαν τις 40 εβδομάδες της εγκυμοσύνης, τις 40 ημέρες της λοχείας, τις 40 εβδομάδες του υποχρεωτικού μητρικού θηλασμού και τις 40 ημέρες αποχής από ερωτική επαφή, ενώ οι ετοιμόγεννες έδιναν όρκο στην Ήρα: «Νη τη Ήρα» (ορκίζομαι στην Ήρα).

				Αδιαφιλονίκητη παραμένει ωστόσο, η συμβολή του Ιπποκράτη και των ιατρών του στον τομέα της Μαιευτικής. Ο Ιπποκράτης προβαίνει στη διάγνωση του θανάτου του εμβρύου από τις αλλαγές που παρουσιάζουν οι μαστοί: η αιφνίδια και απότομος απίσχνανση των μαστών είναι σημείο επικείμενης αποβολής, «αποφθοράς» και θεωρεί ότι οι κυριότερες αιτίες των αποβολών ήταν οι αλλαγές των κλιματολογικών συνθηκών και η κακουχία και ισχνότητα της εγκύου. Μιλάει για τον πρόωρο τοκετό και την έκβασή του, όπου αν το έμβρυο είναι 7 μηνών θα ζήσει, ενώ αν είναι 8 μηνών κινδυνεύει. Μελετά στα έργα του τη φυσιολογία της κυήσεως αναλυτικά κατά τις ημέρες και τις εβδομάδες, καθώς και τη φυσιολογία και την παθολογία του τοκετού (αιμορραγία, μύλη, πρώιμη ρήξη υμένων, περιελίξεις ομφαλίου λώρου). Θεωρεί αιτία της έναρξης του τοκετού την έλλειψη τροφής του εμβρύου και γνωρίζει τη σημασία των συστολών της μήτρας για την έκβασή του τοκετού. Κατά τον Ιπποκράτη, η φυσιολογική προβολή είναι η κεφαλική, λόγω βαρύτητας και κάθε άλλη προβολή αναφέρεται ως παθολογικός τοκετός. Τέλος, σε άτυπο τοκετό δεν παρέμενε αδρανής, αλλά προέβαινε αναλόγως των περιστάσεων σε διάφορες μαιευτικές επεμβάσεις.

				1.6.2. Κυήσεις υψηλού κινδύνου

				1.6.2.1. Γενικές έννοιες

				Παρότι η έννοια της κύησης υψηλού κινδύνου είναι γνωστή από την εποχή του Ιπποκράτη, η βελτίωση της τεχνολογίας και οι πρόοδοι στην περιγεννητική ιατρική επέφεραν σημαντική αύξηση της επιβίωσης και ποιότητας ζωής των προώρων και νεογνών υψηλού κινδύνου, με επακόλουθο τη σημαντική αύξηση της επίπτωσης τα τελευταία χρόνια. Στις αιτίες αύξησης των κυήσεων υψηλού κινδύνου περιλαμβάνονται: 1. μετάθεση της ηλικίας πρώτης τεκνοποίησης, 2. ενδομήτριοι και περιβαλλοντικοί παράγοντες και 3. η υιοθέτηση των τεχνικών υποβοηθούμενης αναπαραγωγής για την αντιμετώπιση της υπογονιμότητας, με 
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				επακόλουθο την αύξηση της επίπτωσης των πολύδυμων και γενικά των κυήσεων υψηλού κινδύνου. 

				Η ηλικία κύησης (σε συμπληρωμένες εβδομάδες) υπολογίζεται από την πρώτη ημέρα της τελευταίας έμμηνης ρύσης και έχει καθοριστική σημασία για την κλινική έκβαση και την απώτερη νευροαναπτυξιακή εξέλιξη του νεογνού. Η συνιστώμενη φροντίδα της εγκύου διαφέρει ανάλογα με την ΗΚ ενώ οι χρηστικοί ορισμοί των διαφόρων μελετών αναφορικά με την ωρίμανση του νεογνού συνυπολογίζουν την ΗΚ και το βάρος γέννησης προκειμένου να γίνει η σύγκριση μεταξύ των αποτελεσμάτων τους.

				Στα νεογνά υψηλού κινδύνου συγκαταλέγονται: 

				Πρόωρα νεογνά

				Μεγάλα για την ηλικία κύησης νεογνά (large for gestational age, LGA)

				Μικρά για την ηλικία κύησης νεογνά (small for gestational age, SGA) 

				Νεογνά με ενδομήτρια καθυστέρηση στην αύξηση (intrauterine growth restriction/retarda-tion, IUGR)

				1.6.2.2. Πρόωρα νεογνά

				Ορισμοί

				Το 1948 η πρώτη Παγκόσμια Σύνοδος Υγείας (World Health Assembly, WHA) χαρακτήρισε για πρώτη φορά, ως πρόωρα, τα νεογνά που γεννιούνται με βάρος γέννησης ≤2.500 gr ή <37 εβδομάδων κύησης (ΕΚ). Επειδή όμως υπάρχουν πρόωρα νεογνά με βάρος γέννησης >2.500gr, όπως επίσης και τελειόμηνα ελλειποβαρή νεογνά με βάρος γέννησης <2.500 gr, το 1950 ο ΠΟΥ συνέστησε νέο ορισμό, χαρακτηρίζοντας πρόωρα τα νεογνά <37 ΕΚ, ανεξαρτήτως βάρους γέννησης, τελειόμηνα τα νεογνά 37 έως 42 ΕΚ και υπερώριμα τα 42+ ΕΚ. Επομένως ο σύγχρονος ορισμός του πρόωρου τοκετού είναι η γέννηση του νεογνού πριν τη συμπλήρωση των 37 ΕΚ ή ≤259 ημέρες μετά την πρώτη ημέρα της τελευταίας έμμηνης ρύσης. Ορισμένοι φορείς, όπως o ΠΟΥ και το Εθνικό Κέντρο Στατιστικών Υγείας των ΗΠΑ (NCHS, CDC), ταξινομούν τα πρόωρα νεογνά σε ηλικιακές υποκατηγορίες: εξαιρετικά πολύ πρόωρα, πολύ πρόωρα και μέτρια/ενδιάμεσα και όψιμα πρόωρα νεογνά. Όπως προκύπτει από διεθνή δεδομένα, η πλειονότητα των πρόωρων τοκετών αφορά νεογνά 34-36 εβδομάδων κύησης, τα οποία διεθνώς αποκαλούνται όψιμα πρόωρα. Τα νεογνά αυτά αγγίζουν το 85% του συνόλου των πρόωρων νεογνών, ενώ πολύ πρόσφατα στην ταξινόμηση των νεογνών ανάλογα με την ΕΚ διακρίνονται δυο επιπλέον ηλικιακές υποκατηγορίες, τα πρώιμα τελειόμηνα και τα όψιμα τελειόμηνα νεογνά (early terms and late terms) (Πίνακας 1.4).

				Πίνακας 1.4: Ταξινόμηση νεογνών βάσει της εβδομάδας κύησης

				
					Νεογνά

				

				
					Ηλικία κύησης (εβδομάδες)

				

				
					Εξαιρετικά πολύ πρόωρα 

				

				
					200/7-276/7

				

				
					Πολύ πρόωρα

				

				
					280/7-316/7

				

				
					Μέτρια/ενδιάμεσα πρόωρα

				

				
					320/7-336/7

				

				
					Όψιμα πρόωρα

				

				
					340/7-366/7

				

				
					Πρώιμα τελειόμηνα

				

				
					370/7- 386/7

				

				
					Τελειόμηνα

				

				
					390/7-406/7

				

				
					Όψιμα τελειόμηνα

				

				
					410/7-416/7

				

				
					Υπερώριμα

				

				
					>= 420/7
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				Ανάλογα με το βάρος γέννησης, τα πρόωρα νεογνά διακρίνονται περαιτέρω σε:

				Εξαιρετικά χαμηλού βάρους γέννησης (<1000g, extremely low birth weight, ELBW)

				Πολύ χαμηλού βάρους γέννησης (<1500g, very low birth weight, VLBW)

				Χαμηλού βάρους γέννησης (<2500g, low birth weight, LBW)

				Επίπτωση

				Οι πρόωροι τοκετοί υπολογίζονται σε 13.000.000 παγκοσμίως ετησίως, αποτελούν ~11% του συνόλου των τοκετών και τις τελευταίες δεκαετίες έχουν παρουσιάσει σταδιακή άνοδο. Στις Η.Π.Α με >4.000.000 μονήρεις γεννήσεις ετησίως υπολογίστηκε ότι τα πρόωρα νεογνά ήταν ~499.000 και την τελευταία 20ετία παρατηρήθηκε αύξηση κατά 31%, από 7,3% το 1990 σε 11% το 2007. Στην Ελλάδα για το ίδιο χρονικό διάστημα, η αύξηση ήταν από 7,5% σε ~10%. Η αύξηση του ποσοστού των πρόωρων νεογνών οφείλεται κατά κύριο λόγο στην αύξηση των όψιμων πρόωρων νεογνών κατά 40%, ενώ η αύξηση των πολύ πρόωρων νεογνών ήταν μόνο 11% (10% αφορούσαν νεογνά 28-31 ΕΚ και 5% <28 ΕΚ). Από το 2007 μετά από στρατηγικές παρεμβάσεις στις ΗΠΑ παρατηρήθηκε μείωση της επίπτωσης της προωρότητας στο επίπεδο του 9.57% το 2014. Ωστόσο, κατά το 2015 παρατηρήθηκε μια τάση αύξησης, ενώ προβλέπεται ότι τελικά θα υπάρξει εκ νέου αύξηση των πρόωρων γεννήσεων στο επίπεδο του 9.84% το 2016.

				Αίτια προωρότητας

				Συνήθως δεν είναι γνωστή η αιτία του πρόωρου τοκετού και μόνο 50% αφορούν κυήσεις υψηλού κινδύνου. Οι καταστάσεις που προδιαθέτουν σε πρόωρο τοκετό (Πίνακας 1.5) αφορούν αίτια εκ μέρους της μητέρας, της μήτρας, του πλακούντα, του εμβρύου και άλλα μεταξύ των οποίων συχνότερη θεωρείται η αυτόματη έναρξη τοκετού (~40%) και ακολουθούν η πολύδυμη κύηση (10-30%), η προεκλαμψία (12%) και αιμορραγία προ τοκετού (7%). Μεγάλη είναι η αναφερόμενη στις διάφορες μελέτες πρόωρη ρήξη εμβρυϊκών υμένων ως αίτιο πρόωρου τοκετού (5-40%). Δεν υπάρχουν μέθοδοι ασφαλούς πρόβλεψης του πρόωρου τοκετού και οι θεραπευτικές προσεγγίσεις εντοπίζονται κυρίως στην προσπάθεια αναστολής με τη χορήγηση φαρμάκων (β-διεγέρτες, θειϊκό μαγνήσιο, αναστολείς διαύλων ασβεστίου, αναστολείς συνθετάσης των προσταγλανδινών).

				Πίνακας 1.5: Προδιαθεσικοί παράγοντες για πρόωρο τοκετό

				
					1. Έμβρυο

				

				
					εμβρυϊκή δυσφορία, πολύδυμη κύηση, ερυθροβλάστωση, ύδρωπας

				

				
					2. Πλακούντας

				

				
					αποκόλληση, χαμηλή πρόσφυση, δυσλειτουργία

				

				
					3. Μήτρα

				

				
					ανεπάρκεια τραχήλου, προηγούμενη κωνοειδής εκτομή τραχήλου, διαστολή ή εξάλειψη του τραχήλου πριν από την 32η εβδομάδα κύησης, δίκερος μήτρα

				

				
					4. Μητέρα

				

				
					προεκλαμψία, χρόνιες παθήσεις (πχ κυανωτική καρδιοπάθεια, νεφροπάθεια), λοιμώξεις συμπτωματικές και ασυμπτωματικές (πχ χοριοαμνιονίτιδα, ουρολοίμωξη, λιστέρια, στρεπτόκοκκος ομάδας Β, ουρεόπλασμα κτλ.), χρήση ουσιών (πχ κοκαΐ-νη), κάπνισμα

				

				
					5. Άλλα

				

				
					πρόωρη ρήξη εμβρυϊκών υμένων, χαμηλό κοινωνικοοικονομικό επίπεδο, πολυάμνιο, τραύμα, επιλεκτική πρόκληση τοκετού, ιστορικό αποβολών σε προχωρημένη κύηση ή προηγούμενος πρόωρος τοκετός, έφηβες μητέρες, μητέρες εκτός γάμου
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				Μετά την 34η ΕΚ, συχνότερες αιτίες όψιμων πρόωρων νεογνών αποτελούν:

				η υποβοηθούμενη αναπαραγωγή

				η αυξημένη επίπτωση πολύδυμων κυήσεων

				η ενδομήτρια καθυστέρηση της αύξησης του εμβρύου (IUGR)

				η μεγάλη ηλικία της μητέρας (>30 έτη)

				η προεκλαμψία

				οι λοιμώξεις

				η αποκόλληση πλακούντα

				η πρόωρη ρήξη εμβρυϊκών υμένων

				τα χρόνια νοσήματα της μητέρας, όπως ΣΔ ή υπερτασική νόσος

				Η υγεία της μητέρας και οι διατροφικές της συνήθειες φαίνεται να διαδραματίζουν σημαντικό ρόλο σαν παράγοντες κινδύνου για πρόωρο τοκετό. Πρόσφατη μελέτη υποστηρίζει ότι διατροφή της μέλλουσας μητέρας πλούσια σε φρούτα, λαχανικά και πρωτεΐνη σχετίζεται με μειωμένο κίνδυνο πρόωρου τοκετού, ενώ διατροφή πλούσια σε λίπη και υδατάνθρακες σχετίζεται με αυξημένο κίνδυνο.

				Περιγεννητική νοσηρότητα και θνησιμότητα 

				Η περιγεννητική θνησιμότητα και η νοσηρότητα για τα πρόωρα νεογνά είναι αντιστρόφως ανάλογη της ηλικίας κύησης και του βάρους γέννησης. Τα τελευταία χρόνια έχει βελτιωθεί σημαντικά η επιβίωση των πρόωρων νεογνών και ειδικά αυτών με ΗΚ <28 εβδομάδες λόγω κυρίως της καλύτερης κατανόησης της παθοφυσιολογίας του πρόωρου νεογνού, της εξέλιξης της τεχνολογίας και της δημιουργίας περιγεννητικών κέντρων και σύγχρονων νεογνολογικών μονάδων, στελεχωμένων με εξειδικευμένους μαιευτήρες και νεογνολόγους, ικανούς να φροντίσουν τόσο τη μητέρα όσο και το νεογνό. Ενώ τη δεκαετία του ’70, ένα νεογνό με ΒΓ<1.000g ήταν απίθανο να επιβιώσει, σήμερα η επιβίωση των νεογνών με ΗΚ 24, 25 ή 26 εβδομάδες είναι ~50%, 60% και 80% αντίστοιχα και για τα νεογνά ΗΚ>26 εβδομάδες και ΒΓ>1.250g η επιβίωση ξεπερνά το 90%. Ενδεικτικά αναφέρεται η θνησιμότητα ανά εβδομάδα κύησης (ΗΠΑ, 2007): 2,4‰ (37-41 ΕΚ), 7,4‰ (34-36 ΕΚ), 16,0‰ (32-33 ΕΚ) και 17,8‰ (<32 ΕΚ). Θεαματική κυρίως, είναι η βελτίωση στην επιβίωση των νεογνών με ηλικία κύησης 22-25 εβδομάδες.

				Ωστόσο, παρά τις προόδους που παρατηρήθηκαν τα τελευταία χρόνια στην επιβίωση των πρόωρων νεογνών, η προωρότητα και οι επιπλοκές της αποτελούν την κυριότερη αιτία θνησιμότητας και νοσηρότητας σε νεογνά χωρίς συγγενείς ανωμαλίες. Ευθύνεται για >70% των εμβρυϊκών και νεογνικών θανάτων (99% στην 22η ΕΚ, 91% στην 23η, 72% στην 24η και 54% στην 25η ΕΚ), ενώ οι απώτερες επιπτώσεις της συμβάλλουν δυσανάλογα στη διαμόρφωση της δεξαμενής των παιδιών με νευροαναπτυξιακά και άλλα χρόνια προβλήματα. Τα όψιμα πρόωρα νεογνά -αν και συνήθως έχουν καλή σωματική ανάπτυξη- φαίνεται ότι είναι κατά μέσο όρο ανώριμα και παρουσιάζουν αυξημένη θνησιμότητα και 6-7 φορές υψηλότερη νοσηρότητα σε σχέση με τα τελειόμηνα. Επίσης, στην πλειοψηφία τους παρουσιάζουν προβλήματα κατά τη νεογνική περίοδο, όπως δυσκολίες στη σίτιση, αναπνευστική δυσχέρεια, υποθερμία, υπογλυκαιμία, άπνοιες ή ίκτερο και χρειάζονται νοσηλεία σε ΜΕΝΝ. Αυξημένη επίσης η συχνότητα επανεισαγωγής στο Νοσοκομείο καθώς και η πιθανότητα απώτερων επιπλοκών, όπως νευροαναπτυξιακά ελλείμματα, εγκεφαλική παράλυση και μειωμένη σχολική επίδοση σε σχέση με τα τελειόμηνα. 

				Ιδιαίτερη μνεία γίνεται τα τελευταία χρόνια για τα πρώιμα τελειόμηνα νεογνά (38η - 39η ΕΚ), των 
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				οποίων η έκβαση διαφέρει σημαντικά σε σχέση με τα πραγματικά τελειόμηνα (>39η ΕΚ). Αναδρομική μελέτη κοορτής (2006-2008) στις ΗΠΑ συγκρίνει τις δύο αυτές ηλικιακές ομάδες νεογνών και δείχνει ότι στα πρώιμα τελειόμηνα νεογνά εμφανίζονται συχνότερα επιπλοκές, όπως υπογλυκαιμία (4,9% vs. 2,5%, OR: 1,92), νοσηλεία σε ΜΕΝΝ (8,8% vs. 5,3%, OR: 1,64), ανάγκη για μηχανική υποστήριξη της αναπνοής (2,0% vs. 1,1%, OR: 1,93), ενδοφλέβια χορήγηση υγρών (7,5% vs. 4,4%, OR: 1,68) και αντιμετώπιση με ενδοφλέβια αντιβιοτικά (2,6% vs. 1,6%, OR: 1,62). Επίσης, ο τοκετός με καισαρική τομή φαίνεται ότι είναι συχνότερος (38%) σε πρώιμα τελειόμηνα νεογνά, με επακόλουθο τη συνολική αύξηση της περιγεννητικής θνησιμότητας (7,5%). Αντίστοιχα, σε συστηματική ανασκόπηση της βιβλιογραφίας (2015) φαίνεται ότι η περιγεννητική θνησιμότητα, νοσηρότητα και επιπλοκές από το αναπνευστικό επισυμβαίνουν συχνότερα σε πρώιμα τελειόμηνα νεογνά που γεννιούνται με προγραμματισμένη καισαρική τομή, συγκριτικά με τα τελειόμηνα νεογνά. 

				Μακροπρόθεσμες συνέπειες 

				Τα πρόωρα στην παιδική, εφηβική ηλικία και στην ενήλικο ζωή εμφανίζουν ελαττωμένη μυϊκή μάζα, κεντρική κατανομή του λίπους, έκτοπο λιπώδη ιστό στο ήπαρ και γύρω από τα στεφανιαία αγγεία και νεφρούς μικρού μεγέθους. Η προωρότητα αποτελεί ανεξάρτητο παράγοντα κινδύνου για νοσήματα φθοράς στην ενήλικο ζωή, όπως μεταβολικό σύνδρομο, υπέρταση, σακχαρώδη διαβήτη τύπου 2, καρδιαγγειακά νοσήματα, αλλά και θρομβοεμβολικά αγγειακά εγκεφαλικά επεισόδια. Επίσης, έγκυες γυναίκες που είχαν γεννηθεί πρόωρα, έχουν αυξημένο κίνδυνο εμφάνισης υπέρτασης, σακχαρώδη διαβήτη κύησης και προεκλαμψίας. 

				1.6.2.3. Μεγάλα για την ηλικία κύησης (LGA) νεογνά

				Ορισμοί

				Ο όρος περιλαμβάνει νεογνά με ΒΓ>90η ΕΘ για την ΗΚ (ή >2SD από το μέσο ή >97η ΕΘ). Ο όρος μακροσωμία αφορά σε νεογνά τελειόμηνα >4.000g ή κατ΄ άλλους >4.500g, καθώς η νοσηρότητα αυξάνει σημαντικά πάνω από αυτό το βάρος ενώ περαιτέρω η μακροσωμία μπορεί να βαθμονομηθεί ως 1 (4.000-4.499g), 2 (4.500-4.999g) και 3 (>5.000g). Στις ΗΠΑ η επίπτωση της μακροσωμίας στις γεννήσεις ζώντων νεογνών ΒΓ >4.000g αναφέρεται 7,6%, ειδικότερα 6,6% (βαθμός 1), 0,9% (βαθμός 2) και 0,1% (βαθμός 3). 

				Αίτια 

				Στους αιτιολογικούς παράγοντες για LGA περιλαμβάνονται: 

				γενετικοί παράγοντες (σύνδρομα, φυλή, εθνικότητα)

				εμβρυϊκή υπεργλυκαιμία και υπερινσουλιναιμία, ΣΔ, παχυσαρκία της μητέρας, υπέρμετρη αύξηση βάρους κατά την κύηση

				πολυτοκία μητέρας

				παρατασιακή κύηση, άρρεν φύλο, γέννηση προηγούμενου LGA νεογνού και άλλοι παράγοντες

				Νεογνική νοσηρότητα

				Η νεογνική νοσηρότητα είναι μεγαλύτερη στα LGA νεογνά συγκρινόμενα με τα φυσιολογικού βάρους για τη διάρκεια της κύησης, καθώς παρουσιάζουν μεγαλύτερο κίνδυνο για: 

				περιγεννητικές κακώσεις
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				αναπνευστική δυσχέρεια (σύνδρομο εισρόφησης μηκωνίου λόγω αυξημένου κινδύνου περιγεννητικής ασφυξίας, παροδική ταχύπνοια λόγω μεγαλύτερου ποσοστού ΚΤ)

				επιπλοκές, που σχετίζονται με τον υπερινσουλινισμό του εμβρύου, όπως υπογλυκαιμία, πολυκυτταραιμία και περιγεννητική ασφυξία

				συγγενείς ανωμαλίες

				Ο κίνδυνος νεογνικής θνησιμότητας στα LGA βάρους γέννησης >5.000g είναι 2,7 φορές μεγαλύτερος σε σχέση με τα φυσιολογικού για την ΗΚ βάρους και μακροπρόθεσμα παρουσιάζουν μεταβολικές διαταραχές με συχνότερη την εμφάνιση παχυσαρκίας και αντίσταση στην ινσουλίνη. Επίσης, τα LGA νεογνά εμφανίζουν αυξημένο κίνδυνο εμφάνισης αυξημένης αρτηριακής πίεσης, δυσλιπιδαιμίας, μεταβολικού συνδρόμου και καρδιαγγειακών νοσημάτων καθώς επίσης και κακοηθειών, όπως καρκίνο του μαστού. Δεν υπάρχουν επαρκή δεδομένα για την απώτερη νευροαναπτυξιακή τους έκβαση.
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				1.6.2.4. Μικρά για την ηλικία κύησης (SGA) νεογνά

				Ορισμοί

				Ο όρος αναφέρεται σε νεογνά με ΒΓ<10ης ΕΘ για την ΗΚ, λόγω γενετικού προγραμματισμού (αποτελούν 50-70% του συνόλου και συνήθως δεν εμφανίζουν προβλήματα) ή για νεογνά στα οποία επέδρασε στην ενδομήτρια ζωή, που δεν επέτρεψε την προγραμματισμένη αύξησή τους, με αποτέλεσμα να γεννιούνται μικρά για την ΗΚ και να παρουσιάζουν σε σημαντικό ποσοστό άμεσες και απώτερες επιπλοκές. 

				Επίπτωση

				Στις αναπτυγμένες χώρες ~10% των τελειόμηνων γεννιούνται ως SGA, ενώ οι τιμές ποικίλουν για τα πολύ χαμηλού βάρους γέννησης νεογνά (<1.500 g) αναλόγως του συστήματος συλλογής δεδομένων. Με βάση του Εθνικού Δικτύου Δεδομένων (National Network Database, NICHD, ΗΠΑ) 22% των νεογνών με ΒΓ 500-1.500g και 9% των πολύ χαμηλού βάρους γέννησης (25η-30η ΕΚ) κατατάχθηκαν ως SGA.

				Ταξινόμηση

				Οι υπάρχουσες καμπύλες ενδομήτριας αύξησης, που υπολογίζονται με βάση δεδομένα νεογνών με διαφορετική ηλικία κύησης (μεταγεννητικές καμπύλες), παρουσιάζουν αποκλίσεις 100-200g λόγω διαφορών στα μητρικά χαρακτηριστικά, όπως κοινωνικοοικονομικό επίπεδο, ηλικία, εθνικότητα, ανακρίβεια στις μετρήσεις ή επίδραση παθολογικών παραγόντων στην ενδομήτρια αύξηση, που θεωρούνται υπεύθυνοι για την προωρότητα. Πράγματι, περισσότερα νεογνά θεωρούνται ως νεογνά με ενδομήτρια καθυστέρηση στην αύξηση, αν η αξιολόγηση της ενδομήτριας αύξησης γίνει με εμβρυϊκές καμπύλες (κατά ΕΚ), που προκύπτουν από υπερηχογραφικές μετρήσεις εμβρύων, τα οποία στη συνέχεια γεννήθηκαν υγιή τελειόμηνα και αποτελούν πηγή φυσιολογικών τιμών ενδομήτριας αύξησης.

				Η κατηγοριοποίηση των SGA νεογνών καθίσταται εγκυρότερη με τη χρησιμοποίηση μέτρων ανάπτυξης σταθμισμένων ως προς διάφορα ατομικά χαρακτηριστικά, όπως εθνικότητα, σωματομετρικά μητέρας, αριθμός τόκων και φύλο νεογνού. Οι σταθμισμένες καμπύλες αύξησης (Customised Weight Cen-tiles), πρωτοδημοσιεύθηκαν προ εικοσαετίας και προσδιορίζουν το βέλτιστο ατομικό εμβρυϊκό αναπτυξιακό δυναμικό, λαμβάνοντας υπ’ όψη τα ατομικά χαρακτηριστικά της μητέρας, αποκλείοντας παθολογικούς παράγοντες, όπως κάπνισμα, προεκλαμψία και διαβήτης. Στηρίζονται στις εμβρυϊκές καμπύλες αύξησης, που προκύπτουν από φυσιολογικές κυήσεις, παρά σε αντίστοιχες μεταγεννητικές, που συμπεριλαμβάνουν παθολογικούς πρόωρους τοκετούς. Λόγω των πολλαπλών αλληλεπιδράσεων των παραπάνω παραμέτρων, το ιδανικό βάρος, δηλαδή το αναμενόμενο βάρος απουσία παθολογικών επιδράσεων στις 40 εβδομάδες και η αντίστοιχη καμπύλη αύξησης, υπολογίζονται συνήθως με κατάλληλο λογισμικό (GROW software).

				Νεογνική θνησιμότητα

				Η εμβρυϊκή, περιγεννητική και νεογνική θνησιμότητα είναι 20-30 φορές μεγαλύτερη σε SGA νεογνά με ΒΓ 1.500-2.500g και 70-100 φορές σε όσα είχαν ΒΓ <1.500g σε σχέση με όσα γεννήθηκαν με φυσιολογικό ΒΓ για την ηλικία κύησης. Όπως αναμένεται, η θνησιμότητα αυξάνεται όσο μειώνεται η διάρκεια κύησης. Συνοδοί επιβαρυντικοί παράγοντες είναι η προωρότητα του νεογνού, η ανωριμότητα του ανοσοποιητικού συστήματος και η συννοσηρότητα, όπως συγγενείς ανωμαλίες, περιγεννητική ασφυξία, καρδιοαναπνευστικές παθήσεις καθώς και άλλες επιπλοκές της προωρότητας. 
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				1.6.2.5. Ενδομήτρια καθυστέρηση στην αύξηση (IUGR)

				Ορισμοί-Ταξινόμηση

				Η IUGR ταξινομείται βάσει της χρονικής στιγμής έναρξης της βραδύτητας της αύξησης ως συμμετρική, εάν ξεκινά από τη φάση διαφοροποίησης και κυτταρικής υπερπλασίας, που οδηγεί στη διαμόρφωση ιστών δηλαδή το πρώτο μισό της κύησης, επηρεάζοντας όλα τα σωματομετρικά. Αντίστοιχα, η IUGR χαρακτηρίζεται ως ασύμμετρη, αν επιτελείται στη φάση κυτταρικής υπερτροφίας, συσσώρευσης λίπους και υδατανθράκων, δηλαδή το δεύτερο μισό της κύησης, οπότε επηρεάζει επιλεκτικά το ΒΓ (<10η ΕΘ), ενώ το μήκος και η περίμετρος κεφαλής είναι σχεδόν φυσιολογικά. 

				Αίτια

				Η συμμετρική IUGR οφείλεται κυρίως σε ενδογενείς παράγοντες, όπως συγγενείς λοιμώξεις, χρωμοσωμικές ανωμαλίες ή πλημμελής προσφορά θρεπτικών συστατικών, ενώ η ασύμμετρη, η οποία εκδηλώνεται τυπικά το 2ο - 3ο τρίμηνο λόγω μειωμένης παροχής θρεπτικών συστατικών στο έμβρυο, έχει ως αποτέλεσμα την ελάττωση των αποθεμάτων γλυκογόνου και λίπους, αλλά δεν παραβλάπτει την αύξηση του εγκεφάλου. Η IUGR αναλόγως της βαρύτητας ταξινομείται ως μέτρια (ΒΓ: 3η-10η ΕΘ) και σοβαρή (ΒΓ<3η ΕΘ). Η επίπτωση της IUGR αυξάνεται, όσο μειώνεται η διάρκεια κύησης και ποικίλει ανάμεσα στους πληθυσμούς. Κύριοι αιτιολογικοί παράγοντες είναι. 

				Κύριοι αιτιολογικοί παράγοντες είναι:

				χρόνια νοσήματα της μητέρας

				παθολογία του πλακούντα (προεκλαμψία και θρομβοφιλία) 

				λοιμώξεις 

				χρωμοσωμικές ανωμαλίες ή άλλα γενετικά σύνδρομα 

				χρήση ουσιών, αλκοόλ, καπνού, διαμονή σε υψόμετρο, σοβαρή υποθρεψία, χρόνια νοσήματα της μητέρας, όπως σοβαρός διαβήτης με νεφροπάθεια 

				Επιπλοκές

				Πίνακας 1.6: Βραχυπρόθεσμες και μακροπρόθεσμες επιπλοκές των νεογνών με ενδομήτρια καθυστέρηση στην αύξηση

				
					Βραχυπρόθεσμες επιπλοκές

				

				
					υπογλυκαιμία, υποθερμία, πολυκυτταραιμία, υπεργλοιότητα

				

				
					Τελειόμηνα νεογνά: επιπλοκές

				

				
					περιγεννητική ασφυξία, εισρόφηση μηκωνίου, παραμένουσα πνευμονική υπέρταση

				

				
					Πρόωρα νεογνά: επιπλοκές

				

				
					αυξημένη θνησιμότητα, επιπλοκές από το αναπνευστικό, ανεπαρκής αύξηση, νευροαναπτυξιακά ελλείμματα

				

				
					Μακροπρόθεσμες επιπλοκές

				

				
					δυσλιπιδαιμία, υπέρταση, καρδιαγγειακά νοσήματα, σακχαρώδης διαβήτης τύπου 2, μεταβολικό σύνδρομο

				

				Ο ρόλος του ενδομήτριου περιβάλλοντος στην εμφάνιση απειλητικών για την υγεία νοσημάτων στην ενήλικο ζωή (πίνακας 1.6) είναι φανερός τόσο στα IUGR όσο και στα LGA νεογνά, τα οποία εμφανίζουν αυξημένη επίπτωση δυσλιπιδαιμίας, υπέρτασης, καρδιαγγειακών νοσημάτων, σακχαρώδη διαβήτη τύπου 2 και μεταβολικού συνδρόμου (υπόθεση Barker).
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				1.6.3. Η Ελληνική πραγματικότητα

				Όπως αναφέρθηκε ήδη, ακολουθώντας τις διεθνείς τάσεις, τις τελευταίες δεκαετίες το ποσοστό της προωρότητας στην Ελλάδα έχει υπερδιπλασιαστεί τα τελευταία 30 έτη, συνεχίζει να αυξάνεται, σύμφωνα με τα τελευταία στοιχεία της ΕΛΣΤΑΤ και αφορά κυρίως στα όψιμα πρόωρα. Παράλληλα, παρατηρείται σημαντική αύξηση της μέσης ηλικίας των επιτόκων (6,9% το 1980 είχαν ηλικία >34 ετών και 20,9% το 2008). Η μεγάλη αναλογία του ιδιωτικού συστήματος μαίευσης με υπεροχή των προγραμματισμένων ΚΤ και η αύξηση της συχνότητας υποβοηθούμενης αναπαραγωγής τα τελευταία χρόνια στη χώρα μας, φαίνεται ότι αποτελούν επιπρόσθετους παράγοντες προωρότητας.

				1.6.3.1. Κατανομή και διαχρονική εξέλιξη προώρων στο δημόσιο και ιδιωτικό τομέα:

				Μονάδες Παρακολούθησης Κυήσεων Υψηλού Κινδύνου αναφέρεται ότι υπάρχουν στο 23% των Δημόσιων και 13% των Ιδιωτικών Μαιευτηρίων. Σύμφωνα με δεδομένα της ΕΛΣΤΑΤ (Σχήμα 1.1), παρατηρείται σταδιακή αύξηση της επίπτωσης των πρόωρων νεογνών από ~5% το 1980 , που φθάνει το 11% το 2010. Τα οριακά και ενδιάμεσα πρόωρα αυξάνονται από ~6,6% το 2005 σε ~9,9% το 2010, ενώ πολύ βραδύτερη είναι η εξέλιξη της επίπτωσης των πολύ πρόωρων σε ~0,95% (2010) και των εξαιρετικών πρόωρων νεογνών σε ~0,34% (2010). Σύμφωνα με τα δεδομένα του ΚΕΣΥ, τα έτη 2008-9 κατά μέσο όρο γεννήθηκαν πρόωρα 10.718 από τις 111.835 γεννήσεις. Στη μεγάλη τους πλειοψηφία (92%) τα πρόωρα έχουν ΗΚ 31-36 εβδομάδες, ενώ τα 832 εξαιρετικά πρόωρα νεογνά (αποτελούν μόλις 0,74% του συνόλου των γεννήσεων) έχουν γεννηθεί σε αναλογία 57% στα δημόσια μαιευτήρια. Αντιθέτως, σημειώνεται ότι στο δημόσιο τομέα γεννιούνται λιγότερα του αναμενομένου νεογνά ενδιάμεσης προωρότητας (36,1%). 

				Τέλος από τα πιο πρόσφατα στοιχεία, που συγκεντρώθηκαν στο πλαίσιο της ανάπτυξης της Λευκής Βίβλου -αφορούν ωστόσο ετερογενείς χρονικές περιόδους κατά κέντρο με μεγάλη διακύμανση στην πληρότητα της πληροφορίας, φαίνεται ότι η προωρότητα το 2011-12 φθάνει το 10% σε ένα μεγάλο ιδιωτικό μαιευτήριο της περιοχής Αθηνών και 14% στο δεύτερο και ~11% σε τρεις Πανεπιστημιακές Μονάδες που συμμετείχαν.

				Σχήμα 1.1: Διαχρονική εξέλιξη πρόωρων νεογνών στην Ελλάδα (ΕΛΣΤΑΤ. 2010)
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				1.6.3.2. Κατανομή και διαχρονική εξέλιξη άλλων παραμέτρων περιγεννητικής φροντίδας στο δημόσιο και ιδιωτικό τομέα

				Στο 84% των Δημόσιων Μαιευτηρίων η ανάνηψη και παρακολούθηση του νεογνού γίνεται από γενικό παιδίατρο, ενώ στο 60% αναφέρεται παρουσία αναισθησιολόγου ή μαίας με εμπειρία στην ανάνηψη. Σε ορισμένα Δημόσια Μαιευτήρια, όπως Γ.Ν. «Έλενα», Γ.Ν. «Αλεξάνδρα» και Πανεπιστημιακό Γ.Ν. «Αττικόν» η ανάνηψη όλων των νεογνών πραγματοποιείται από νεογνολόγους παρουσία μαίας. Στη μεγάλη πλειοψηφία των νεογνών που θα χρειαστούν μεταφορά, χρησιμοποιείται απλό ασθενοφόρο του νοσοκομείου με συνοδό ειδικευόμενο παιδιατρικής ή αγροτικό ιατρό και σε βαριά περιστατικά με συνοδό αναισθησιολόγο ή ειδικευμένο παιδίατρο ενώ μόνον το 13% των πασχόντων νεογνών μεταφέρεται με όχημα ΕΚΑΒ.

				Εκτός από την ανομοιόμορφη κατανομή των υπηρεσιών υγείας για την έγκυο και το νεογέννητο στη χώρα μας, ιδιαιτερότητα αποτελεί το παραδοσιακά εξαιρετικά υψηλό ποσοστό μαίευσης στον ιδιωτικό τομέα, συνήθεια που εντάσσεται στην κουλτούρα της ελληνικής οικογένειας. Επιπλέον, το πλήθος των μικρών μαιευτικών κλινικών με λιγότερους από 1 τοκετό την ημέρα ή την εβδομάδα χρήζει ειδικής προσοχής και μέριμνας σε μια χώρα με χαμηλή γεννητικότητα, καθώς μπορεί να αποτελεί σε ορισμένες αναγκαιότητα, ενώ σε φαίνεται ότι αποτελεί απλά καθιερωμένο θεσμό, καθώς μικρές δημόσιες και ιδιωτικές κλινικές λειτουργούν ακόμη και σε περιοχές με εύκολη πρόσβαση σε μεγαλύτερα κέντρα. 

				Αξιοσημείωτο είναι ότι για τις κυήσεις αυξημένου κινδύνου, SGA, LGA και IUGR, τη χωροταξική και κοινωνικοοικονομική τους κατανομή, καθώς και την επιβίωση και απώτερη νευροαναπτυξιακή εξέλιξη των νεογνών δεν υπάρχουν διαθέσιμα εθνικά δεδομένα ούτε από το δημόσιο τομέα ή τις πανεπιστημιακές κλινικές. Δειγματοληπτική είναι η μελέτη από το νοσοκομείο «Αττικόν» (2010) σε σύνολο 1.500 γεννήσεων με ποσοστό ενδιάμεσης και οριακής προωρότητας 11% και παρατασιακής εγκυμοσύνης επίσης 11%. Η συχνότητα νεογνών μικρού ΒΓ (<2.500g) και μεγάλου ΒΓ (>4.000g) φθάνει και στις δυο περιπτώσεις το 5%, επίσης 5% των κυήσεων είναι πολύδυμες και 5% ισχιακές προβολές, ενώ ΣΔ κύησης παρατηρείται σε 8% και θυρεοειδοπάθεια σε 12% των εγκύων. Η μέση ηλικία της μητέρας είναι 30,9±4,9 έτη (22% έχουν ηλικία >35 ετών και 4,3% >40 ετών), ενώ από το σύνολο των υπερηλίκων μητέρων το 40% είναι πρωτοτόκες. Μόλις 8% των Ελληνίδων μητέρων είναι τριτοτόκες. Αναφορικά με το θηλασμό στο φιλικό για τα βρέφη αυτό νοσοκομείο 75% θηλάζει αποκλειστικά και 18% εφαρμόζει μικτή διατροφή κατά την έξοδο από το μαιευτήριο. 

				1.6.4. Σύνοψη-Προτάσεις

				Η εξασφάλιση κατάλληλου ενδομήτριου περιβάλλοντος για την ομαλότερη αύξηση του εμβρύου και τη γέννηση υγιέστερων νεογνών με καλύτερες προοπτικές υγείας κατά την ενηλικίωση αποτελεί μείζονα προτεραιότητα δημόσιας υγείας. Στη χώρα μας δεν είναι όμως εύκολο να εξαχθούν οι σχετικοί δείκτες καθώς η Ελλάδα είναι η μόνη χώρα που δεν διαθέτει σχετικά δεδομένα στο πιστοποιητικό περιγεννητικού/ νεογνικού/ βρεφικού θανάτου. Για το σκοπό αυτό, η Επιτροπή Περιγεννητικής Φροντίδας του ΚΕΣΥ επιχείρησε τη διαμόρφωση εντύπου καταγραφής των περιγεννητικών προβλημάτων και λεπτομερούς πιστοποιητικού γέννησης και πιστοποιητικού περιγεννητικού/νεογνικού/ βρεφικού θανάτου. Τα πρότυπα πιστοποιητικά που πρότεινε η Επιτροπή με τις αναγκαίες τροποποιήσεις στα ήδη υπάρχοντα εγκρίθηκαν από το Υπουργείο Υγείας, αλλά ακόμα δεν έχει προχωρήσει η εφαρμογή τους. Παράλληλα, η Επιτροπή έκανε προτάσεις για την κατανομή των Περιγεννητικών Κέντρων. Τα δεδομένα αυτά είναι απαραίτητα για την οργάνωση του συστήματος έγκαιρης παραπομπής, κατά πρώτο λόγο, των κυήσεων υψηλού κινδύνου από δορυφορικές μαιευτικές υπηρεσίες προς κεντρικές μονάδες και επί αποτυχίας, για εξωμήτρια μεταφορά του νεογνού 
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				υψηλού κινδύνου προς τις κεντρικές υπηρεσίες φροντίδας.

				Παράλληλα καθοριστικής σημασίας είναι η βελτίωση της υποδομής σε έμψυχο δυναμικό με έμφαση στο εξειδικευμένο νοσηλευτικό προσωπικό. Με τα σημερινά δεδομένα, οι αναλογίες νοσηλεύτριας ανά βαριά πάσχον νεογνό στις ΜΕΝΝ απέχει πολύ από τις διεθνείς προδιαγραφές. Εξίσου καθοριστικής σημασίας είναι η ενημέρωση των φορέων υγείας, αλλά και των οικογενειών ως προς τις δυνατότητες του δημόσιου τομέα για ειδικές παροχές, καθώς και η ανάπτυξη κατευθυντήριων οδηγιών, που θα διασφαλίζουν την ποιότητα της φροντίδας και θα κατοχυρώνουν τους επαγγελματίες υγείας, που τις ακολουθούν σε περίπτωση που εγείρονται νομικά θέματα.

				Ειδικότερες ενέργειες που στοχεύουν στην καλύτερη έκβαση των κυήσεων και νεογνών υψηλού κινδύνου και στην παρακολούθηση της διαδικασίας στη χώρα μας είναι:

				Η δημιουργία Ενιαίου Εθνικού Συστήματος Καταγραφής και Αξιολόγησης των δεδομένων γεννήσεων, περιγεννητικών χαρακτηριστικών και έκβασης με βάση δεδομένα που θα παρέχονται από τα τροποποιημένα πιστοποιητικά γέννησης και θανάτου, καθώς και η δημοσιοποίηση σχετικών στοιχείων από τις μαιευτικές και νεογνικές μονάδες 

				Η καθιέρωση κατευθυντήριων οδηγιών για: (α) πρώιμη ανίχνευση και έγκαιρη παραπομπή κυήσεων υψηλού κινδύνου σε τριτοβάθμια κέντρα με οργανωμένα τμήματα αντιμετώπισης των περιστατικών και στόχο την καλύτερη έκβαση σε περιπτώσεις επιβαρυμένου ενδομήτριου περιβάλλοντος, (β) καθυστέρηση επαπειλούμενου πρόωρου τοκετού με χορήγηση κορτικοστεροειδών στην έγκυο ή άλλων θεραπειών, ανάλογα με τις ενδείξεις ώστε να διασφαλιστεί η ενδομήτρια μεταφορά του κυήματος σε περιγεννητικό κέντρο, (γ) σωστό χρονισμό του τοκετού σε περιπτώσεις που δεν απειλείται η υγεία της εγκύου ή του εμβρύου και (δ) αποφυγή της εμβρυϊκής μακροσωμίας ή μικροσωμίας με σωστή ρύθμιση του διαβήτη και σύσταση υγιεινού τρόπου ζωής στην έγκυο, συμπεριλαμβανομένης της διακοπής καπνίσματος

				Η αποτύπωση και η παρακολούθηση της εκπλήρωσης των υποχρεώσεων των Περιγεννητικών Κέντρων, ειδικότερα ως προς την ευθύνη πιστοποιημένης εκπαίδευσης στην ανάνηψη του προσωπικού των δορυφορικών κέντρων, συμπεριλαμβανομένων νεογνολόγων, μαιών, παιδιάτρων και αναισθησιολόγων

				Ακόμη και αν δεσμευτούν όμως οι αρμόδιοι φορείς στην εφαρμογή των παραπάνω προτάσεων, ουσιαστικός και αναντικατάστατος είναι ο ρόλος της Πολιτείας, που έχει την ευθύνη λειτουργίας ελεγκτικών μηχανισμών για εφαρμογή προκαθορισμένων κανόνων ασφαλούς λειτουργίας και παροχής περιγεννητικής φροντίδας. 

				1.6.5. Προτεινόμενες δραστηριότητες εμπέδωσης γνώσεων

				Για την εμπέδωση των γνώσεων προτείνονται στους φοιτητές οι παρακάτω ενδεικτικές δραστηριότητες: 

				Αναζήτηση δεδομένων

				Ανατίθεται στους φοιτητές η αναζήτηση δεδομένων σχετικά με την επίπτωση, τις επιπλοκές και τις επικαιροποιημένες οδηγίες που αφορούν τις κυήσεις υψηλού κινδύνου και η συστηματική ταξινόμηση της διαχρονικής εξέλιξης τους σε διάφορες μονάδες στη χώρα μας ή η σύγκριση τους με εκείνα άλλων χωρών. 
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				Ενδεχόμενες πηγές είναι η Ελληνική Στατιστική Αρχή, δημοσιευμένα δεδομένα/εκθέσεις Μαιευτηρίων ή το Διαδίκτυο. Συστήνεται η συζήτηση με ειδικούς από την Επιτροπή Περιγεννητικής Φροντίδας του ΚΕΣΥ, Καθηγητές Μαιευτικής, Νεογνολογίας ή Επιδημιολογίας και Προληπτικής Ιατρικής/Δημόσιας Υγείας και Διευθυντές Ιδιωτικών Μαιευτηρίων σχετικά με τα αίτια ελλιπών καταγραφών και τους τρόπους βελτίωσης του συστήματος καταγραφής και παρουσίασης δεδομένων. Στη συνέχεια συντάσσεται σχετική με το θέμα έκθεση. Σε συνεννόηση με τους διδάσκοντες, οι φοιτητές επικοινωνούν με την ομάδα σύνταξης της Λευκής Βίβλου προκειμένου να ελεγχθεί η ποιότητα της έκθεσης και των δεδομένων που συλλέχθηκαν ώστε να χρησιμοποιηθεί ενδεχομένως σε επόμενες επικαιροποιήσεις της. Προγραμματίζεται τηλεδιάσκεψη μεταξύ των φοιτητών που συμμετείχαν στη δραστηριότητα «Αναζήτηση δεδομένων», ορίζεται συντονιστής και ο κάθε φοιτητής παρουσιάζει τις πληροφορίες που συγκέντρωσε για το θέμα. Ακολουθεί συζήτηση, αντιπαράθεση των διαφορετικών απόψεων και σύνοψη των κοινά αποδεκτών επιμέρους προτάσεων. 

				Διαμόρφωση πακέτου δεικτών αξιολόγησης μαιευτικών μονάδων

				Αναζητούνται από το Διαδίκτυο και άλλες επιστημονικές πηγές δείκτες εκτίμησης της ποιότητας παρεχόμενης μαιευτικής φροντίδας και συνιστάται στους φοιτητές να επισκεφθούν συγκεκριμένες μαιευτικές μονάδες με στόχο τη βαθμονόμηση τους ως προς την ποιότητα των παρεχόμενων υπηρεσιών. Συγκεντρώνονται οι επιμέρους εκθέσεις και οι φοιτητές ορίζουν συντονιστή τηλεδιάσκεψης, όπου παρουσιάζονται και συζητούνται τα δεδομένα και ψηφίζεται το ασφαλέστερο κατά τη γνώμη τους μαιευτήριο του έτους.

				Εξάσκηση στη λήψη αποφάσεων

				Ζητείται από το φοιτητή/τρια να υποδυθεί ότι είναι μέλος της Επιτροπής Περιγεννητικής Φροντίδας του ΚΕΣΥ και καλείται να προτείνει στον αρμόδιο φορέα του Υπουργείου Υγείας (το ρόλο υποδύεται άλλος φοιτητής/τρια) νέες κατευθυντήριες οδηγίες για την πρώιμη ανίχνευση και πρόληψη των επιπλοκών των κυήσεων υψηλού κινδύνου, επιχειρώντας ταυτόχρονα να αντικρούσει τις ενστάσεις λόγω της οικονομικής κρίσης που θα προβάλει ο φορέας του Υπουργείου. Εναλλακτικά, η προσομοίωση περιλαμβάνει συζήτηση με Διευθυντή Ιδιωτικού Μαιευτηρίου, προκειμένου να παρέχονται σε συστηματική βάση τα αναγκαία δεδομένα για τη διαμόρφωση των περιγεννητικών δεικτών στην Ελλάδα. Η συζήτηση μπορεί να γίνει διαδικτυακά σε ομάδα φοιτητών και να ακολουθήσει συζήτηση. Σε συνεννόηση με τους διδάσκοντες, μπορούν να διερευνηθούν φιλικοί διαδικτυακοί τόποι όπου θα αναρτηθεί η συζήτηση για σχολιασμό από κοινό και ειδικούς.
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				1.7. Εμβολιασμός στα πρόωρα νεογνά 

				Διαβάζοντας το υποκεφάλαιο αυτό οι φοιτητές θα είναι σε θέση να απαντήσουν στα ακόλουθα ερωτήματα:

				Γιατί τα πρόωρα νεογνά είναι περισσότερο ευάλωτα στις λοιμώξεις σε σύγκριση με τα τελειόμηνα

				Ποια είναι η αξία της ολοκληρωμένης εμβολιαστικής φροντίδας των πρόωρων νεογνών στην προστασία της υγείας τους

				Σε ποια ηλικία εμβολιάζονται και σε τι διαφέρει το πρόγραμμα εμβολιασμών των πρόωρων από εκείνο των τελειόμηνων νεογνών 

				Τι ισχύει για την ασφάλεια και τι για την αποτελεσματικότητα των εμβολίων στα πρόωρα και στα χαμηλού βάρους γέννησης νεογνά, σε σχέση με τα τελειόμηνα 

				Ποιες είναι οι κατευθυντήριες οδηγίες σε σχέση με την ανοσοπροφύλαξη για τον αναπνευστικό συγκυτιακό ιό (Respiratory Syngytial Virus-RSV) στα πρόωρα νεογνά 

				Γενικές αρχές 

				Η εισαγωγή των εμβολιασμών στις αρχές του 20ου αιώνα μείωσε ουσιαστικά την παιδική νοσηρότητα και θνησιμότητα από λοιμώδη νοσήματα, που μπορούν να προληφθούν με τους εμβολιασμούς. Η νοσηρότητα από τα λοιμώδη αυτά νοσήματα είναι μεγαλύτερη και ιδιαίτερα σοβαρή στα νεογνά και ιδιαίτερα στα πρόωρα και στα νεογνά με ΒΓ <2.500g. Για το λόγο αυτό, ο εμβολιασμός των πρόωρων νεογνών στην κατάλληλη ηλικία είναι καθοριστικής σημασίας για την προάσπιση της υγείας τους. Εξάλλου, είναι σημαντικό να τονιστεί ότι τα εμβόλια είναι ασφαλή για τα πρόωρα και η επαγωγή της ανοσολογικής απάντησης ικανοποιητική για την πλειοψηφία των εμβολίων, ενώ για λίγα εμβόλια έχει βρεθεί μικρότερη της αναμενόμενης (π.χ. για το εμβόλιο του αιμόφιλου της ινφλουέντζας στις πρώτες 2 δόσεις). Τα παραπάνω ισχύουν ακόμη και στα πρόωρα που έλαβαν δεξαμεθαζόνη για χρόνια πνευμονική νόσο.

				Ως γενική αρχή ισχύει ότι τα πρόωρα νεογνά εμβολιάζονται με τα ίδια εμβόλια, εκτός ελαχίστων εξαιρέσεων και στην ίδια χρονολογική ηλικία με τα τελειόμηνα νεογνά, ανεξάρτητα από την ΗΚ και το ΒΓ. Επιπλέον, τα εμβόλια δίνονται στις ίδιες δόσεις με τα τελειόμηνα και όχι σε μειωμένες ή διαιρεμένες δόσεις. Επίσης συνιστάται να εμβολιάζονται κανονικά σύμφωνα με το Εθνικό Πρόγραμμα Εμβολιασμών για βρέφη, παιδιά και εφήβους και όλα τα πρόωρα νεογνά με ενδογενείς διαταραχές του μεταβολισμού, εφόσον αυτά είναι κλινικά σταθεροποιημένα. 

				Εναλλακτικοί τρόποι ανοσοποίησης, όπως ο εμβολιασμός της μητέρας ή ο επιλεκτικός εμβολιασμός (cocooning) ενδείκνυνται μόνο σε επιλεγμένες περιπτώσεις, για την πρόληψη ιδιαίτερα σοβαρών νοσημάτων στα νεογνά, ή όταν δεν επιτρέπεται o εμβολιασμός τους (πχ με το εμβόλιο της γρίπης). Αν το εμβόλιο τετάνου-διφθερίτιδας, ακυτταρικό κοκκύτη (Tdap) δεν έχει χορηγηθεί στη μητέρα κατά την εγκυμοσύνη, πρέπει να χορηγηθεί αμέσως μετά τον τοκετό. Επίσης, οι ενήλικες που έχουν ή προβλέπεται να έχουν στενή επαφή με το βρέφος συνιστάται να λαμβάνουν μία δόση Tdap για την προστασία τους από τον κοκκύτη σε περίπτωση που δεν έχουν λάβει προηγουμένως Tdap και κατά προτίμηση 2 εβδομάδες πριν την επαφή τους με το βρέφος.

				Ορισμοί 

				Κλινικά σταθεροποιημένο νεογνό για τους σκοπούς της διενέργειας εμβολιασμών θεωρείται το 
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				νεογνό που δεν απαιτεί συνεχή αντιμετώπιση σοβαρής λοίμωξης, μεταβολικής νόσου, ή οξείας νεφρικής, καρδιαγγειακής ή αναπνευστικής κατάστασης και παράλληλα παρουσιάζει σταθερή ανάρρωση και αύξηση. Σημειώνεται ότι τα νεογνά με πολύ χαμηλό και εξαιρετικά χαμηλό ΒΓ είναι κατά κανόνα πρόωρα και συνοψίζονται πιο κάτω χρήσιμοι για την κατανόηση του κεφαλαίου ορισμοί: 

				Πρόωρο νεογνό: το νεογνό που γεννιέται μετά από ΗΚ μικρότερης από 37 συμπληρωμένες εβδομάδες ή 259 ημέρες

				Χαμηλού ΒΓ νεογνό: το νεογνό με ΒΓ <2.500g 

				Πολύ χαμηλού ΒΓ νεογνό: το νεογνό με ΒΓ <1.500g 

				Εξαιρετικά χαμηλού ΒΓ νεογνό: το νεογνό με ΒΓ <1.000g

				1.7.1. Αιτίες αυξημένου κινδύνου νόσησης των πρόωρων από λοιμώδη νοσήματα 

				Οι κυριότερες αιτίες αυξημένου κινδύνου νόσησης των πρόωρων νεογνών από προλήψιμα με εμβολιασμούς λοιμώδη νοσήματα είναι:

				το ανώριμο ανοσοποιητικό σύστημα

				η ελλιπής διαπλακουντιακή μεταφορά μητρικών αντισωμάτων αν η ηλικία κύησης είναι <32 εβδομάδες

				η συνύπαρξη άλλων νοσημάτων π.χ. χρόνια καρδιοαναπνευστική νόσος, νεφρικές ή μεταβολικές διαταραχές 

				η δυσχέρεια εντερικής διατροφής, με αποτέλεσμα την έλλειψη της παθητικής ανοσοποίησης, που επιτυγχάνεται με το μητρικό γάλα και το μειωμένο αποικισμό του γαστρεντερικού σωλήνα από συμβιωτικά βακτήρια 

				η παρατεταμένη νοσηλεία σε ΜΕΝΝ με επακόλουθα:

				την έκθεση σε πολυανθεκτικά παθογόνα 

				τη χορήγηση συνδυασμού φαρμάκων, όπως αντιβιοτικά και κορτιζόνη 

				τη μείωση ή και διακοπή του μητρικού γάλακτος

				τη διαταραχή των προστατευτικών αμυντικών φραγμών, όπως το δέρμα

				1.7.2. Ανοσολογική απάντηση πρόωρων νεογνών

				Η χρονολογική ηλικία του νεογνού μετά τη γέννηση φαίνεται να είναι πιο σημαντική από την ηλικία κύησης όσον αφορά την επιτυχία του εμβολιασμού και την επαγωγή ανοσογονικότητας. Η σταδιακή ωρίμανση του μηχανισμού παραγωγής αντισωμάτων λαμβάνει χώρα μετά τα 2 έτη τόσο στα τελειόμηνα όσο και στα πρόωρα βρέφη. Οι υψηλές συγκεντρώσεις μητρικών αντισωμάτων αποτελούν πρόβλημα για ορισμένα εμβόλια, όπως της ιλαράς, της ανεμευλογιάς και της γρίπης, επειδή τα μητρικά αντισώματα εμποδίζουν γενικά την ανοσολογική απάντηση του νεογνού. Ο μηχανισμός που πιθανολογείται να ευθύνεται για το φαινόμενο αυτό είναι η προσήλωση του μητρικού αντισώματος σε επιτόπους του αντιγόνου του εμβολίου εμποδίζοντας την πρόσβαση των Β-κυττάρων του νεογνού στα σημεία αυτά. Γι’ αυτό θεωρείται ότι ο λόγος των μητρικών αντισωμάτων προς τα επίπεδα του αντιγόνου του εμβολίου στον οργανισμό καθορίζει το βαθμό της παρεμπόδισης της παραγωγής αντισωμάτων από τον οργανισμό του νεογνού και συνεπώς της ικανοποιητικής ανοσολογικής του απάντησης. Τα μητρικά IgG αντισώματα ξεκινούν να μεταφέρονται στο έμβρυο κατά την 17η ΕΚ, βρίσκονται σε ικανοποιητική ροή στην 33η ΕΚ και είναι διπλάσια στο τελειόμηνο νεογνό. Επομένως, ανάλογα με την ηλικία κύησης, τα νεογνά μπορεί να έχουν χαμηλά ή και καθόλου 
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				μητρικά αντισώματα, γεγονός που αποτελεί πλεονέκτημα για την ανοσολογική απάντηση των προώρων. 

				Η έκθεση των προώρων στα αντιγόνα επιταχύνει την ανάπτυξη και τη διαφοροποίηση των Β-κυττάρων. Το αποτέλεσμα είναι τα πρόωρα 28 ΕΚ επάγουν καλύτερη ανοσολογική απάντηση στην αντίστοιχη διορθωμένη ηλικία σε σύγκριση με τα τελειόμηνα. Παράλληλα, τα βοηθητικά Τ (ΤΗ)-κύτταρα διαφοροποιούνται σε δύο διαφορετικούς υποπληθυσμούς δραστικών κυττάρων, τα ΤΗ1, που εκκρίνουν, κατά κύριο λόγο, ιντερφερόνη γ (INF-γ) και τα ΤΗ2, που παράγουν κυρίως ιντερλευκίνη-4 (interleukin, IL). Τα νεογνά είναι επιρρεπή στην επαγωγή ΤΗ2 απαντήσεων, ενώ ώριμες ΤΗ1-απαντήσεις επάγονται σε περιπτώσεις συγκεκριμένων παθογόνων ή και κάτω από συγκεκριμένες συνθήκες αντιγονικής διέγερσης. Σε περιπτώσεις, όπου η ανοσολογική απάντηση παρουσιάζει μικρότερη διάρκεια από την αναμενόμενη, μπορεί να υπάρξει η ανάγκη για περισσότερες δόσεις εμβολιασμού.

				1.7.3. Ανεπιθύμητες ενέργειες εμβολιασμών 

				Αναφέρονται εν γένει οι ίδιες ανεπιθύμητες ενέργειες με αυτές των τελειομήνων, γι’ αυτό οι περισσότερες έρευνες υποστηρίζουν την έναρξη του εμβολιασμού στην ίδια συνιστώμενη χρονολογική ηλικία μετά τη γέννηση με τα τελειόμηνα. Αν και τα πολυδύναμα εμβόλια συμπεριλαμβανομένων του ακυτταρικού του κοκκύτη και των Hib, IPV και HBV, έχουν συσχετιστεί με την εμφάνιση επιπλέον ανεπιθύμητων ενεργειών από το καρδιοαναπνευστικό σύστημα των πολύ χαμηλού ΒΓ νεογνών (άπνοιες και βραδυκαρδία), φαίνεται ότι η κλινική πορεία των εμβολιασθέντων αυτών νεογνών δεν επηρεάστηκε αρνητικά. Επιπλέον, πρόσφατες έρευνες δείχνουν ότι πρόωρα 28 ΕΚ, που εμβολιάστηκαν με DTaP σε ηλικία 2 μηνών, δεν εμφάνισαν μεγαλύτερη επίπτωση άπνοιας ή βραδυκαρδίας σε σχέση με τα τελειόμηνα. Σημειώνεται όμως ότι το εμβόλιο της γρίπης δε συνιστάται σε βρέφη κάτω των 6 μηνών πρόωρα ή τελειόμηνα. 

				Για τους παραπάνω λόγους, ο εμβολιασμός θα πρέπει να πραγματοποιείται χωρίς καθυστερήσεις σε κάθε κλινικά σταθεροποιημένο πρόωρο ή/και εξαιρετικά χαμηλού ΒΓ νεογνό στην ίδια χρονολογική ηλικία εμβολιασμού με τα τελειόμηνα. Η επιλογή του μήκους της βελόνας ενδομυϊκής χορήγησης, καθορίζεται από τη διαθέσιμη μυϊκή μάζα του πρόωρου βρέφους, ενώ η χρήση EMLA (Eutectic Mixture of Local Anesthetics) πριν τη χορήγηση των εμβολίων για την πρόληψη του πόνου, απαγορεύεται στα πρόωρα βρέφη, λόγω κινδύνων εκδήλωσης μεθαιμοσφαιριναιμίας.

				1.7.4. Το πρόγραμμα εμβολιασμών των προώρων νεογνών στην Ελλάδα 

				Στη χώρα μας, όσον αφορά τους εμβολιασμούς των προώρων νεογνών, ακολουθούνται γενικώς οι οδηγίες του πιο πρόσφατου Εθνικού Προγράμματος Εμβολιασμού των τελειομήνων, με ορισμένες τροποποιήσεις που σχολιάζονται παρακάτω και στοχεύουν στη συμμόρφωση προς τα σύγχρονα βιβλιογραφικά δεδομένα. Παρουσιάζονται στη συνέχεια ορισμένοι σχολιασμοί από τη βιβλιογραφία:

				1.7.4.1. Εμβόλιο διφθερίτιδας, τετάνου, ακυτταρικό κοκκύτη (DTaP - Diphtheria and tetanus toxoids and acellular pertussis

				Περιέχει τοξοειδή του κορυνοβακτηριδίου της διφθερίτιδας και του κλωστηριδίου του τετάνου και μόνο αντιγόνα Β. Pertussis. Η μικρότερη συνιστώμενη ηλικία χορήγησης του εμβολίου είναι οι έξι εβδομάδες ζωής. Καρδιοαναπνευστικά συμβάματα, άπνοια, με ή δίχως βραδυκαρδία έχουν παρατηρηθεί μετά τον εμβολιασμό σε πρόωρα εξαιρετικά χαμηλού ΒΓ (<1.000g) με το ολοκυτταρικό DTP, καθώς επίσης με πολυδύναμα εμβόλια DTaP, αδρανοποιημένο IPV, ηπατίτιδας Β και Hib. Πρόσφατα βιβλιογραφικά δεδομένα, ωστόσο, έδειξαν ότι οι ανεπιθύμητες αυτές ενέργειες δεν παρατηρούνται μετά από εμβολιασμό 
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				των εξαιρετικά χαμηλού βάρους προώρων με το ακυτταρικό DTaP. Σύμφωνα με τις ισχύουσες συστάσεις, ο εμβολιασμός των εξαιρετικά προώρων νεογνών μπορεί να αρχίσει από τη ΜΕΝΝ εφ όσον έχει συμπληρώσει τις 6-8 εβδομάδες ζωής, είναι αιμοδυναμικά σταθεροποιημένα, δεν έχουν λοίμωξη και παραμένουν στη ΜΕΝΝ για αύξηση του βάρους σώματος. Το ιστορικό άπνοιας 24 ώρες προ του εμβολιασμού, η μικρότερη ηλικία, το βάρος σώματος <2.000g σχετίζονται με αυξημένη πιθανότητα εμφάνισης άπνοιας μετά τον εμβολιασμό. Συνιστάται στενότερη παρακολούθηση τις πρώτες 48 ώρες μετά τον εμβολιασμό, αν και δε φαίνεται η εμφάνιση τέτοιων επεισοδίων να έχει σημαντική επίδραση στην κλινική έκβαση των εμβολιασθέντων βρεφών. 

				Το εμβόλιο τετάνου-διφθερίτιδας, ακυτταρικό κοκκύτη για άτομα >7 ετών (Tdap) συνιστάται επίσης σε όλους τους ενήλικες αντί του απλού εμβολίου Διφθερίτιδας-Τετάνου τύπου ενηλίκου (Td), προκειμένου να λάβουν μία αναμνηστική δόση εμβολίου έναντι του κοκκύτη, ειδικότερα εάν είναι σε στενή επαφή με πρόωρο νεογνό. 

				1.7.4.2. Εμβόλιο αιμόφιλου ινφλουέντζας τύπου b συζευγμένο (Hib - Haemophilus influen-zae type b conjugate vaccine)

				Πιθανώς υπάρχει ασθενέστερη ανοσοβιολογική απόκριση των προώρων στις δυο πρώτες δόσεις. Μετά την 3η δόση η απάντηση είναι ίδια.

				1.7.4.3. Εμβόλιο πνευμονιοκόκκου συζευγμένο (13-δύναμο) (PCV13 - Pneumococcal conju-gate vaccine)

				Επιβάλλεται ο εμβολιασμός των προώρων νεογνών λόγω αυξημένου κινδύνου για διηθητική νόσο από τον πνευμονιόκοκκο, ενώ δεν υπολείπεται η ανοσολογική τους απάντηση. Σε έρευνα με 1.756 ελλιποβαρή νεογνά, εκ των οποίων 131 νεογνά πολύ χαμηλού ΒΓ, 17 νεογνά εξαιρετικά χαμηλού ΒΓ και 167 νεογνά με ηλικία κύησης <32 εβδομάδες, τα πρόωρα είχαν ίση ή μεγαλύτερη ανοσολογική απάντηση στους 7 ορότυπους σε σχέση με τα τελειόμηνα. Κανένα εμβολιασμένο πρόωρο δε νόσησε από πνευμονιόκοκκο, έναντι 9 στην ομάδα ελέγχου. Ωστόσο, παλαιότερη μελέτη έδειξε ότι πρόωρα νεογνά, που είχαν λάβει το επταδύναμο εμβόλιο του πνευμονιοκόκκου (PCV7), ταυτόχρονα με το DTP και το Hib, εκδήλωσαν καλοήθεις πυρετικούς σπασμούς με μεγαλύτερη συχνότητα από τα τελειόμηνα, που έλαβαν τα ίδια εμβόλια.

				1.7.4.4. Εμβόλιο Ροταϊού (Rotavirus- περιέχει εξασθενημένους ιούς)

				Δεν πρέπει να γίνεται ο εμβολιασμός εναντίον του ιού ρότα κατά τη διάρκεια της νοσηλείας. Το εμβόλιο μπορεί να χορηγηθεί στα πρόωρα νεογνά, που είναι κλινικά σταθερά τουλάχιστον μετά την ηλικία των 6 εβδομάδων και μέχρι 15 εβδομάδων, εφόσον δε νοσηλεύονται και δεν υπάρχει υπόνοια πρωτοπαθούς ανοσοανεπάρκειας, καθώς τα πρόωρα έχουν μεγαλύτερο κίνδυνο νόσησης τον πρώτο χρόνο ζωής. 

				1.7.4.5. Εμβόλιο γρίπης (INFL–Influenza) 

				Διατίθεται μόνο το αδρανοποιημένο τριδύναμο αντιγριπικό εμβόλιο IIV3. Τα πρόωρα νεογνά είναι σε υψηλό κίνδυνο για επιπλοκές από τον ιό της εποχικής γρίπης. Ωστόσο, δε συνιστάται ο εμβολιασμός σε νεογνά κάτω των 6 μηνών, όπως ισχύει και στα τελειόμηνα. Στην περίπτωση αυτή, συνιστάται ο εμβολιασμός με το εμβόλιο της γρίπης όλων των ενηλίκων που φροντίζουν πρόωρα νεογνά. 
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				1.7.4.6. Εμβόλιο ηπατίτιδας Β (HBV - Hepatitis B vaccine -ανασυνδυασμένο εμβόλιο)

				Το σχήμα εμβολιασμού με το ανασυνδυασμένο εμβόλιο για την ηπατίτιδα Β διαφοροποιείται ανάλογα με το ΒΓ και την ηλικία έναρξης του εμβολιασμού. Παλιότερες έρευνες έδειξαν ότι νεογνά σωματικού βάρους 1.000g που εμβολιάστηκαν ανέπτυξαν χαμηλότερες συγκεντρώσεις αντισωμάτων σε σχέση με νεογνά βάρους 2.000g, ενώ στην ανοσολογική τους απάντηση φαίνεται να επιδρά η ηλικία έναρξης εμβολιασμού. Οι ίδιες έρευνες έδειξαν ότι καθυστέρηση στην έναρξη εμβολιασμού ≥30 μέρες οδηγεί στην ανάπτυξη προστατευτικών συγκεντρώσεων anti-HBs μετά από 3 δόσεις. Επίσης, η αύξηση του σωματικού βάρους μετά τον τοκετό ήταν ο καλύτερος δείκτης εκτίμησης της ανοσολογικής απάντησης, ανεξάρτητα από την ΗΚ ή το ΒΓ.

				Για πρόωρο βρέφος με ΒΓ ≥2.000g, εφόσον η μητέρα είναι φορέας του ιού της ηπατίτιδας Β (HBsAg θετικό) η 1η δόση του μονοδύναμου εμβολίου της ηπατίτιδας Β μαζί με 0,5 ml υπεράνοσης γ-σφαιρίνης έναντι του ιού της ηπατίτιδας Β (HBIG) πρέπει να γίνουν μέσα στις πρώτες 12 ώρες από τη γέννηση, η 2η δόση σε ηλικία 1-2 μηνών και η 3ηδόση όχι πριν την ηλικία των 6 μηνών. Σε περίπτωση άγνωστης κατάστασης φορείας της μητέρας, πρέπει να χορηγείται η 1η δόση εμβολίου εντός 12 ωρών από τη γέννηση και εφόσον η μητέρα εξεταστεί και είναι θετική να δοθεί και HBIG. Η υπεράνοση γ-σφαιρίνη πρέπει να δοθεί μέσα σε 7 ημέρες αν η κατάσταση της μητέρας ως προς τη φορεία της ηπατίτιδα Β παραμένει άγνωστη. Σε περίπτωση αρνητικού HBsAg της μητέρας η 1η δόση μπορεί να παραληφθεί. Μέχρι την ηλικία των 6 εβδομάδων χορηγείται μόνο μονοδύναμο εμβόλιο, ενώ απαιτούνται 3 ακόμα δόσεις (2, 4 και 6 ή 12-15 μηνών) αν χρησιμοποιείται συνδυασμένο εμβόλιο στη συνέχεια

				Για πρόωρο βρέφος με ΒΓ<2.000g, με γνωστή ή άγνωστη κατάσταση φορείας της μητέρας, η 1η δόση του μονοδύναμου εμβολίου μαζί με την γ-σφαιρίνη γίνονται 12 ώρες μετά τη γέννηση. Η πρώτη αυτή δόση δεν προσμετράται στις επόμενες δόσεις του εμβολίου. Σε περίπτωση αρνητικού επιφανειακού αντιγόνου της μητέρας το νεογνό εμβολιάζεται σε χρονολογική ηλικία 30 ημερών ή κατά την έξοδο του, εφόσον φύγει νωρίτερα από το νοσοκομείο

				Στην περίπτωση HBsAg (+) μητέρας απαιτείται έλεγχος στους 9-18 μήνες ζωής (anti-HBs συγκέντρωση ≥10 mIU/mL) και σε χαμηλούς τίτλους (anti-HBs συγκέντρωση <10 mIU/mL) επαναλαμβάνονται 3 δόσεις με μεσοδιάστημα 2 μηνών και ακολουθεί επανέλεγχος

				1.7.4.7. Ανοσοπροφύλαξη για τον Αναπνευστικό Συγκυτιακό Ιό (RSV)

				Απαιτείται προφύλαξη με ανοσοδραστικό παράγοντα, καθώς ο ιός RSV μπορεί να προκαλέσει οξεία λοίμωξη του αναπνευστικού και αποτελεί μια από τις πιο κοινές αιτίες σοβαρών λοιμώξεων του κατώτερου αναπνευστικού συστήματος, μεγαλύτερης βαρύτητας και κακής έκβασης σε σχέση με τα υγιή νεογνά ή παιδιά μεγαλύτερης ηλικίας. Σοβαρή λοίμωξη από RSV κατά τη βρεφική ηλικία έχει συσχετιστεί με μακροχρόνια λοίμωξη του αναπνευστικού και με αυξημένη πιθανότητα άσθματος στην παιδική ηλικία. O ανοσοδραστικός παράγοντας που χρησιμοποιείται για την ανοσοπροφύλαξη από τον RSV είναι εξανθρωποποιημένο μονοκλωνικό αντίσωμα ποντικού, που αδρανοποιεί τον ιό μέσω της δέσμευσης των πρωτεϊνών σύντηξης. Η κλινική του αποτελεσματικότητα έχει τεκμηριωθεί με κλινικές μελέτες στις οποίες σημειώνεται η μείωση της νοσηλείας στην ομάδα προώρων που έλαβαν ανοσοπροφύλαξη κατά 78% έναντι της ομάδας ελέγχου. 

				Για τη λοίμωξη με RSV ευθύνονται τόσο ενδογενείς όσο και περιβαλλοντικοί παράγοντες κινδύνου 
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				όπως:

				γέννηση λίγο πριν (<10 εβδομάδες) ή εντός της περιόδου της εποχικής έξαρσης του RSV

				χαμηλό ΒΓ

				έκθεση στον καπνό τσιγάρου κατά την κύηση ή την παραμονή του βρέφους στο σπίτι 

				μικρή χρονική διάρκεια μητρικού θηλασμού (<2 μηνών)

				συγχρωτισμός πολλών ατόμων στο σπίτι, ιδιαιτέρως μικρών παιδιών

				παραμονή του βρέφους σε βρεφονηπιακό σταθμό

				Επειδή το κόστος της ανοσοπροφύλαξης είναι υπολογίσιμο ο μήνας γέννησης του παιδιού σε σχέση με την εποχή έξαρσης του RSV που είναι γενικά ο χειμώνας και η άνοιξη, συναξιολογούνται. Ειδικότερα, στη χώρα μας υπολογίζεται ότι υπάρχει εποχική κατανομή από τον Νοέμβριο μέχρι τον Μάιο, με μήνες αυξημένης νοσηρότητας Ιανουάριο-Μάρτιο. Σύμφωνα με την Ελληνική Νεογνολογική Εταιρεία η χορήγηση ανοσοπροφύλαξης για τον RSV συνιστάται στις παρακάτω περιπτώσεις:

				Σε παιδιά ηλικίας <2 ετών που γεννήθηκαν πρόωρα, εάν πάσχουν από χρόνια πνευμονοπάθεια και βρίσκονται υπό θεραπεία τους τελευταίους έξι μήνες πριν την έξαρση του RSV

				Πρόωρα χωρίς βρογχοπνευμονική δυσπλασία με:

				ΗΚ <28 εβδομάδες, που την περίοδο έξαρσης του ιού είναι ηλικίας < 1 έτους

				ΗΚ 29-32 εβδομάδες που την περίοδο έξαρσης του ιού είναι έως ηλικίας 6 μηνών

				ΗΚ 33-35 εβδομάδες και συνύπαρξη >2 επιβαρυντικών παραγόντων, που την εποχή έξαρσης του ιού είναι ηλικίας <6 μηνών. Ως επιβαρυντικοί παράγοντες ορίζονται:

				έξοδος από τη ΜΕΝΝ πριν ή κατά την εποχή έξαρσης του RSV

				παρουσία άλλων αδελφών στο σπίτι/συγχρωτισμός

				παρακολούθηση παιδικού σταθμού

				πολύδυμη κύηση

				επικείμενο χειρουργείο για καρδιοπάθεια

				νευρολογικές παθήσεις

				παθητικό κάπνισμα

				χαμηλό κοινωνικο-οικονομικό επίπεδο

				Παιδιά <2 ετών με αιμοδυναμικά σημαντική συγγενή καρδιοπάθεια, κυανωτική ή μη

				Παιδιά ηλικίας <2 ετών με συγγενείς καρδιοπάθειες που χρειάζονται θεραπεία

				Παιδιά με συγγενή ή επίκτητη διαταραχή του ανοσοποιητικού συστήματος 

				Αξίζει να σημειωθεί ότι η Αμερικανική Ακαδημία Παιδιατρικής τροποποίησε τις συστάσεις της για τη χορήγηση του ανοσοπροφυλακτικού παράγοντα (2014) και περιόρισε τη χορήγηση σε ομάδες με υψηλότερο κίνδυνο για σοβαρή λοίμωξη από RSV, οι οποίες έχουν μεγαλύτερη πιθανότητα να ωφεληθούν. Ειδικότερα, δε συνιστά πλέον τη χορήγησή του σε πρόωρα ΗΚ≥ 29 εβδομάδες χωρίς βρογχοπνευμονική δυσπλασία, ούτε σε μεγαλύτερα πρόωρα νεογνά έστω και υπάρχουν περιβαλλοντικοί/δημογραφικοί παράγοντες κινδύνου.

				1.7.4.8. Εμβολιασμοί προώρων μετά από χορήγηση παραγώγων αίματος ή αντισωμάτων

				Παρά τη συχνότερη χορήγηση τους στα πρόωρα, οι παρεμβάσεις αυτές (χορήγηση παραγώγων αίματος ή αντισωμάτων) επηρεάζουν μόνο τους εμβολιασμούς με ζώντες εξασθενημένους ιούς.
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				1.7.4.9. Εμβόλια και χορήγηση κορτικοστεροειδών

				Παρά τη συχνότερη χορήγηση τους στα πρόωρα, επιτρέπεται ο εμβολιασμός να γίνεται στην κατάλληλη ηλικία, όταν τα κορτικοστεροειδή χορηγηθούν εισπνεόμενα, σε μορφή αλοιφής, κρέμας, κολλυρίου ή από το στόμα. Αν όμως γίνεται συστηματική χορήγηση κορτικοειδών, ιδιαίτερα σε μεγάλη δόση και μακροχρόνια, ο εμβολιασμός πρέπει να γίνεται μετά από τη διακοπή του φαρμάκου. 

				1.7.4.10. Εμβολιασμός προώρων στις ΜΕΝΝ

				Δεν υπάρχουν διαθέσιμα δεδομένα που να επιβεβαιώνουν την εφαρμογή των παραπάνω πρακτικών στις ΜΕΝΝ, ωστόσο θεωρείται ότι οι εμβολιασμοί γίνονται lege artis. Προβλήματα ασυνέχειας της φροντίδας μετά την έξοδο του νεογνού από τις ΜΕΝΝ φαίνεται να υπάρχουν και για τη συνέχιση των εμβολιασμών, ενώ ενδέχεται να μη γίνεται ειδική καταγραφή και τεκμηρίωση του θέματος στα προγράμματα διαχρονικής παρακολούθησης των νεογνών. Στον ελληνικό γενικό πληθυσμό διαφαίνεται μια υφέρπουσα προκατάληψη και φόβος έναντι των εμβολίων στα πρόωρα, ενώ ταυτόχρονα σημειώνεται έλλειψη οργανωμένων μελετών και επίσημων στοιχείων αναφορικά με τον εμβολιασμό τους. Σχετικά με το υψηλό κόστος της χορήγησης του ανοσοδραστικού παράγοντα προφύλαξης από τον RSV, φαίνεται ότι υπάρχουν επιπλέον προβληματισμοί και δυσκολίες για την έγκαιρη χορήγηση του από τον ΕΟΠΥΥ.

				1.7.5. Εμπόδια για τον εμβολιασμό των προώρων 

				Παρά τον αυξημένο κίνδυνο ανάπτυξης λοιμώξεων, οι ειδικοί συμφωνούν ότι πρέπει να παρατηρείται σημαντική καθυστέρηση στον εμβολιασμό των προώρων νεογνών μέχρι τα 3 πρώτα έτη ζωής, καθώς το ενδιαφέρον των γονιών στρέφεται κυρίως στην αντιμετώπιση των άλλων προβλημάτων υγείας που παρουσιάζουν και στη μεγάλη τους πλειοψηφία δεν ενημερώνονται επίσης για την αναγκαιότητα εμβολιασμού μέχρι τους 12 πρώτους μήνες από τη γέννηση του παιδιού τους.

				Συνοπτικά, οι κυριότερες αιτίες καθυστέρησης του εμβολιασμού των προώρων είναι:

				η συνύπαρξη σοβαρών νοσημάτων από επιπλοκές της προωρότητας, με αποτέλεσμα την παραμέληση του εμβολιασμού εντός της ΜΕΝΝ

				η ασυνέχεια της φροντίδας των προώρων μετά την απονοσηλεία

				η ελλιπής ενημέρωση των γονέων

				η άγνοια και οι προκαταλήψεις σχετικά με την ασφάλεια και την αποτελεσματικότητα του εμβολιασμού, παρά την επαρκή ανοσολογική απόκριση στα πρόωρα νεογνά

				1.7.6. Σύνοψη-Προτάσεις

				Η νοσηρότητα από λοιμώδη νοσήματα που μπορούν να προληφθούν με εμβολιασμό είναι μεγαλύτερη και ιδιαίτερα σοβαρή στα πρόωρα νεογνά και στα νεογνά με ΒΓ <2.500g. Γι’ αυτό, είναι επιτακτικός ο έγκαιρος εμβολιασμός των νεογνών αυτών, εφόσον είναι κλινικά σταθεροποιημένα. Ακολουθείται το πρόγραμμα εμβολιασμών των τελειομήνων, χωρίς να χρειάζεται διόρθωση ως προς την ηλικία κύησης και ανεξάρτητα από το βάρος γέννησης. Έχει διαπιστωθεί ότι τα εμβόλια είναι ασφαλή και ικανά να εγείρουν την ανοσολογική απόκριση εξίσου στα πρόωρα, όπως και στα τελειόμηνα νεογνά

				Στη χώρα μας είναι δύσκολη η αντικειμενική καταγραφή της εμβολιαστικής κάλυψης των προώρων, καθώς λείπουν οι δομές ολιστικής καταγραφής της φροντίδας τους. Παρόλα αυτά, φαίνεται ότι τουλάχιστον στις ΜΕΝΝ και στα προγράμματα διαχρονικής παρακολούθησης, το υγειονομικό προσωπικό έχει ευαισθητοποιηθεί στην αναγκαιότητα χρήσης ηλεκτρονικού φακέλου και της διασύνδεσης του με άλλες 
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				δομές παρακολούθησης της υγείας του νεογνού σε πρωτοβάθμιο επίπεδο υγείας μετά την έξοδο από τη ΜΕΝΝ. Για τη βελτίωση της εμβολιαστικής κάλυψης προτείνεται: 

				Ενσωμάτωση δεδομένων εμβολιαστικής κάλυψης στον ιατρικό φάκελο και το σημείωμα εξιτηρίου του βρέφους, όπου χρειάζεται να καταγράφει την ημερομηνία των επόμενων εμβολιασμών και σαφείς οδηγίες προς τους φορείς πρωτοβάθμιας φροντίδας σχετικά με τον εμβολιασμό των προώρων

				Εντατικοποίηση της συνεχιζόμενης εκπαίδευσης των φορέων της πρωτοβάθμιας φροντίδας που παρακολουθούν τα πρόωρα και προβληματικά νεογνά μετά την έξοδο τους από τη ΜΕΝΝ

				Ενημέρωση των παιδιάτρων και του λοιπού υγειονομικού προσωπικού μέσω των επίσημων φορέων που ασχολούνται με το παιδί, όπως νεογνολογικές και περιγεννητικές εταιρείες, παιδιατρικές εταιρείες και Κολλέγιο Ελλήνων Παιδιάτρων, Ελληνική Εταιρία Κοινωνικής Παιδιατρικής και Προαγωγής της Υγείας 

				Ενημέρωση του γενικού πληθυσμού σχετικά με την αναγκαιότητα και την ασφάλεια των εμβολιασμών στα πρόωρα αλλά και στα τελειόμηνα νεογνά και 

				Σαφής καθορισμός των κατευθυντήριων οδηγιών χορήγησης του ανοσοδραστικού παράγοντα RSV στην Ελλάδα μετά από επιδημιολογικές μελέτες καθορισμού του μεγέθους του προβλήματος, των αιτιολογικών του παραμέτρων, του προτεινόμενου σχήματος ανοσοενίσχυσης, της ανταποδοτικότητας στην ελληνική πραγματικότητα, αλλά και της συμμόρφωσης του κοινού, με διερεύνηση των διευκολυντικών/επιβαρυντικών παραμέτρων

				1.7.7. Προτεινόμενες δραστηριότητες εμπέδωσης γνώσεων

				Για την εμπέδωση των γνώσεων προτείνονται στους φοιτητές οι παρακάτω ενδεικτικές δραστηριότητες: 

				Αναζήτηση δεδομένων

				Ανατίθεται στους φοιτητές η αναζήτηση στο Διαδίκτυο και άλλες πηγές, η συζήτηση με ειδικούς και η συγκέντρωση όσο το δυνατόν περισσότερων στοιχείων σχετικά με ειδικά θέματα των εμβολιασμών στα πρόωρα νεογνά, π.χ. πληρότητα ανοσιακής κάλυψης για εμβόλια ρουτίνας ή για ειδικούς ανοσοενισχυτικούς παράγοντες. Εναλλακτικά μπορούν να αναπτύξουν ερωτηματολόγιο και συγκεντρώσουν δεδομένα σχετικά με φραγμούς και διευκολυντικούς παράγοντες για ολοκλήρωση εμβολιαστικού σχήματος των πρόωρων μέχρι τον 1ο χρόνο της ζωής ή τα γενέθλια των τριών χρόνων. Στη συνέχεια, αποστέλλουν στη διαδραστική ιστοσελίδα της Ελληνικής Εταιρίας Κοινωνικής Παιδιατρικής και Προαγωγής της Υγείας σε οποιαδήποτε μορφή επιθυμούν (εισήγηση, γραπτό δοκίμιο, φωτοτυπημένο υλικό) προκειμένου να ελεγχθεί από την ομάδα σύνταξης της Λευκής Βίβλου και να χρησιμοποιηθεί σε επόμενες επικαιροποιήσεις. Εναλλακτικά, μπορούν να επικοινωνήσουν με άλλους επιστημονικούς φορείς που ενδιαφέρονται να φιλοξενήσουν το υλικό τους.

				Παρουσίαση πληροφοριών-Συζήτηση

				Προγραμματίζεται τηλεδιάσκεψη μεταξύ των φοιτητών που συμμετείχαν στη δραστηριότητα «Αναζήτηση δεδομένων», ορίζεται συντονιστής και ο κάθε φοιτητής παρουσιάζει τις πληροφορίες που συγκέντρωσε για το θέμα. Ακολουθεί συζήτηση, αντιπαράθεση των διαφορετικών απόψεων και παρουσίαση της σύνοψης των τεκμηριωμένων επιμέρους προτάσεων. 
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				Εξάσκηση στη λήψη αποφάσεων και προσομοίωση

				Ζητείται από το φοιτητή να υποδυθεί ότι είναι:

				Διευθυντής Μονάδας Εντατικής Νοσηλείας Προώρων Νεογνών, που καλείται να αποφασίσει ποια μέτρα πρέπει να λάβει για να προστατεύσει τα νεογνά που νοσηλεύονται στη Μονάδα από προλήψιμες με εμβολιασμούς λοιμώξεις. Άλλος φοιτητής μπορεί να υποδυθεί τον αναπληρωτή Διευθυντή, που θα του προτείνει τι μέτρα πρέπει να ληφθούν προκειμένου να αυξηθούν τα ποσοστά εμβολιαστικής κάλυψης των προώρων, τόσο κατά την παραμονή τους στη Μονάδα, όσο και για την ολοκλήρωση του εμβολιαστικού σχήματος μετά την έξοδο τους από τη ΜΕΝΝ

				Στέλεχος του Υπουργείου Υγείας, που καλείται να λάβει μέτρα σε επίπεδο υπηρεσιών υγείας προκειμένου να προστατευτεί και προαχθεί η υγεία των πρόωρων νεογνών από λοιμώδη νοσήματα που μπορούν να προληφθούν με εμβολιασμούς

				Μέλος του Διοικητικού Συμβουλίου επιστημονικής παιδιατρικής ή νεογνολογικής εταιρείας, που καλείται να συμβάλει στην αύξηση της εμβολιαστικής κάλυψης των πρόωρων νεογνών και πώς θα πρέπει να χειριστούν ευαίσθητα θέματα αυξημένου κόστους, ιδίως σχετικά με τη χρήση ανοσοενισχυτικών παραγόντων
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				1.8. Λοιμώξεις σε Μονάδες Εντατικής Νοσηλείας Νεογνών

				Διαβάζοντας το Κεφάλαιο αυτό, οι φοιτητές θα είναι σε θέση να απαντήσουν στα ακόλουθα ερωτή-ματα:

				Ποιοι είναι οι παράγοντες κινδύνου Ενδονοσοκομειακής Λοίμωξης (ΕΝΛ) σε ΜΕΝΝ

				Ποιοι είναι οι τρόποι μετάδοσης νοσοκομειακών στελεχών παθογόνων μικροβίων σε ΜΕΝΝ 

				Ποια είναι τα κυριότερα παθογόνα που προκαλούν ΕΝΛ σε ΜΕΝΝ

				Ποιες είναι οι διεθνείς οδηγίες για την πρόληψη των ΕΝΛ σε ΜΕΝΝ, ποια συστήματα υποχρε-ωτικής καταγραφής ΕΝΛ σε ΜΕΝΝ τηρούνται στην Ελλάδα και ποια είναι τα οφέλη εφαρμο-γής τους

				Ποιες παρεμβάσεις χαμηλού κόστους μπορούν να εφαρμοστούν στην Ελλάδα για τον περιο-ρισμό των ΕΝΛ σε ΜΕΝΝ

				Γενικές έννοιες 

				Οι λοιμώξεις αποτελούν σοβαρή και συχνή αιτία νοσηρότητας και θνητότητας κατά τη νεογνική περίοδο. Οι νεογνικές λοιμώξεις ταξινομούνται ανάλογα με το χρόνο που μεσολαβεί μέχρι την εκδήλωσή τους, καθώς και ανάλογα με τον τρόπο μετάδοσής τους.

				Oρισμοί

				Οι νεογνικές λοιμώξεις ανάλογα με το χρόνο εκδήλωσης διακρίνονται σε:

				Πρώιμες, όταν εκδηλώνονται τις πρώτες 48-72 ώρες μετά τη γέννηση και

				Όψιμες, όταν εμφανίζονται μετά τις πρώτες 72 ώρες από τη γέννηση

				Ανάλογα με τον τρόπο μετάδοσης, οι λοιμώξεις διακρίνονται σε:

				Συγγενείς (congenital), που οφείλονται σε διαπλακουντιακή μετάδοση και προϋποθέτουν κλινική ή υποκλινική λοίμωξη της μητέρας κατά την κύηση 

				Περιγεννητικές (perinatal), που οφείλονται σε κάθετη μετάδοση από τη μητέρα λίγο πριν ή κατά τη διάρκεια του τοκετού. Οι λοιμώξεις αυτές είναι κυρίως βακτηριακής αιτιολογίας και ο στρεπτόκοκκος της ομάδας Β (Group-B Streptococci, GBS) παραμένει η κυριότερη αιτία κάθετης μετάδοσης. Οι περιγεννητικές λοιμώξεις επιπλέκονται με σημαντική θνησιμότητα τόσο σε τελειόμηνα όσο και σε πρόωρα νεογνά. Λόγω της συχνότητας και σοβαρότητας του προβλήματος έχουν ήδη δημοσιευθεί αναλυτικές συστάσεις για την πρόληψη της πρώιμης νεογνικής σήψης από GBS

				Λοιμώξεις μετά τη γέννηση των νεογνών (postnatal). Είναι συνήθως πρώιμες λοιμώξεις και παρατηρούνται κυρίως στο ενδονοσοκομειακό περιβάλλον, δηλαδή αφορούν εντοπισμένες ή γενικευμένες λοιμώξεις που μεταδίδονται στο νεογνό κατά τη διάρκεια της νοσηλείας στη ΜΕΝΝ, όπως λοιμώξεις κεντρικού καθετήρα, ουρολοιμώξεις σχετιζόμενες με χρήση ουροκαθετήρα και λοιμώξεις κατώτερου αναπνευστικού
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				1.8.1. Παράγοντες κινδύνου για ενδονοσοκομειακή λοίμωξη σε ΜΕΝΝ

				Η ευαισθησία σε ΕΝΛ των προώρων νεογνών που νοσηλεύονται στις ΜΕΝΝ είναι πολυπαραγοντικής αιτιολογίας και σχετίζεται τόσο με ενδογενή αίτια από τη μεριά του ξενιστή και την ήδη αυξημένη νοσηρό-τητα που παρουσιάζουν τα πρόωρα όσο και με εξωγενείς παράγοντες κινδύνου και τις συνθήκες νοσηλείας στη ΜΕΝΝ. Ειδικότερα:

				1.8.1.1. Εγγενείς παράγοντες

				Ανωριμότητα ανοσοποιητικού συστήματος

				Προωρότητα εμβρύου

				Χαμηλό ΒΓ (πχ. νεογνά με ΒΓ<1.500g έχουν τριπλάσια πιθανότητα ΕΝΛ συγκριτικά με νεογνά ΒΓ >1.500g) 

				1.8.1.2. Εξωγενείς παράγοντες

				Έκθεση σε πολυάριθμο προσωπικό φροντίδας υγείας

				Αυξημένη χρήση επεμβατικής τεχνολογίας (πχ. ουροκαθετήρες, κεντρικοί φλεβικοί καθετή-ρες, αναπνευστήρες)

				Παρουσία μόνιμων καθετήρων

				Χορήγηση φαρμάκων (πχ. στεροειδή, ανταγωνιστές υποδοχέων ισταμίνης τύπου 2)

				Έκθεση σε ευρέως φάσματος αντιμικροβιακά

				Υψηλή πιθανότητα διασταυρούμενων λοιμώξεων

				Παρατεταμένη νοσηλεία στη ΜΕΝΝ

				Παράταση παρεντερικής διατροφής

				Κακή συμμόρφωση με τους κανόνες πρόληψης ΕΝΛ

				Αυξημένος συγχρωτισμός νοσηλευομένων νεογνών

				Μειωμένο προσωπικό φροντίδας υγείας στη ΜΕΝΝ

				1.8.1.3. Οι συχνότεροι τρόποι μετάδοσης παθογόνων νοσοκομειακών στελεχών είναι: 

				η μετάδοση από άτομο σε άτομο μέσα στη ΜΕΝΝ

				η μετάδοση κατά τη μεταφορά νεογνών μεταξύ μονάδων νοσηλείας και ΜΕΝΝ

				οι ιατρογενείς παράγοντες (π.χ. η ανεπαρκής υγιεινή των χεριών των επαγγελματιών υγείας παίζει πρωταρχικό ρόλο στη διασπορά των ΕΝΛ)

				η χρήση επεμβατικών τεχνικών (κεντρικοί καθετήρες, τραχειοσωλήνες, καθετήρες αναρρό-φησης εκκρίσεων, ρινογαστρικοί σωλήνες, ομφαλικοί καθετήρες, ουροκαθετήρες)
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				1.8.2. Παθογόνοι μικροοργανισμοί που προκαλούν ενδονοσοκομειακή λοίμωξη σε ΜΕΝΝ

				1.8.2.1. Βακτήρια

				Τα κυριότερα βακτήρια που προκαλούν ΕΝΛ είναι: 

				αρνητικοί στην κοαγκουλάση σταφυλόκοκκοι (coagulase-negative staphylococci, CONS)

				αρνητικά κατά Gram βακτήρια (εντεροβακτήριο-Enterobacter spp., κλεμπσιέλλα-Klebsiella spp., ψευδομονάδα-Pseudomonas spp., σερράτια-Serratia spp., ακινετοβακτήρι-ο-Acinetobacter spp., κλπ.)

				χρυσίζων σταφυλόκοκκοs (Staphylococcus aureus)

				εντερόκοκκοι (Εnterococcus spp)

				στρεπτόκοκκος ομάδας-B (GBS)

				Είναι ενδιαφέρον να σημειωθεί ότι τα αρνητικά κατά Gram βακτήρια φαίνεται να επικρατούν των CONS στις αναπτυσσόμενες χώρες, όπως η Ινδία. 

				1.8.2.2. Μύκητες

				Οι μυκητιασικές λοιμώξεις αποτελούν επίσης αιτία σοβαρής νοσηρότητας και θνητότητας στις ΜΕΝΝ. Οι περισσότερες μυκητιασικές λοιμώξεις προκαλούνται από τα στελέχη Candida albicans και Candida parapsilosis. Προσβάλλουν κυρίως ελλιποβαρή νεογνά (ΒΓ<1.500g ή <1.000g), τα οποία όμως αποτελούν μικρό ποσοστό των νοσηλευομένων στις ΜΕΝΝ. Στα νεογνά, η προφύλαξη από μυκητιασικές λοιμώξεις πε-ριλαμβάνει χορήγηση φλουκοναζόλης σε δόση 3 ή 6mg/Kg σωματικού βάρους 1 ή 2 φορές την εβδομάδα, επειδή θεωρείται ότι μειώνει σημαντικά τη συστηματική καντιντίαση των πολύ μικρών προώρων νεογνών που νοσηλεύονται σε ΜΕΝΝ. Ωστόσο, συνιστάται να χορηγείται μόνον σε ΜΕΝΝ με μεγάλη επίπτωση λοι-μώξεων από Candida, καθώς η ασφάλεια της χορήγησης φλουκοναζόλης στα πρόωρα νεογνά δεν έχει τεκμηριωθεί.

				1.8.2.3. Ιοί 

				Αποτελούν σπανιότερα αίτια ΕΝΛ σε ΜΕΝΝ (<1%), με συχνότερα εμπλεκόμενους τους εντεροϊ-ούς (Polioviruses, Coxsackie-A, B viruses, Echoviruses) και ακολούθως τον RSV και τους ιούς της γρίπης (influenza και parainfluenza viruses).

				1.8.3. Επιδημιολογικά δεδομένα ενδονοσοκομειακών λοιμώξεων στις ΜΕΝΝ 

				Η καταγραφή των ΕΝΛ λοιμώξεων είναι απαραίτητη τόσο σε επίπεδο μονάδας νοσοκομείου όσο και σε εθνικό επίπεδο για την πλήρη αποτύπωση του μεγέθους του προβλήματος, καθώς η συχνότητα των ΕΝΛ ποικίλει τόσο μεταξύ των ΜΕΝΝ όσο και μεταξύ των χωρών. Για παράδειγμα, σε μελέτη σημειακού επιπολασμού (ΗΠΑ, 2001) αναφέρεται ότι 11,2% των νοσηλευομένων νεογνών στη ΜΕΝΝ είχαν ΕΝΛ. Στις ΗΠΑ και στο Ηνωμένο Βασίλειο υπάρχουν συστήματα εθνικής καταγραφής των ΕΝΛ στις μονάδες ενηλίκων, παίδων και νεογνών. Στο Ηνωμένο Βασίλειο (Πανεπιστήμιο St. George’s, Λονδίνο) αναπτύχθηκε τα τελευταία χρόνια ένα νέο δίκτυο καταγραφής νεογνικών λοιμώξεων, γνωστό με το ακρωνύμιο neonIN (www.neonin.org.uk), το οποίο σταδιακά επεκτείνεται και σε άλλες χώρες αλλά και εκτός Ευρώπης. Το δίκτυο neo-nIN είναι μία διεθνής βάση δεδομένων για την επιδημιολογική επιτήρηση των επιβεβαιωμένων με θετική 
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				καλλιέργεια νεογνικών λοιμώξεων.

				Aπό το 2012 ξεκίνησε στη χώρα μας στα πλαίσια ερευνητικής μελέτης η καταγραφή των νεογνικών λοιμώξεων σε συνεργασία με το neonIN. Aπό την ανάλυση δεδομένων τετραετίας (2012-2015) με συμμετοχή των 16 από τις 29 ΜΕΝΝ της χώρας μας προέκυψαν τα ακόλουθα επιδημιολογικά δεδομένα: 

				Επίπτωση της νεογνικής σηψαιμίας 50/1000 εισαγωγές,

				Επίπτωση της νεογνικής σηψαιμίας από αρνητικά κατά Gram βακτήρια 25/1000 εισαγωγές,

				Οι πηκτάση-αρνητικοί σταφυλόκοκκοι ήταν οι πιο συχνοί από τους Gram-θετικούς οργανισμούς που προκαλούν όψιμης έναρξης νεογνική σηψαιμία ενώ από τα αρνητικά κατά Gram βακτήρια το πιο συχνό παθογόνο ήταν η Klebsiella spp,

				Η αντιμικροβιακή αντοχή των Εντεροβακτηριoειδών σε αμινογλυκοσίδες ήταν 27%, σε 3ης γενιάς κεφαλοσπορίνες 34% και σε καρβαπενέμες 7%.

				Από τις ίδιες ερευνητικές ομάδες πραγματοποιήθηκε επίσης μελέτη σημειακού επιπολασμού χρήσης αντιβιοτικών στις ΜΕΝΝ της χώρας μας και για κάθε μονάδα έγινε καταγραφή της πρακτικής εμπειρικής χορήγησης αντιβιοτικών επί πρώιμης και όψιμης έναρξης νεογνικής σηψαιμίας. Βρέθηκε ότι στη χώρα μας γίνεται μεγαλύτερη κατανάλωση αντιβιοτικών και μάλιστα ευρέως φάσματος συγκριτικά με αντίστοιχη μελέτη που έγινε στις ΜΕΝΝ του Ηνωμένου Βασιλείου. Αναφορικά με τις πρακτικές χορήγησης εμπειρικής θεραπείας, παρατηρήθηκε σημαντική διαφοροποίηση μεταξύ των Μονάδων, ιδιαίτερα για την όψιμη νεογνική σηψαιμία. Ως εκ’ τούτου καθίσταται απαραίτητη η εισαγωγή ενιαίων στρατηγικών χορήγησης των αντιβιοτικών με βάση τεκμηριωμένες κατευθυντήριες γραμμές, αλλά και λαμβάνοντας υπόψη τα κατά τόπους επιδημιολογικά δεδομένα.

				Στην Ελλάδα λόγω της εμφάνισης ΕΝΛ από πολυανθεκτικά στελέχη, ξεκίνησε το 2012 η εφαρμογή του συστήματος υποχρεωτικής καταγραφής λοιμώξεων από Gram (-) βακτήρια ανθεκτικά στις καρβαπενέμες, σε ενήλικες και παιδιά, το οποίο συμπεριλαμβάνει τις ΜΕΝΝ (Πρόγραμμα «Προκρούστης»). Επίσης, από το 2012, υπεύθυνο για την επιδημιολογική επιτήρηση των ΕΝΛ στις ΜΕΝΝ των παιδιατρικών νοσοκομείων «Αγία Σοφία» και «Π. & Α. Κυριακού» είναι το Collaborative Center for Clinical Epidemiology and Out-comes Research (CLEO). Ειδικότερα, το CLΕΟ, σε συνεργασία με το Πανεπιστήμιο Αθηνών, πραγματοποιεί την καταγραφή των μικροβιαιμιών, που σχετίζονται με τον κεντρικό καθετήρα (Central Line Associat-ed Bloodstream Infections, CLABSIs) και τη μη συμμόρφωση του ιατρονοσηλευτικού προσωπικού με τους κανόνες υγιεινής των χεριών. Το δίκτυο επιτήρησης επεκτείνεται συνεχώς με την προσθήκη νέων νεογνικών μονάδων από ιδιωτικά και δημόσια νοσοκομεία στην Αθήνα, την Πάτρα, την Κρήτη και τη Λάρισα. Το ποσοστό των CLABSIs φθάνει τις 2,7 περιπτώσεις ανά 1.000 ημέρες παραμονής κεντρικού καθετήρα σε όλες τις ελληνικές νεογνικές μονάδες, που συμμετέχουν στο δίκτυο επιτήρησης του CLΕΟ. Τα ποσοστά των λοιμώξεων ποικίλουν ανάλογα με το βάρος γέννησης των νεογνών και τη συχνότητα χρήσης των κεντρικών καθετήρων. Επίσης, έχουν καταγραφεί τα πιο συχνά παθογόνα που προκάλεσαν τις λοιμώξεις αυτές, αλλά και τα αντιβιοτικά που χρησιμοποιήθηκαν για την εμπειρική θεραπεία των λοιμώξεων. Οι εντερόκοκκοι σε ποσοστό 75% βρέθηκαν ανθεκτικοί στη βανκομυκίνη, ενώ όλα τα Gram-αρνητικά βακτήρια ήταν ανθεκτικά στις κεφαλοσπορίνες τρίτης γενιάς.

				Επιπρόσθετα, τα αποτελέσματα της μελέτης, σχετικά με τη συμμόρφωση στους κανόνες της υγιεινής των χεριών, έδειξαν ένα πολύ μικρό ποσοστό των ιατρών (21%) που πλένουν τα χέρια τους σύμφωνα με τις οδηγίες, ενώ οι νοσηλευτές είχαν καλύτερη συμμόρφωση (72%). Επίσης, παρατηρήθηκε ότι το μεγαλύτερο 
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				ποσοστό του προσωπικού προτιμά το πλύσιμο με σαπούνι και νερό, ενώ λιγότεροι χρησιμοποιούν το αλκοολούχο αντισηπτικό διάλυμα, γεγονός που έρχεται σε αντίθεση με τις οδηγίες από τον ΠΟΥ και τη σύσταση για χρήση σαπουνιού και νερού, μόνον όταν τα χέρια είναι εμφανώς λερωμένα με αίμα/βιολογικά υγρά ή όταν υπάρχει έκθεση σε σπορογόνα βακτήρια. Η χαμηλότερη συμμόρφωση στους κανόνες υγιεινής των χεριών παρατηρήθηκε μετά από την επαφή με το άμεσο (άψυχο) περιβάλλον του ασθενούς.
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				1.8.4. Οδηγίες για την πρόληψη των ενδονοσοκομειακών λοιμώξεων στις ΜΕΝΝ στην Ελλάδα

				Οι δημοσιευμένες στρατηγικές πρόληψης και ελέγχου των ΕΝΛ στις ΜΕΝΝ είναι στην πλειονότητά τους απλές παρεμβάσεις χωρίς κόστος και μπορούν εύκολα να εφαρμοστούν. Ο χαρακτήρας αυτών των παρεμβάσεων είναι πολύπλευρος και απαιτείται ταυτόχρονη εφαρμογή τεκμηριωμένων παρεμβάσεων, που επιτυγχάνουν καλύτερα αποτελέσματα από την εφαρμογή κάθε παρέμβασης ξεχωριστά (προσέγγιση δέ-σμης- care bundle), σύμφωνα με ανάλογες στρατηγικές, που έχουν κατά καιρούς δημοσιευτεί. Στη χώρα μας, στρατηγικές που μπορούν να εφαρμοστούν εύκολα και με σχετικά χαμηλό κόστος θεωρούνται οι εξής:

				Υγιεινή των χεριών (έχει αναγνωριστεί ως το πιο αποτελεσματικό μέσο για την πρόληψη της μετάδοσης λοιμώξεων)

				Προσεκτικοί χειρισμοί κεντρικών γραμμών και περιορισμός της χρήσης τους

				Άμεση αφαίρεση καθετήρων, όταν δε χρησιμοποιούνται

				Απομόνωση ασθενών που είναι φορείς πολυανθεκτικών βακτηρίων

				Εξοπλισμός του προσωπικού με γάντια, μάσκες, ποδιές και σκούφους, όχι μόνο για την ατομική τους προστασία, αλλά κυρίως για την αποφυγή μεταφοράς μικροβίων από τον έναν ασθενή στον άλλον. Η επιλογή του εξοπλισμού εξαρτάται από το παθογόνο αίτιο και τον τρόπο μετάδοσής του

				Υποχρεωτικός εμβολιασμός ιατρικού και νοσηλευτικού προσωπικού (γρίπη, ανεμευλογιά, κοκκύτης κλπ.)

				Ορθολογική χρήση αντιβιοτικών, αποφυγή χορήγησης αντιβιοτικών ευρέως φάσματος και σύντομη διάρκεια θεραπείας, ώστε να μην ευνοείται η ανάπτυξη πολυανθεκτικών στελεχών. Προτείνεται επίσης η στενότερη συνεργασία στον τομέα αυτό με παιδολοιμωξιολόγους και κλινικούς μικροβιολόγους

				Συνεχής εκπαίδευση ιατρικού και παραϊατρικού προσωπικού, ώστε όλες οι ανωτέρω οδηγίες και στρατηγικές πρόληψης να εφαρμόζονται και να γίνει συνείδηση όλων η μηδενική ανοχή στο ζήτημα των ΕΝΛ

				Καταγραφή και επιδημιολογική επιτήρηση λοιμώξεων σε τοπικό και εθνικό επίπεδο, ώστε να υπάρχει γνώση των επιδημιολογικών δεδομένων για τη συχνότητα των λοιμογόνων πα-ραγόντων και τη μικροβιακή αντοχή σε συνεργασία με αντίστοιχο πρόγραμμα του ΚΕΕΛΠΝΟ

				Αξιολόγηση των αποτελεσμάτων της καταγραφής και ανατροφοδότηση του συστήματος για στοχευμένες παρεμβάσεις πρόληψης ενδονοσοκομειακών λοιμώξεων, δεδομένου ότι οι ΕΝΛ ευθύνονται για σημαντική νοσηρότητα και θνησιμότητα στις ΜΕΝΝ και είναι ιδιαίτερα δαπα-νηρές για το σύστημα υγείας της χώρας. Η πρόληψη των νοσοκομειακών λοιμώξεων στις ΜΕΝΝ είναι δυνατή με την εφαρμογή χαμηλού κόστους στρατηγικών, που περιλαμβάνουν:

				συστηματική επιτήρηση των ΕΝΛ σε όλες τις ΜΕΝΝ της χώρας

				συστηματική επιτήρηση της συμμόρφωσης του ιατρονοσηλευτικού προσωπικού με τους κανόνες υγιεινής των χεριών

				διαρκής εκπαίδευση των ιατρών για την τοποθέτηση των κεντρικών καθετήρων και 

				διαρκής εκπαίδευση των νοσηλευτών για τη φροντίδα των κεντρικών καθετήρων, σύμ-φωνα με τις νεότερες κατευθυντήριες οδηγίες

			

		

	
		
			
				119

			

		

		
			[image: ]
		

		
			[image: ]
		

		
			[image: ]
		

		
			
				1.8.5. Προτεινόμενες δραστηριότητες εμπέδωσης γνώσεων των φοιτητών

				Για την εμπέδωση των γνώσεων προτείνονται στους φοιτητές οι παρακάτω ενδεικτικές δραστηριότητες:

				Βιβλιογραφική αναζήτηση δεδομένων:

				αναζήτηση και συγκέντρωση επιδημιολογικών δεδομένων νοσοκομειακών λοιμώξεων σε ΜΕΝΝ

				αναζήτηση των επικαιροποιημένων διεθνών συστάσεων για την πρόληψη νοσοκομειακών λοιμώξε-ων σε ΜΕΝΝ

				Οι πληροφορίες που έχουν συλλεγεί μετά από συνεργασία με τον εκπαιδευτή αποστέλλονται ηλε-κτρονικά στη διαδραστική ιστοσελίδα της Ελληνικής Εταιρίας Κοινωνικής Παιδιατρικής και Προαγωγής της Υγείας ή στους ιστότοπους παρεμφερών φορέων που ενδιαφέρονται για το θέμα, σε οποιαδήποτε μορφή οι φοιτητές επιθυμούν (εισήγηση, γραπτό δοκίμιο, φωτοτυπημένο υλικό) προκειμένου να δημοσιοποιηθούν περαιτέρω.

				Παρουσίαση δεδομένων από φοιτητές:

				Οργάνωση στρογγυλής τράπεζας ή τηλεδιάσκεψης με θέμα: «Οδηγίες πρόληψης ενδονο-σοκομειακών λοιμώξεων σε ΜΕΝΝ». Στην τράπεζα συμμετέχουν 4-6 φοιτητές/ομιλητές υπό την καθοδήγηση του συντονιστή/φοιτητή. Οι ομιλητές παρουσιάζουν τις πλέον πρόσφατες οδηγίες του WHO που αφορούν την τοποθέτηση και παρακολούθηση κεντρικών καθετήρων. Ο συντονιστής συνοψίζει τα συμπεράσματα και τα συγγράφει σε σύντομη έκθεση

				Οργάνωση στρογγυλής τράπεζας ή τηλεδιάσκεψης με θέμα: «Επιδημιολογική επιτήρηση νο-σοκομειακών λοιμώξεων σε ΜΕΝΝ. Οι συμμετέχοντες φοιτητές (8-10 σε αριθμό), αναλαμ-βάνουν να παρουσιάσουν ένα έντυπο επιδημιολογικής επιτήρησης ΕΝΛ σε ΜΕΝΝ, το οποίο έχουν συμπληρώσει κατά την επίσκεψή τους σε ΜΕΝΝ. Ο συντονιστής σχολιάζει την πληρό-τητα και ποιοτική επάρκεια του δελτίου, συνοψίζει τα συμπεράσματα και συγγράφει σύντο-μη έκθεση με τα ευρήματα και τις προτάσεις βελτίωσης

				Το τελευταίο ερώτημα του συντονιστή σε καθεμιά από τις δυο δραστηριότητες είναι πώς θεωρούν οι ομιλητές ότι μπορεί να δημοσιοποιηθούν τα συμπεράσματα που κατέληξε η ομάδα.

				Εξάσκηση στη λήψη αποφάσεων και προσομοίωση

				Ζητείται από τους φοιτητές να υποδυθούν:

				τον Πρόεδρο της Επιτροπής Νοσοκομειακών Λοιμώξεων, ο οποίος έρχεται σε επικοινωνία με το προσωπικό της ΜΕΝΝ του Νοσοκομείου, προκειμένου να διερευνήσει τα αίτια μιας συγκε-κριμένης επιδημικής έκρηξης στη ΜΕΝΝ

				τον εκπρόσωπο του ΚΕΕΛΠΝΟ, ο οποίος επισκέπτεται τη ΜΕΝΝ προκειμένου να συζητήσει και να ελέγξει την τήρηση των κατευθυντήριων οδηγιών πρόληψης και ελέγχου των νοσο-κομειακών λοιμώξεων
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				1.9. Παρακολούθηση (follow-up) Νεογνών

				Διαβάζοντας το υποκεφάλαιο αυτό οι φοιτητές θα είναι σε θέση να απαντήσουν στα ακόλουθα ερωτήματα:

				Τι είναι η διαχρονική παρακολούθηση (follow-up) νεογνών και βάσει ποιων κριτηρίων επιβάλλεται να εφαρμόζεται στο πλαίσιο της προληπτικής ιατρικής

				Ποιες είναι οι ενδεχόμενες επιπτώσεις, αν δεν εφαρμοστεί η διαχρονική παρακολούθηση σε νεογνά υψηλού κινδύνου

				Ποια τα προβλήματα στο σχεδιασμό των προγραμμάτων διαχρονικής παρακολούθησης των νεογνών υψηλού κινδύνου

				Ποια είναι η Ελληνική πραγματικότητα και ποιες οι αδυναμίες του ελληνικού συστήματος διαχρονικής παρακολούθησης νεογνών

				Ποιοι είναι οι μελλοντικοί στόχοι σχετικά με τη βελτίωση της διαχρονικής παρακολούθησης των νεογνών στην Ελλάδα

				1.9.1. Ορισμοί και κατευθυντήριες οδηγίες

				Η διαχρονική παρακολούθηση των νεογνών (follow-up) αποτελεί παράδειγμα δευτερογενούς πρόληψης και αποσκοπεί στην έγκαιρη ανίχνευση και παροχή εξειδικευμένης φροντίδας για την αντιμετώπιση ενδεχόμενων προβλημάτων που θα παρουσιάσουν νεογνά υψηλού κινδύνου έπειτα από την έξοδό τους από τις ΜΕΝΝ. Η βασική δομή και λειτουργία των προγραμμάτων διαχρονικής παρακολούθησης δεν είναι συνήθως ενιαία, αλλά προσαρμόζεται ανάλογα με τις δυνατότητες του κάθε κέντρου παροχής εξειδικευμένης παροχής υγειονομικής φροντίδας. 

				Στα προγράμματα διαχρονικής παρακολούθησης εντάσσονται νοσηλευόμενα στις ΜΕΝΝ νεογνά με:

				πολύ χαμηλό ΒΓ (<1.000gr) και οριακά πρόωρα νεογνά (<36 ΕΚ) 

				ενδομήτρια καθυστέρηση της ανάπτυξης

				νευρολογικά συνήθως προβλήματα που έχουν διαπιστωθεί κατά τη γέννηση (νεογνική εγκεφαλοπάθεια)

				βρογχοπνευμονική δυσπλασία

				παθήσεις εγκεφάλου που εμφανίζονται κατά τη νεογνική ηλικία, όπως σπασμοί, εγκεφαλικές βλάβες, μηνιγγίτιδα

				συγγενείς ανωμαλίες, σύνθετα προβλήματα ή χειρουργικές παθήσεις

				Οι νεογνολόγοι έχουν κύριο ρόλο στα προγράμματα διαχρονικής παρακολούθησης ΜΕΝΝ, συνεπικουρούμενοι σε τακτική βάση από ειδικούς διαφόρων ειδικοτήτων, όπως νευρολόγος, αναπτυξιολόγος, ψυχολόγος ή ψυχίατρος, φυσιοθεραπευτής, λογοθεραπευτής, εργοθεραπευτής, οφθαλμίατρος και ωτορινολαρυγγολόγος ή κατά περίπτωση ορθοπεδικό, καρδιολόγο, πνευμονολόγο, γαστρεντερολόγο, χειρουργό, νευροχειρουργό, γενετιστή, ακτινολόγο, διαιτολόγο και κοινωνικό λειτουργό.

				Ο προγραμματισμός της διαχρονικής παρακολούθησης των νεογνών υψηλού κινδύνου αποτελεί μέρος του προγραμματισμού εξόδου και αρχίζει ουσιαστικά από το τελευταίο διάστημα νοσηλείας στη ΜΕΝΝ, ανάλογα με τις ανάγκες του νεογνού και τις προγραμματισμένες εξετάσεις. Παράλληλα, συντάσσεται το λεπτομερές ενημερωτικό σημείωμα της νοσηλείας με σαφή ενημέρωση και οδηγίες προς τον παιδίατρο, που θα παρακολουθήσει το παιδί για κάθε πρόβλημα, που εξακολουθεί να υπάρχει, καθώς 
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				και για τον προγραμματισμό της μελλοντικής φροντίδας. Το πρόγραμμα των επισκέψεων της διαχρονικής παρακολούθησης ορίζεται σε τακτά χρονικά διαστήματα, η συχνότητα των οποίων ποικίλει ανάλογα με την περίπτωση. Επίσης γίνεται εκτίμηση για τυχόν προβλήματα συμπεριφοράς και συνιστώμενες παρεμβάσεις. Σε ερευνητικό επίπεδο παραμένει το θέμα της παρακολούθησης των παιδιών ΜΕΝΝ στην εφηβεία ή και την ενήλικο ζωή προκειμένου να διαπιστωθεί η ακαδημαϊκή απόδοση και η κοινωνική και οικογενειακή τους εξέλιξη.

				1.9.2. Επικαιροποιημένα επιστημονικά δεδομένα

				Τις τελευταίες δεκαετίες η επιβίωση των πολύ πρόωρων και των προβληματικών νεογνών έχει αυξηθεί, ως αποτέλεσμα της βελτίωσης της περιγεννητικής και νεογνικής φροντίδας. Παράλληλα με τη θετική όμως αυτή έκβαση, αυξάνουν οι «απόφοιτοι» της ΜΕΝΝ σε αυξημένο κίνδυνο νοσηρότητας από νευροαναπτυξιακές διαταραχές, χρόνια πνευμονική νόσο, απότοκη συνήθως της προωρότητας και συγκεκριμένα έλλειψης του επιφανειοδραστικού παράγοντα και αμφιβληστροειδοπάθειας, ιδιαίτερα για τα νεογνά που γεννήθηκαν κατά την 25η ΕΚ. Νεογνά με συγγενείς καρδιοπάθειες έχουν στη συνέχεια αυξημένη πιθανότητα να εμφανίσουν επίκτητες καρδιαγγειακές επιπλοκές και η καρδιακή ανεπάρκεια είναι η κυριότερη αιτία θανάτου ατόμων με αντιρροπούμενη μέσω κλινικής παρέμβασης συγγενούς καρδιαγγειακής νόσου. Συνεπώς, η προωρότητα σήμερα συγκαταλέγεται στα χρόνια προβλήματα υγείας, καθώς συνοδεύεται με σειρά αναπηρικών καταστάσεων και αποτελεί μείζον πρόβλημα για τη Δημόσια Υγεία.

				1.9.3. Κλινική Παρέμβαση

				Η αξιολόγηση των παιδιών που παρακολουθούνται διαχρονικά συνιστά πρόκληση και η εμφάνιση άμεσων προβλημάτων με χρόνιες συνέπειες εμπεριέχει μεταβλητές που πρέπει να συνυπολογιστούν στην κλινική εικόνα. Οι σημαντικότερες μεταβλητές είναι ο βαθμός προωρότητας, ο τρόπος γέννησης (φυσικός τοκετός ή καισαρική τομή), το φύλο και το θεραπευτικό σχήμα που ακολουθήθηκε περιγεννητικά για την αντιμετώπιση επιπλοκών (χρήση κορτικοστεροειδών ή επιφανειοδραστικού παράγοντα). Η διαχρονική παρακολούθηση είναι πιο εξειδικευμένη σε περιπτώσεις με πολλούς επιβαρυντικούς παράγοντες προκειμένου να προληφθούν κατά το δυνατόν οι ανεπιθύμητες επιπλοκές και δεν είναι δυνατή η εφαρμογή ενός ενιαίου προγράμματος παρακολούθησης λόγω της πληθώρας μεταβλητών που διαμορφώνουν κάθε κλινική περίπτωση.

				1.9.4. Ελληνική πραγματικότητα

				Στην Ελλάδα, οι ΜΕΝΝ ανέπτυξαν σταδιακά προγράμματα διαχρονικής παρακολούθησης για τα νεογνά υψηλού κινδύνου που νοσηλεύουν, τα οποία έχουν σε γενικές γραμμές αρκετά καλή συμμετοχή. Τα προγράμματα όμως δεν ακολουθούν συνήθως κοινά πρωτοκόλλα ή διαδικασίες, αλλά ούτε έχουν τις ίδιες δυνατότητες πρόσβασης σε πλήρη ομάδα ειδικών και τήρησης αρχείων για αξιολόγηση και συνολική παρουσίαση των αποτελεσμάτων τους σε εθνικό επίπεδο, όπως καταλήγει η έκθεση της Ομάδας Εργασίας της Ελληνικής Νεογνολογικής Εταιρείας για τη διαχρονική παρακολούθηση των προώρων και προβληματικών νεογνών. Με βάση ειδικά διαμορφωμένο ερωτηματολόγιο στο οποίο απάντησαν 12 ΜΕΝΝ από Αθήνα, Θεσσαλονίκη, Ιωάννινα, Πάτρα, Ηράκλειο και Βόλο διαπιστώθηκε ότι ήταν διαφορετικά τα κριτήρια ένταξης, αφού στις περισσότερες περιπτώσεις περιλαμβάνονται μόνον πρόωρα νεογνά χαμηλού (<1.500g ή <1.800g) ΒΓ, σε άλλες παρακολουθούνται επιπλέον νεογνά με ιδιαίτερα προβλήματα, όπως οι εγκεφαλοπάθειες και σε άλλες παρακολουθούν όλα τα νοσηλευθέντα νεογνά.
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				Ο προγραμματισμός των επισκέψεων ακολουθεί συνήθως τα διεθνή πρότυπα, η παρακολούθηση γίνεται κατ’ ελάχιστον μέχρι τα δυο πρώτα έτη ζωής με διορθωμένη ηλικία, σε ορισμένα κέντρα φθάνει τα 4 έτη και σε ελάχιστα τη σχολική ηλικία. Σε 10 από τις 12 ΜΕΝΝ η κλινική εξέταση γίνεται από νεογνολόγους με ιδιαίτερο ενδιαφέρον ή εξειδίκευση στη διαχρονική παρακολούθηση και στα υπόλοιπα 2 από παιδονευρολόγο ή αναπτυξιακό παιδίατρο, αντιστοίχως. Συστηματικά συμμετέχουν γιατροί άλλων ειδικοτήτων, όπως οφθαλμίατροι και ΩΡΛ, που στελεχώνουν ή συνεργάζονται με τις ΜΕΝΝ. Νευρολόγοι συμμετέχουν σε 9 από τις 12 ΜΕΝΝ, αναπτυξιακοί παιδίατροι σε 4/12 και ορθοπεδικοί σε 2. Φυσιοθεραπευτές σε μόνιμη βάση με δυνατότητα πρώιμης παρέμβασης υπάρχουν στην πλειοψηφία των ΜΕΝΝ (10/12), επισκέπτρια αδελφή σε λίγες (4/12), ενώ συνεργασία με κοινωνικούς λειτουργούς γίνεται σε επιλεγμένα περιστατικά. Εκτός από τη γενική παιδιατρική εξέταση, γίνεται νευρολογική και αναπτυξιακή εκτίμηση με χρήση ψυχομετρικών δοκιμασιών.

				Η Β’ ΜΕΝΝ του Νοσοκομείου Παίδων «Αγία Σοφία» ήταν η πρώτη που ξεκίνησε τη διαχρονική παρακολούθηση στην Ελλάδα πριν ~35 χρόνια και ακολουθεί διεθνώς προτεινόμενες διαγνωστικές δοκιμασίες με δυνατότητα πρώιμης παρέμβασης οποτεδήποτε διαπιστωθεί ανάγκη. Στα προγράμματα διαχρονικής παρακολούθησης τα νεογνά ΒΓ<1.500g, αξιολογούνται λεπτομερώς στην ηλικία των 4 ετών για ανίχνευση ηπιότερων διαταραχών και παραπομπή, εφόσον χρειαστεί στο αντίστοιχο θεραπευτικό πρόγραμμα, κυρίως εργοθεραπείας ή λογοθεραπείας. Επαναξιολογούνται για σχολική ετοιμότητα στην ηλικία των 5 ετών και δίνονται οδηγίες για μετάθεση της ηλικίας έναρξης πρωτοβάθμιας εκπαίδευσης σε όσα παιδιά κριθεί απαραίτητο ενώ στη Β’ Δημοτικού γίνεται εκτίμηση για μαθησιακές δυσκολίες. Στο Νοσοκομείο Αττικόν το πρόγραμμα της διαχρονικής παρακολούθησης άρχισε να λειτουργεί σχετικά πρόσφατα με ευθύνη νεογνολόγου εξειδικευμένης στη νευροαναπτυξιακή έκβαση και είναι το μοναδικό, στο οποίο μπορούν να ενταχθούν για τη μακροχρόνια παρακολούθηση, επιπροσθέτως εκείνων της περιοχής ευθύνης του, παιδιά από κάθε ιδιωτικό και δημόσιο μαιευτήριο, χωρίς οικονομική επιβάρυνση. 

				Μετά από 35 έτη λειτουργίας του 1ου προγράμματος διαχρονικής παρακολούθησης και προγράμματα από το σύνολο σχεδόν των ΜΕΝΝ, τα οποία ακολούθησαν αναμένονται τα συνολικά αποτελέσματα για τη θνησιμότητα και νοσηρότητα των νεογνών υψηλού κινδύνου, τις αναπηρικές καταστάσεις των παιδιών που νοσηλεύτηκαν ανάλογα με το βαθμό βαρύτητας, ώστε να χρησιμοποιηθούν για εκτιμήσεις αναγκών των θεραπευτικών παρεμβάσεων σε εθνικό επίπεδο. Οι κύριοι προβληματισμοί αναφορικά με τη δυσκολία επεξεργασίας σε εθνικό επίπεδο των δεδομένων των διαφορετικών ΜΕΝΝ, περιλαμβάνουν διαφορετικά χαρακτηριστικά των πληθυσμών (γεωγραφική περιοχή, νεογνά από το μαιευτήριο με το οποίο συνδέεται η ΜΕΝΝ ή νοσηλευόμενα σε μονάδα παιδιατρικού νοσοκομείου), κριτήρια ένταξης στα προγράμματα διαχρονικής παρακολούθησης, ηλικιακούς σταθμούς και διαγνωστικά κριτήρια, μεθόδους εξέτασης και δοκιμασίες αξιολόγησης. Η συνειδητοποίηση του γεγονότος οδήγησε την Ελληνική Νεογνολογική Εταιρία στη διοργάνωση (2004) σχετικής διημερίδας βάσει των αποτελεσμάτων της οποίας, εξέδωσε Κατευθυντήριες Οδηγίες. Η Επιτροπή για την Περιγεννητική Φροντίδα του ΚΕΣΥ προτείνει τη δημιουργία Κέντρων Παρακολούθησης σε άμεση συνάρτηση με τα Περιγεννητικά Κέντρα και τα Νοσοκομεία Παίδων «Αγία Σοφία» και «Π. & Α. Κυριακού», ενώ το Σωματείο «Ηλιτόμηνον» έχει αξιόλογη εμπειρία και προτάσεις για βελτιώσεις, που χρειάζεται να ληφθούν υπόψη για να διευκολυνθούν οι γονείς π.χ., όσων απέκτησαν πολύδυμα παιδιά, τα οποία χρειάστηκε να νοσηλευτούν και να παρακολουθηθούν σε διαφορετικά προγράμματα διαχρονικής παρακολούθησης.
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				1.9.5. Σύνοψη-Προτάσεις	

				Στη χώρα μας είναι αξιέπαινες οι πρωτόβουλες προσπάθειες τόσο των δημόσιων όσο και των ιδιωτικών ΜΕΝΝ για καθιέρωση προγραμμάτων διαχρονικής παρακολούθησης των πρόωρων και προβληματικών νεογνών, ανάλογα με τις δυνατότητες κάθε χώρου. Ο αποσπασματικός όμως τρόπος λειτουργίας τους δεν επιτρέπει την αξιολόγηση της ανταποδοτικότητας του κάθε προγράμματος, αλλά ούτε και την εκτίμηση της συλλογικής αποτελεσματικότητας σε εθνικό επίπεδο. Παρόλα αυτά, διαφαίνεται η συνειδητοποίηση της αναγκαιότητας συντονισμού των προσπαθειών και συνεργασίας των ΜΕΝΝ για βελτιστοποίηση του αποτελέσματος των προγραμμάτων διαχρονικής παρακολούθησης, που συνοψίζονται στις παρακάτω προτάσεις:

				Επίσημη θεσμοθέτηση των προγραμμάτων διαχρονικής παρακολούθησης ως φυσική συνέχεια της φροντίδας μετά την έξοδο από τη ΜΕΝΝ

				Καθιέρωση και παρακολούθηση από επίσημο φορέα της εφαρμογής των ελληνικών Κατευθυντήριων Οδηγιών με σαφείς ηλικιακούς σταθμούς για κάθε τομέα παρακολούθησης και ελάχιστη ηλικία παρακολούθησης των αποφοίτων ΜΕΝΝ

				Εξεύρεση τρόπων στήριξης όσων ΜΕΝΝ παρουσιάζουν σημαντικές αποκλίσεις ή χρονικές υστερήσεις στην εφαρμογή ενιαίου προγράμματος τήρησης ελάχιστων κριτηρίων διαχρονικής παρακολούθησης νεογνών υψηλού κινδύνου αναφορικά με την ένταξη, τους ηλικιακούς σταθμούς για αξιολόγηση δεξιοτήτων, την ελάχιστη υποδομή και χρήση κοινά αποδεκτών διαγνωστικών δοκιμασιών και θεραπευτικών πρωτοκόλλων

				Διαμόρφωση χρονοδιαγράμματος επέκτασης ή συγκεντροποίησης δραστηριοτήτων σε μεγαλύτερα κέντρα των προγραμμάτων διαχρονικής παρακολούθησης μέχρι τη σχολική ηλικία

				Χρήση ενιαίου λογισμικού καταγραφής της διαχρονικής παρακολούθησης προκειμένου να αξιολογηθεί η συλλογική εμπειρία σε βάθος χρόνου και να υπολογιστούν οι δείκτες έκβασης της διαχρονικής παρακολούθησης για προσδιορισμό των αναγκών σε εξειδικευμένο προσωπικό, αξιολόγηση στα προγράμματα διαχρονικής παρακολούθησης και περαιτέρω οργάνωση προγραμμάτων παρέμβασης σε όλες τις ηλικιακές ομάδες

				Περαιτέρω εξειδίκευση νεογνολόγων στα προγράμματα διαχρονικής παρακολούθησης και σε σταθμισμένες διαγνωστικές δοκιμασίες

				Ευαισθητοποίηση παιδιάτρων και λοιπών λειτουργών υγείας στις ιδιαιτερότητες και την παρακολούθηση των νεογνών υψηλού κινδύνου με μοριοδοτούμενα σεμινάρια συνεχιζόμενης εκπαίδευσης

				Βελτίωση της καθοριστικής συνεργασίας του παιδιάτρου ή γενικού ιατρού με την ομάδα της ΜΕΝΝ με στόχο τη συνέχιση της διαχρονικής παρακολούθησης από τους πρωτοβάθμιους λειτουργούς υγείας

				Ενημέρωση των εκπαιδευτικών για τα προβλήματα υγείας των μικρών πρόωρων και τις διαταραχές μάθησης και συμπεριφοράς, που μπορεί να εκδηλώσουν στα πρώτα σχολικά χρόνια

				Ενίσχυση της οικογένειας στο σύνθετο ρόλο του γονιού με παιδί-απόφοιτο ΜΕΝΝ και τη χρήση νέων τεχνολογιών στην υποστήριξη θεραπευτικών προγραμμάτων
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				1.9.6. Προτεινόμενες δραστηριότητες εμπέδωσης γνώσεων

				Προαιρετική κλινική επίσκεψη σε παιδιατρικό νοσοκομείο και ΜΕΝΝ

				Οι φοιτητές δηλώνουν εθελοντικά ενδιαφέρον για πληρέστερη ενημέρωση σχετικά με τη διαχρονική παρακολούθηση νεογνών σε προγραμματισμένες κλινικές επισκέψεις σε παιδιατρικά νοσοκομεία σε ομάδες των 5 ατόμων. Ο νεογνολόγος ή παιδίατρος καλείται να παρουσιάσει κλινικά περιστατικά στα οποία η διαχρονική παρακολούθηση αποδείχθηκε επωφελής και άλλα στα οποία υπήρξαν κενά και να επιλύσει σχετικές απορίες φοιτητών.

				Αναζήτηση δεδομένων, παρουσίαση πληροφοριών και συζήτηση

				Ανατίθεται σε φοιτητές ανά ομάδες των 9-10 ατόμων η αναζήτηση στο Διαδίκτυο και άλλες πηγές και συγκέντρωση πληροφοριών σχετικά με επιμέρους ζητήματα διαχρονικής παρακολούθησης νεογνών, ανάλογα με τις προσωπικές τους προτιμήσεις, όπως νεογνά με συγγενείς καρδιαγγειακές ανωμαλίες, νευροαναπτυξιακά προβλήματα ή καθυστέρηση ενδομήτριας αύξησης. Για κάθε ομάδα ορίζεται συντονιστής. Η βιβλιογραφική ανασκόπηση αναμένεται να εμβαθύνει σε νεότερα δεδομένα που θα παρουσιαστούν κατά τη διάρκεια συζήτησης, όπου προβλέπεται αντιπαράθεση απόψεων και παρουσίαση επιμέρους προτάσεων. Ακολουθούν διορθώσεις και επισημάνσεις και οι διορθωμένες εργασίες συνιστάται να αποσταλούν ηλεκτρονικά στη διαδραστική ιστοσελίδα της Ελληνικής Εταιρίας Κοινωνικής Παιδιατρικής και Προαγωγής της Υγείας ή σε συναφείς διαδικτυακούς τόπους σε οποιαδήποτε μορφή επιθυμούν οι υπεύθυνοι (εισήγηση, γραπτό δοκίμιο, φωτοτυπημένο υλικό) προκειμένου να ελεγχθεί από την ομάδα ανάπτυξης της Λευκής Βίβλου και να χρησιμοποιηθούν σε επόμενες επικαιροποιήσεις.

				Εξάσκηση στη λήψη αποφάσεων και προσομοίωση

				Στο πλαίσιο κλινικού φροντιστηρίου παρατίθενται κλινικές περιπτώσεις από ΜΕΝΝ και οι φοιτητές θα καλούνται μέσω ηλεκτρονικής ψηφοφορίας να αξιολογήσουν αν αυτές ικανοποιούν τα κριτήρια ένταξής τους σε πρόγραμμα διαχρονικής παρακολούθησης νεογνών. Ερωτήσεις σχετικές με τον προγραμματισμό της διαχρονικής παρακολούθησης δεν κρίνονται απαραίτητες ανά περίπτωση, διότι απαιτούνται εξειδικευμένες γνώσεις. Σημασία έχει ο φοιτητής με βάση τις γνώσεις του να είναι σε θέση να κρίνει αν χρειάζεται το παιδί να υποβληθεί σε ειδικές διαδικασίες δευτερογενούς πρόληψης δεδομένης της σπουδαιότητας για τη δημόσια υγεία. Τα αποτελέσματα της ψηφοφορίας θα συζητηθούν για να διορθωθούν οι εσφαλμένες επιλογές. Παράλληλα είναι δυνατή η εκτίμηση της ποιότητας των γνώσεων που αποκόμισαν οι φοιτητές στο πλαίσιο του κεφαλαίου αυτού.
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				1.10. Δίκτυο Μεταφοράς Εγκύων Υψηλού Κινδύνου και Πρόωρων Νεογνών

				Διαβάζοντας το υποκεφάλαιο αυτό οι φοιτητές θα είναι σε θέση να απαντήσουν στα ακόλουθα ερωτήματα: 

				Γιατί είναι σημαντική η έγκαιρη μεταφορά εγκύων υψηλού κινδύνου σε τριτοβάθμιο περιγεννητικό κέντρο

				Ποιοι είναι οι στόχοι, (α) όταν επιχειρείται η έγκαιρη ασφαλής μεταφορά εγκύων υψηλού κινδύνου ή (β) η μεταφορά πρόωρων και υψηλού κινδύνου νεογνών

				Ποιες είναι οι προϋποθέσεις ώστε να γίνει με ασφάλεια η μεταφορά εγκύων υψηλού κινδύνου καθώς και η μεταφορά πρόωρων ή υψηλού κινδύνου νεογνών 

				Ποια προβλήματα αντιμετωπίζονται στη μεταφορά εγκύων ή νεογνών υψηλού κινδύνου στην Ελλάδα και ποιες είναι οι προτάσεις για την αντιμετώπισή τους

				1.10.1. Επικαιροποιημένα επιστημονικά δεδομένα

				Μια κύηση θεωρείται υψηλού κινδύνου όταν η μητέρα, το έμβρυο ή το νεογνό αντιμετωπίζουν αυξημένη θνησιμότητα πριν ή μετά το τοκετό. Σε παγκόσμιο επίπεδο συστήνεται η ενδομήτρια μεταφορά σε τριτοβάθμιο περιγεννητικό κέντρο, όταν πρόκειται για εγκυμοσύνη υψηλού κινδύνου, εφόσον το επιτρέπουν ο χρόνος και οι περιστάσεις, δεδομένου ότι η ενδομήτρια μεταφορά υπερτερεί σαφώς, ακόµη και από την αρτιότερη εξωμήτρια μεταφορά. Όταν δεν γίνει ενδομήτρια μεταφορά, η σωστή μεταφορά των νεογνών σε ΜΕΝΝ αποτελεί ανεξάρτητο και σημαντικό παράγοντα της περιγεννητικής νοσηρότητας και θνησιμότητας, πέραν της έγκαιρης και αποτελεσματικής αντιμετώπισης στον τόπο γέννησης. Οι χρονικές καθυστερήσεις, οι μεγάλες αποστάσεις και οι συνθήκες μεταφοράς με αναγκαστικές στάσεις έχουν σοβαρές επιπτώσεις στην απώτερη νευροαναπτυξιακή εξέλιξη του νεογέννητου. Απότομες κινήσεις στην οδήγηση του ασθενοφόρου επηρεάζουν το νεογνό, που ενδέχεται να πάσχει από το καλούμενο “σύνδρομο τρανταγμένου παιδιού” (shaken baby syndrome), ενώ είναι ιδιαιτέρως δύσκολο ακόμα και στο πλέον εκπαιδευμένο προσωπικό να διασφαλίσει ιδανικές συνθήκες ανάνηψης και αερισμού του νεογνού κατά τη μεταφορά. Ενδεικτικά αναφέρεται ότι στο Quebec του Καναδά (4,5 φορές μεγαλύτερη έκταση σε σχέση με τη Γαλλία), υπάρχουν 5 περιγεννητικά κέντρα. Το 90% όμως των νεογνών <1.500g ΒΓ γεννιούνται στο ένα και ειδικότερα εξειδικευμένο από τα πέντε, καθότι λαμβάνεται πρόνοια έγκαιρης μεταφοράς της επίτοκης υψηλού κινδύνου. 

				1.10.2. Ασφαλής μεταφορά εγκύων υψηλού κινδύνου και πρόωρων ή υψηλού κινδύνου νεογνών

				1.10.2.1. Ενδείξεις μεταφοράς των νεογνών

				Όταν είναι προβλέψιμος ή προγραμματισμένος ο χρόνος του τοκετού, η μεταφορά της επίτοκης γίνεται συνήθως με ασφάλεια. Επειδή όμως δεν είναι απολύτως προβλέψιμος ο χρόνος του τοκετού και ο συνακόλουθος προγραμματισμός μεταφοράς της επίτοκης, ορισμένα νεογνά θα χρειαστεί να γεννηθούν σε νοσοκομεία ή κλινικές που δε διαθέτουν την απαραίτητη υποδοµή και να απαιτηθεί στη συνέχεια η μεταφορά τους σε ΜΕΝΝ λόγω προβλημάτων, που θα παρουσιάσουν. Μερικές από τις ενδείξεις μεταφοράς είναι:

				προωρότητα (ΕΚ <32 εβδομάδες, ΒΓ <1.500g)

				άπνοια ή βραδυκαρδία
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				αναπνευστική δυσχέρεια

				περιγεννητική ασφυξία

				σοβαρή ενδομήτρια καθυστέρηση της ανάπτυξης

				συγγενείς καρδιοπάθειες

				συγγενείς ανωμαλίες

				χειρουργικά προβλήματα

				διαταραχές του µεταβολισμού

				1.10.2.2. Στόχοι ασφαλούς μεταφοράς

				Σκοπός της μεταφοράς του νεογνού είναι η μεταφορά του για αντιμετώπιση στο κέντρο εξειδικευμένης φροντίδας στην καλύτερη δυνατή κατάσταση. Στις προηγμένες υγειονομικά χώρες έχουν τεθεί επιμέρους στόχοι για την ασφαλή μεταφορά προώρων και υψηλού κινδύνου νεογνών που αφορούν κατά προτεραιότητα την έγκαιρη εκτίμηση και επιτόπια αντιμετώπιση προβλημάτων και σταθεροποίηση. 

				Συνολική εκτίμηση: Το νεογνό πρέπει να εκτιμάται προσεκτικά πριν τη μεταφορά του με βάση το περιγεννητικό ιστορικό, την κλινική εξέταση και τον αδρό εργαστηριακό έλεγχος. Στόχος είναι να αποτιμηθεί η βαρύτητα της κατάστασής του και να εντοπιστούν προβλήματα, τα οποία ενδεχομένως χρειαστεί να αντιμετωπιστούν πριν τη μεταφορά.

				Σταθεροποίηση: Βασική αρχή είναι το νεογνό να είναι σταθεροποιημένο πριν τη μεταφορά. Η επαρκής αναζωογόνηση και σταθεροποίηση πριν τη µεταφορά αυξάνει τις πιθανότητες να ανεχτεί καλύτερα τη µεταφορά και την πιθανότητα επιβίωσης. Σταθερό θεωρείται ένα νεογνό όταν: 

				είναι επαρκώς οξυγονωμένο (ροδαλό)

				οι καρδιακές σφύξεις είναι >100/λεπτό

				δεν παρουσιάζει άπνοιες

				δεν εμφανίζει υπογλυκαιμία (γλυκόζη αίµατος >40 mg/dL)

				δεν εμφανίζει υπόταση

				έχουν αντιμετωπιστεί συνοδά προβλήματα π.χ. πνευμοθώρακας, σοβαρή αναιµία, μεταβολική οξέωση

				1.10.2.3. Προϋποθέσεις ασφαλούς μεταφοράς

				Το σύστημα μεταφοράς προϋποθέτει:

				Περιφερειακές μονάδες μεταφοράς νεογνών (regional transport services). Είναι αρμόδιες για τις μεταφορές νεογνών μιας καθορισμένης περιφέρειας και χρησιμοποιούν το δικό τους εξειδικευμένο προσωπικό και εξοπλισμό. Οι μονάδες αυτές δεν είναι απαραίτητα συνδεδεμένες με ΜΕΝΝ

				Μεταφορά από το νοσοκομείο που διακομίζει με δικό του προσωπικό

				Ανάληψη ευθύνης μεταφοράς και από το νοσοκομείο υποδοχής

				Απαραίτητη επίσης κρίνεται η δημιουργία και εφαρμογή πρωτοκόλλου μεταφοράς και υψηλό επίπεδο παρεχόμενης φροντίδας σε όλη τη διαδικασία, παρόμοιο με εκείνο της τριτοβάθμιας ΜΕΝΝ. Ειδικότερα:

				Η ομάδα μεταφοράς νεογνών αποτελείται από νεογνολόγο ή εξειδικευόμενο στη νεογνολογία και νοσηλεύτρια ειδικευμένη στην εντατική νοσηλεία ή εναλλακτικά διασώστη. Σε κάθε περίπτωση, ο ελάχιστος αριθμός ατόμων για τη μεταφορά είναι δύο. Η εκπαίδευση της 
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				ομάδας μεταφοράς πρέπει να είναι ειδική, συνεχής και να περιλαμβάνει γνώσεις για τη λειτουργία των μηχανημάτων, που χρησιμοποιούνται στη διάρκεια της μεταφοράς

				Συνήθως χρησιμοποιείται η οδική μεταφορά με ασθενοφόρο, που διαθέτει ειδικό σύστημα σταθεροποίησης της θερμοκοιτίδας μεταφοράς. Σπανιότερα η μεταφορά γίνεται µε ελικόπτερο, αεροπλάνο ή µε συνδυασµό των ανωτέρω μέσων. Ο τρόπος μεταφοράς εξαρτάται από διάφορους παράγοντες, όπως η οργάνωση του υγειονομικού χάρτη κάθε περιοχής, η απόσταση, η βαρύτητα της κατάστασης του νεογνού, οι καιρικές συνθήκες και η ύπαρξη αεροδρομίου. Σε γενικές γραµµές, τα ασθενοφόρα καλύπτουν απόσταση µέχρι 150 Km (χρόνος άφιξης περίπου 2 ώρες), ενώ τα ελικόπτερα και τα αεροπλάνα ενδείκνυνται για µεταφορές σε μεγαλύτερη απόσταση (150-500 και >500 Km, αντίστοιχα)

				Απαιτείται ιδιαίτερος εξοπλισμός του οχήματος μεταφοράς, όπως θερμοκοιτίδα μεταφοράς με ενσωματωμένο αναπνευστήρα, συσκευή αναρρόφησης, καρδιοαναπνευστική μηχανική παρακολούθηση και τα άλλα απαραίτητα για τη μεταφορά μηχανήματα. Εκτός από τη γνώση της λειτουργίας τους και την εξοικείωση της οµάδας μεταφοράς µε κάθε όργανο και συσκευή που χρησιμοποιείται, απαραίτητη προϋπόθεση είναι ο έλεγχος του εξοπλισμού πριν από κάθε μεταφορά

				Το προσωπικό της μεταφοράς πρέπει να είναι ασφαλισμένο

				Σημαντικό στοιχείο για την επιτυχή κατάληξη μιας μεταφοράς, είναι η συνεχής επικοινωνία μεταξύ του ιατρού που ζητά τη διακομιδή, της ομάδας μεταφοράς και της τριτοβάθμιας ΜΕΝΝ υποδοχής του νεογνού

				Απαιτείται ενημέρωση και γραπτή συγκατάθεση των γονέων για τη μεταφορά του νεογνού

				1.10.3. Η ελληνική πραγματικότητα

				Στο σχεδιασμό ενός αποτελεσματικού και ανταποδοτικού συστήματος μεταφοράς εγκύων υψηλού κινδύνου και πρόωρων ή νεογνών με προβλήματα πρέπει να ληφθεί υπόψη η γεωγραφική ιδιαιτερότητα της χώρας με το εκτεταμένο αρχιπέλαγος και τον κεντρικό ορεινό όγκο, η άνιση κατανομή του πληθυσμού, οι μετακινήσεις κατά τη διάρκεια του έτους λόγω τουριστικών αναγκών, αλλά και οι τρέχουσες οικονομικές συγκυρίες. Μέχρι τώρα η μεταφορά των νεογνών στη χώρα μας στη μεν Περιφέρεια Αττικής συντονίζεται από το ΕΚΑΒ, ενώ στην υπόλοιπη χώρα από το τοπικό ΕΚΑΒ με το προσωπικό και τον εξοπλισμό μεταφοράς να προέρχεται από το νοσοκομείο διακομιδής. Ειδικότερα, Μονάδα Μεταφοράς Νεογνών Περιφερειακού Τύπου λειτουργεί επί 24ώρου βάσεως μόνο στην Περιφέρεια Αττικής, όπου οι ανάγκες εξυπηρετούνται από δύο ασθενοφόρα. Το ΕΚΑΒ νεογνών λειτουργεί με δικό του εξοπλισμό και παραϊατρικό προσωπικό, ενώ το ιατρικό προσωπικό στελεχώνουν ιατροί δημοσίων ΜΕΝΝ εκ περιτροπής. Όμως κάποιες φορές οι ιατροί της μεταφοράς μπορεί να είναι ειδικευόμενοι, χωρίς να διαθέτουν την εκπαίδευση που απαιτείται για τη μεταφορά. Η υπηρεσία ΕΚΑΒ νεογνών λειτουργεί σε συνεργασία με τη Μονάδα Μεταφοράς Νεογνών του Νοσοκομείου Παίδων «Αγία Σοφία», διαθέτει ασθενοφόρο-Μονάδα Εντατικής Θεραπείας Νεογνών με θερμοκοιτίδα και ήταν μέχρι πρόσφατα ιδιοκτησία του «Χαμόγελου του Παιδιού». Η Μονάδα αυτή στελεχώνεται με μόνιμο προσωπικό του ΕΚΑΒ και ιατρικό προσωπικό των δύο ΜΕΝΝ του ΕΣΥ του Νοσοκομείου. Εκτός από το συντονισμό των αναγκών στο Λεκανοπέδιο, το ΕΚΑΒ Αττικής είναι υπεύθυνο για τις αερομεταφορές και τις διακομιδές από την περιφέρεια ευθύνης (Πελοπόννησος, Νησιά Αιγαίου, Στερεά Ελλάδα). Οι μεταφορές από την περιφέρεια προς τις ΜΕΝΝ Αττικής δε γίνονται με το ΕΚΑΒ νεογνών, 
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				αλλά με ασθενοφόρο του νοσοκομείου διακομιδής και δικό του προσωπικό. Σύμφωνα με τος ειδικούς, σε ορισμένες περιπτώσεις γίνονται ακόμη μεταφορές με τη θερμοκοιτίδα δεμένη με ιμάντες πάνω στο φορείο του απλού ασθενοφόρου.

				Στη Θεσσαλονίκη υπάρχουν δύο ασθενοφόρα του ΕΚΑΒ που καλύπτουν όλη τη Β. Ελλάδα και εξυπηρετούνται από μια κοινή θερμοκοιτίδα. Τα ασθενοφόρα και ο εξοπλισμός έχουν προσφερθεί από το «Χαμόγελο του Παιδιού». Εθελοντική προσφορά είναι ακόμη το παραϊατρικό και νοσηλευτικό προσωπικό, που συνοδεύει τη μεταφορά, ενώ το ιατρικό προσωπικό ανήκει στο νοσοκομείο διακομιδής. Η Θράκη ενδέχεται να καλύπτεται σε περίπτωση ανάγκης από την Αλεξανδρούπολη, αλλά και πάλι χωρίς εξειδικευμένο όχημα μεταφοράς ή ιατρικό προσωπικό εξειδικευμένο στη μεταφορά νεογνών. Το ίδιο ισχύει και για την περιφέρεια της Ηπείρου, καθώς και το νομό Λαρίσης. Τέλος, στα Χανιά λειτουργεί μεν νεογνολογική μονάδα στο ΠΓΝ, χωρίς όμως να διασφαλίζεται η lege artis διακομιδή νεογνών στο Ηράκλειο σε περίπτωση που χρειαστεί.

				Συνολικά μεγάλο μέρος του κόστους των οχημάτων και του προσωπικού των μεταφορών καλύπτεται από μη κρατικούς πόρους, όπως το «Χαμόγελο του Παιδιού» που έχει παραχωρήσει, μέχρι σήμερα, έξι ειδικά εξοπλισμένα ασθενοφόρα-Μονάδες Εντατικής Θεραπείας Νεογνών, με ενσωματωμένη θερμοκοιτίδα. Επίσης έχει διαθέσει στο ΕΚΑΒ δυο θερμοκοιτίδες μεταφοράς, μια στη Μονάδα Νεογνών του Πανεπιστημιακού Νοσοκομείου Πατρών και άλλη μια στη Θεσσαλονίκη για την ασφαλή μεταφορά νεογνών σε όλη τη Β. Ελλάδα. Για την ασφαλή μεταφορά των νεογνών διασφαλίζεται, όταν χρειαστεί, από τους εθελοντές ιατρούς του Συλλόγου η συνοδεία εξειδικευμένου ιατρικού προσωπικού.

				Οι αερομεταφορές γίνονται με ελικόπτερο του ΕΚΑΒ, αλλά και με C130 της Στρατιωτικής Αεροπορίας, που κατευθύνεται στο νοσοκομείο διακομιδής στελεχωμένο με ομάδα του ΕΚΑΒ. Δεδομένα για τις αερομεταφορές από το 2004 δείχνουν ότι από τις 105.444 γεννήσεις, οι 46.511 έγιναν στην Περιφέρεια Αττικής και μεταφέρθηκαν 10.175 μεταφερθέντα νεογνά για νοσηλεία στις ΜΕΝΝ (29% του συνόλου). Ο δείκτης νεογνικών μεταφορών στο σύνολο της χώρας δεν είναι εύκολο να εκτιμηθεί. Το 2009 στην Περιφέρεια Αττικής μεταφέρθηκαν από το ΕΚΑΒ 423 νεογνά και από τη μονάδα μεταφοράς του Νοσοκομείου Παίδων «Αγία Σοφία» 393 νεογνά. Οι αερομεταφορές το 2009 άγγιζαν τις 203, ενώ οι μεταφορές εκτός Αττικής τις 223. Αντιστοίχως, η αναφερόμενη θνητότητα στη μια εκ των δύο μονάδων Παίδων που δέχθηκαν το 2009 το 52% των μεταφερόμενων νεογνών από την περιφέρεια αναφέρεται 6,8%. 

				Μόνο τον Μάιο του 2014 σύμφωνα με στοιχεία της Πολεμικής Αεροπορίας έγιναν 16 αποστολές με C-130 ή Super Puma, προκειμένου να παραλάβουν και να μεταφέρουν νεογνά, παιδιά και επίτοκες.

				Συμπερασματικά, δεν υπάρχουν αξιόπιστα και διαχρονικά δεδομένα για το ποσοστό των εγκύων-νεογνών υψηλού κινδύνου που προγραμματίζονται και μεταφέρονται έγκαιρα σε τριτοβάθμια περιγεννητικά κέντρα για τον τοκετό. Η διακομιδή των νεογνών στη χώρα μας είναι κατά κανόνα εσπευσμένη και όχι προγραμματισμένη. Πολλές φορές η μεταφορά δε μπορεί να γίνει, επειδή στα περιφερειακά νοσοκομεία και κλινικές ο παιδίατρος ή η νοσηλεύτρια αδυνατούν να σταθεροποιήσουν σωστά το νεογνό λόγω έλλειψης ειδικής εκπαίδευσης ή υλικοτεχνικής υποδομής.

				1.10.4. Συζήτηση και Προτάσεις

				Η αναγνώριση της εγκυμοσύνης αυξημένου κινδύνου είναι αναγκαία προκειμένου να προγραμματιστεί εγκαίρως η μεταφορά του κυήματος σε τριτοβάθμιο περιγεννητικό κέντρο, κατά προτεραιότητα ενδομητρίως ή με πιο απαιτητική εξωμήτρια διαδικασία, όπου δεν καταστεί δυνατόν. Παρά τη σημαντική βοήθεια σε υλικοτεχνική υποδομή και προσωπικό, που συμμετέχει συχνά σε εθελοντική βάση με ευθύνη μη κυβερνητικών 
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				οργανισμών, υπάρχουν σοβαρές ανησυχίες για τη συστηματική παρακολούθηση της λειτουργικής ποιότητας και της εν γένει αποτελεσματικότητα στο σύστημα μεταφοράς. Επίσης αναφέρονται ελλείψεις στη βασική και συνεχιζόμενη εκπαίδευση των υγειονομικών, που εμπλέκονται στη σταθεροποίηση του πρόωρου και προβληματικού νεογνού. 

				Προκειμένου να διασφαλιστεί η καλύτερη έκβαση εγκυμοσύνης και νεογνού αυξημένου κινδύνου που χρειάζεται διακομιδή, κρίνονται αναγκαία ακολουθώντας διεθνή πρότυπα ανταποδοτικότητας:

				Η επικέντρωση στη διασφάλιση των διαδικασιών έγκαιρης μεταφοράς της εγκύου αυξημένου κινδύνου πριν την 32 ΕΚ σε τριτοβάθμιο κέντρο ώστε να μειωθούν δραστικά οι επείγουσες και πιο απαιτητικές εξωμήτριες μεταφορές. Ενδεχόμενες επείγουσες καταστάσεις θα χρειαστεί να μεταφερθούν πρώτα στο πλησιέστερο περιγεννητικό κέντρο 

				Σε περίπτωση εξωμήτριας μεταφοράς, σύμφωνα με την Επιτροπή για την Περιγεννητική Φροντίδα του ΚΕΣΥ προτείνεται η οργάνωση δικτύου μεταφορών με συντονισμό των περιφερικών μονάδων από τα αρμόδια περιγεννητικά κέντρα, εκπαίδευση όλου του προσωπικού στην ανάνηψη και μεταφορά με ευθύνη του περιγεννητικού κέντρου (παιδίατροι, μαίες, αναισθησιολόγοι), μεταφορά αποκλειστικά με θερμοκοιτίδα μεταφοράς και ιατρικό προσωπικό από το νοσοκομείο διακομιδής. Για τις μεταφορές από τη νησιωτική Ελλάδα προς το Λεκανοπέδιο Αττικής προτείνεται η χρήση του ασθενοφόρου του ΕΚΑΒ και του συνοδού ιατρικού προσωπικού της αεροδιακομιδής

				Υποχρεωτική καταγραφή, συλλογή και ανάλυση των στοιχείων κάθε μεταφερόμενης εγκύου ή νεογνού στο σύνολο της χώρας μέσω κεντρικού φορέα, ο οποίος θα έχει την ευθύνη ανάλυσης των αποτελεσμάτων και επαναπροσδιορισμού των αναγκών 

				Έλεγχος σε ετήσια βάση της αποτελεσματικότητας του συστήματος και 

				Ανακοίνωση των δεδομένων διαδικτυακά σε όλους τους εμπλεκόμενους φορείς και το ευρύτερο κοινό

				1.10.5. Προτεινόμενες δραστηριότητες εμπέδωσης γνώσεων

				Για την εμπέδωση των γνώσεων προτείνονται στους φοιτητές οι παρακάτω ενδεικτικές δραστηριότητες: 

				Εργασία σε ομάδες για αναζήτηση δεδομένων

				Οι φοιτητές μπορούν να εργαστούν ομαδικά προκειμένου να αναζητήσουν δεδομένα σχετικά με τη μεταφορά εγκύων υψηλού κινδύνου ή να αναζητήσουν τα αίτια που οδήγησαν στην ανάγκη εξωμήτριας μεταφοράς για αρκετά νεογνά στην Ελλάδα. Για τη συγκέντρωση των δεδομένων μπορεί να γίνει έρευνα στο Διαδίκτυο και συνεντεύξεις από το υγειονομικό προσωπικό Μαιευτηρίων που μετέφεραν νεογνά σε ΜΕΝΝ των κεντρικών μονάδων ή από την περιφέρεια. Οι φοιτητές μπορούν να αναζητήσουν στοιχεία σε νοσοκομεία του τόπου καταγωγής του.

				Στη συνέχεια κάθε ομάδα επεξεργάζεται τα στοιχεία, που συγκεντρώθηκαν, προκειμένου να τα ολοκληρώσει σε ένα ενιαίο κείμενο αναφορικά με τα αίτια εξωμήτριας μεταφοράς νεογνών και πώς θα μπορούσε να είχε αποφευχθεί. 

				Παρουσίαση των αποτελεσμάτων της έρευνας –διεξαγωγή συμπερασμάτων

				Σε συγκέντρωση που πραγματοποιείται η κάθε ομάδα παρουσιάζει τα πορίσματα της έρευνάς της. 
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				Ακολουθεί συζήτηση, καταγράφονται οι προβληματισμοί και εξάγονται γενικά συμπεράσματα.

				Δημοσιοποίηση αποτελεσμάτων

				Ως συνέχεια των παραπάνω οι φοιτητές καλούνται να προβούν στη συγγραφή σύνοψης των αποτελεσμάτων τους, η οποία θα μπορούσε να δημοσιοποιηθεί στη διαδικτυακή σελίδα της Ελληνικής Εταιρίας Κοινωνικής Παιδιατρικής και Προαγωγής της Υγείας ή όπου κριθεί απαραίτητο σε συνεργασία με το διδάσκοντα Ακόμη τα αποτελέσματα ύστερα από επικοινωνία με τους αρμόδιους φορείς θα μπορούσαν να κοινοποιηθούν σε επιτροπές του Υπουργείου Υγείας υπεύθυνες για θέματα μαιευτικής φροντίδας, καθώς και στις επιστημονικές εταιρείες Μαιευτικής- Γυναικολογίας, Νεογνολογίας και Περιγεννητικής Ιατρικής.
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				1.11. Δομή και Οργάνωση Νεογνικών Κέντρων

				Διαβάζοντας το υποκεφάλαιο αυτό οι φοιτητές θα είναι σε θέση να απαντήσουν στα ακόλουθα ερωτήματα:

				Γιατί είναι αναγκαία η οργάνωση της περιγεννητικής φροντίδας κατά επίπεδο βαρύτητας

				Πόσα και ποια είναι διεθνώς τα επίπεδα οργάνωσης της περιγεννητικής φροντίδας

				Ποια είναι τα πλεονεκτήματα της οργανωμένης δομής της περιγεννητικής φροντίδας

				Πώς είναι οργανωμένη η περιγεννητική φροντίδα στην Ελλάδα, ποια είναι τα πλεονεκτήματα και ποιες οι αδυναμίες των δομών της

				Γενικές έννοιες

				Τα τελευταία χρόνια η επιτυχής αντιμετώπιση της υπογονιμότητας, αλλά και ο αυξημένος αριθμός πολύδυμων κυήσεων, η οψιμότερη μέση ηλικία τεκνοποίησης της μητέρας και ο αριθμός των γεννήσεων με προγραμματισμένη καισαρική τομή έχουν διαμορφώσει διαχρονικές αυξητικές τάσεις των γεννήσεων πρόωρων και αυξημένου κινδύνου νεογνών, που απαιτούν για την αντιμετώπιση τους εξειδικευμένη παροχή υπηρεσιών υγείας. Πράγματι, οι τεχνολογικές εξελίξεις και οι επιστημονικές πρόοδοι στην άσκηση της περιγεννητικής ιατρικής με την ανάπτυξη των ΜΕΝΝ συνέβαλαν καθοριστικά στη βελτίωση της έκβασης των πρόωρων νεογνών και των νεογνών αυξημένου κινδύνου. Δεδομένου όμως του αυξημένου κόστους νοσοκομειακής φροντίδας, που απαιτεί η νοσηλεία σε ΜΕΝΝ, είναι απαραίτητο κάθε χώρα να σχεδιάζει και να παρακολουθεί τις δομές, τη λειτουργία και την αποτελεσματικότητα των κέντρων προσφοράς εξειδικευμένης ιατρικής φροντίδας ΜΕΝΝ ανάλογα με τη σοβαρότητα της κατάστασης του νεογνού, ώστε να επιτευχθεί η παροχή της βέλτιστης φροντίδας με το μικρότερο δυνατό κόστος. Πολλές χώρες έχουν πλέον υιοθετήσει το πυραμιδικό σύστημα παροχής νεογνικής φροντίδας σε διαφορετικά επίπεδα ανάλογα με τη δυνατότητα παροχής εξειδικευμένων υπηρεσιών και τη βαρύτητα του περιστατικού. Ειδικότερα, η δημιουργία επιπέδων βαρύτητας για τις υπηρεσίες παροχής εξειδικευμένης νεογνικής φροντίδας απαιτεί: 

				καθορισμό τομέων αρμοδιοτήτων για τα επιμέρους νοσοκομεία στο πλαίσιο ενός ολοκληρωμένου συστήματος υγείας 

				καθιέρωση πρακτικών παραπομπής των ασθενών και υπηρεσίες σωστής μεταφοράς σε διαφορετικά επίπεδα φροντίδας ανάλογα με την περίπτωση και 

				ανάπτυξη των αναγκαίων επαγγελματικών και υλικοτεχνικών υποδομών κατά νοσοκομείο

				1.11.1. Επίπεδα νεογνικής φροντίδας

				Σε πολλές χώρες, μεταξύ των οποίων η Αυστραλία, το Ηνωμένο Βασίλειο και ο Καναδάς, έχουν καθιερωθεί κατευθυντήριες οδηγίες για παροχή νεογνικής φροντίδας σε τρία επίπεδα. Η ταξινόμηση των νοσηλευτικών ιδρυμάτων στο αντίστοιχο επίπεδο περίθαλψης γίνεται με βάση τις προδιαγραφές των λειτουργικών δυνατοτήτων τους σε θέματα εξοπλισμού, προσωπικού, εγκαταστάσεων, βοηθητικών υπηρεσιών, κατάρτισης και οργάνωσης των υπηρεσιών. Συγκεκριμένα:

				Επίπεδο I: περιλαμβάνει τα μαιευτήρια που παρέχουν υπηρεσίες σε ανεπίπλεκτες εγκυμοσύνες και μη προβληματικά νεογέννητα και έχουν επίσης δυνατότητες να αντιμετωπίζουν νεογνικές επιπλοκές και να μεταφέρουν σωστά ένα νεογνό προς υψηλότερο επίπεδο νεογνικής περίθαλψης, αν απαιτείται. 

				Επίπεδο ΙΙ: περιλαμβάνει μεγαλύτερης δυναμικότητας νοσοκομεία, που παρέχουν όλες τις υπηρεσίες των νοσοκομείων Επιπέδου I και έχουν επιπλέον δυνατότητες διάγνωσης και αντιμετώπισης επιλεγμένων 
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				περιστατικών σε εγκυμοσύνες υψηλού κινδύνου και νεογνά που χρειάζονται παρακολούθηση, αλλά όχι εντατική θεραπεία. Επίσης συμμετέχουν ως τοπικά κέντρα σε δίκτυο για την παροχή συμβουλευτικών υπηρεσιών και περιγεννητική εκπαίδευση.

				Επίπεδο ΙΙΙ: περιλαμβάνει μεγάλα τριτοβάθμια μαιευτήρια και νοσοκομεία παίδων, που έχουν δυνατότητα παροχής υπηρεσιών εντατικής θεραπείας νεογνών και διαθέτουν ευρύ φάσμα υποειδικοτήτων και παραϊατρικών υπηρεσιών. Παράλληλα πραγματοποιούν παροχή νεογνικής φροντίδας Επιπέδων I και ΙΙ.

				Το 2012 η Αμερικανική Ακαδημία Παιδιατρικής (ΑΑΠ) στη βάση γεωγραφικών και πληθυσμιακών παραμέτρων πρότεινε ένα νέο σύστημα ταξινόμησης των ιδρυμάτων που παρέχουν νεογνική φροντίδα και την οργάνωσή τους σε 4 επίπεδα δίνοντας έμφαση στην ανάγκη ομοιόμορφης ταξινόμησης των λειτουργικών δυνατοτήτων των νοσηλευτικών ιδρυμάτων:

				Επίπεδο I (ΑΑΠ, 2012): Εγκαταστάσεις με στόχο παροχή βασικής περιγεννητικής φροντίδας σε χαμηλού κινδύνου νεογνά. Συγκεκριμένα, οφείλουν να έχουν δυνατότητα για:

				Νεογνική ανάνηψη σε κάθε γέννηση

				Εκτίμηση και περίθαλψη σταθεροποιημένων τελειόμηνων νεογνών

				Σταθεροποίηση και φροντίδα νεογνών 35ης-37ης ΕΚ, που παραμένουν στη συνέχεια σταθερά

				Σταθεροποίηση μέχρι τη μεταφορά σε υψηλότερο επίπεδο περίθαλψης, αν χρειαστεί, καθώς και νεογνών <35ης ΕΚ

				Επίπεδο II (ΑΑΠ, 2012): Εγκαταστάσεις με στόχο παροχή οργανωμένης ειδικής νοσοκομειακής νεογνικής φροντίδας και λειτουργικές δυνατότητες που περιλαμβάνουν:

				Παροχή περίθαλψης επιπέδου Ι

				Παροχή περίθαλψης σε νεογνά ≥32 ΕΚ και ΒΓ ≥1.500g, που παρουσιάζουν σημεία φυσιολογικής ανωριμότητας, όπως άπνοια προωρότητας, αδυναμία θερμορύθμισης ή εντερικής διατροφής ή μετρίως πάσχοντα με προβλήματα που αναμένεται να επιλυθούν άμεσα χωρίς να χρειασθούν επειγόντως εξειδικευμένες υπηρεσίες από υποειδικότητες

				Παροχή περίθαλψης σε νεογνά που αναρρώνουν από ένα υψηλότερο επίπεδο εντατικής θεραπείας

				Παροχή μηχανικού αερισμού για χρονικό διάστημα <24 ωρών ή αναπνευστικής υποστήριξης με συνεχή θετική πίεση αεραγωγών (CPAP) ή και των δύο

				Σταθεροποίηση μέχρι τη μεταφορά σε υψηλότερο επίπεδο περίθαλψης νεογνών <32ης ΕΚ και ΒΓ <1.500g

				Επίπεδο III (ΑΑΠ, 2012): Εγκαταστάσεις με στόχο παροχή εξειδικευμένης νοσοκομειακής νεογνικής φροντίδας σε ιδιαιτέρως υψηλού κινδύνου και βαρέως πάσχοντα νεογνά σε επίπεδο εντατικής νοσηλείας (ΜΕΝΝ) με λειτουργικές δυνατότητες που περιλαμβάνουν: 

				Παροχή περίθαλψης επιπέδων Ι και ΙΙ

				Παροχή συνεχούς υποστήριξης της ζωής

				Παροχή ολοκληρωμένης περίθαλψης σε νεογνά <32ης ΕΚ ή ΒΓ<1.500g καθώς και σε νεογνά κάθε ηλικίας κύησης με σοβαρή νόσο

				Παροχή περίθαλψης σε νεογνά ≥32 ΕΚ και ΒΓ ≥1.500g με σημεία φυσιολογικής 
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				ανωριμότητας, όπως άπνοια προωρότητας, αδυναμία θερμορύθμισης ή εντερικής διατροφής ή μετρίως πάσχοντα με προβλήματα, που αναμένεται να επιλυθούν άμεσα χωρίς να χρειασθούν επειγόντως εξειδικευμένες υπηρεσίες από υποειδικότητες

				Παροχή επείγουσας παιδιατρικής/χειρουργικής φροντίδας, με άμεση πρόσβαση σε πλήρες φάσμα παιδιατρικών υποειδικοτήτων, παιδο-χειρουργικών, -αναισθησιολογικών και –οφθαλμολογικών ειδικοτήτων

				Παροχή ευρέος φάσματος αναπνευστικής υποστήριξης με συμβατικό και υψηλής συχνότητας μηχανικό αερισμό και εισπνεόμενο μονοξείδιο του αζώτου (ΝΟ)

				Εκτέλεση προχωρημένης απεικόνισης, που περιλαμβάνει αξονική τομογραφία (CT), μαγνητική τομογραφία (MRI) και υπερηχοκαρδιογραφία και γνωμάτευση σε επείγουσα βάση

				Επίπεδο IV (ΑΑΠ, 2012): Εγκαταστάσεις σε μεγαλύτερα νοσηλευτικά ιδρύματα, που αποτελούν την κορυφή της πυραμίδας σε κάθε γεωγραφική περιοχή για παροχή εξειδικευμένης νοσοκομειακής νεογνικής φροντίδας σε ιδιαιτέρως υψηλού κινδύνου και βαρέως πάσχοντα νεογνά και επίπεδο εντατικής νοσηλείας (ΜΕΝΝ) με λειτουργικές δυνατότητες, που περιλαμβάνουν: 

				Παροχή περίθαλψης επιπέδου ΙΙΙ

				Παροχή χειρουργικής αντιμετώπισης σύνθετων συγγενών και επίκτητων παθήσεων

				Παροχή πλήρους φάσματος παιδιατρικών, παιδο-χειρουργικών και –αναισθησιολογικών υποειδικοτήτων

				Διευκόλυνση των υπηρεσιών μεταφοράς νεογνών και παροχή εξωτερικής εκπαίδευσης στην περιοχή ευθύνης

				Τέλος, τονίζεται η ανάγκη συστηματικής καταγραφής των δεδομένων νοσηλείας των κέντρων κάθε επιπέδου και η συγκέντρωση στοιχείων σχετικά με τον αριθμό των νοσηλευομένων νεογνών, είδος περίθαλψης, ημέρες νοσηλείας, βραχυπρόθεσμες και μακροπρόθεσμες επιπλοκές και έκβαση, καθώς η διάθεση στοιχείων για τη νεογνική θνησιμότητα και νοσηρότητα βοηθάει στην αξιολόγηση της παρεχόμενης νεογνικής φροντίδας και τη συνεχή βελτίωση της. 

				1.11.2. Επικαιροποιημένα δεδομένα σχετικά με την αποτελεσματικότητα της οργάνωσης της νεογνικής περίθαλψης

				Όπως ήδη αναφέρθηκε η οργάνωση της νεογνικής περίθαλψης σε επίπεδα ανάλογα με τη σοβαρότητα της κατάστασης του νεογνού στοχεύει στη βέλτιστη δυνατή έκβαση των νεογνών με το ελάχιστο δυνατό κόστος. Μετα-ανάλυση 41 δημοσιευμένων (1978-2010) μελετών έδειξε ότι τα νεογνά πολύ χαμηλού ΒΓ και ηλικίας<32ης ΕΚ εμφάνιζαν κατά 62% αυξημένη νεογνική και προ εξόδου θνησιμότητα όταν νοσηλεύονταν σε εγκαταστάσεις επιπέδου Ι ή ΙΙ σε σχέση με τα νεογνά σε περιγεννητική περίθαλψη επιπέδου ΙΙΙ. Είναι αξιοσημείωτο, ότι το εύρημα παρέμενε σταθερό ανεξάρτητα από την ποιότητα της δημοσιευμένης μελέτης ή τη δεκαετίας δημοσίευσης, που σημαίνει ότι δεν επηρεάζεται από τις τεχνολογικές και επιστημονικές εξελίξεις. Στη μελέτη αυτή στηρίχτηκε η πρόταση της AAP ότι κάθε υψηλού κινδύνου νεογνό χρειάζεται να μεταφέρεται σε ΜΕΝΝ (επίπεδο ΙΙΙ), εκτός αν υπάρχουν σημαντικοί γεωγραφικοί περιορισμοί που καθιστούν αδύνατη τη μεταφορά.
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				Η αποδοτική οργάνωση της νεογνικής περίθαλψης με βάση τις σημερινές διαθέσιμες δυνατότητες εκτιμάται ότι μπορεί να επιφέρει περαιτέρω σημαντική μείωση στην περιγεννητική θνησιμότητα της μητέρας και του παιδιού. Ειδικότερα, υπολογίζεται ότι μπορεί να μειωθούν κατά 58%, 79% και 84% αντίστοιχα οι τρεις συχνότερες αιτίες νεογνικών θανάτων, δηλαδή η πρόωρη θνησιμότητα, η θνησιμότητα κατά τον τοκετό και η θνησιμότητα εξ αιτίας λοιμώξεων. Τα αποτελέσματα μελετών που συγκρίνουν τον όγκο των περιστατικών επιπέδου ΙΙΙ εγκαταστάσεων (ως μέτρο εμπειρίας χειρισμού των περιστατικών) με την έκβαση των <32ης ΕΚ και πολύ χαμηλού ΒΓ νεογνών στην πλειοψηφία τους δείχνουν αντίστροφη συσχέτιση του αριθμού των εισαγωγών στα κέντρα με τη νεογνική θνησιμότητα, επισημαίνοντας την ανάγκη ύπαρξης κέντρων με αυξημένη εμπειρία προκειμένου να είναι πιο αποτελεσματική η αντιμετώπιση των βαρέως πασχόντων νεογνών. Σχετικά με τη μεταφορά των υψηλού κινδύνου νεογνών από χαμηλότερου επιπέδου κέντρα σε υψηλότερου επιπέδου, τα ευρήματα προκύπτουν από αναδρομικές μελέτες, οι οποίες δεν σημειώνουν αυξημένη θνησιμότητα όσων νεογνών γεννήθηκαν σε κέντρα επιπέδου Ι ή ΙΙ και μεταφέρθηκαν στη συνέχεια σε κέντρα επιπέδου ΙΙΙ συγκριτικά με όσα γεννήθηκαν και νοσηλεύτηκαν σε επίπεδο ΙΙΙ. Ωστόσο, ο αναδρομικός τους χαρακτήρας δεν επιτρέπει την εξαγωγή ασφαλών συμπερασμάτων, καθώς είναι πιθανό τα νεογνά που διεκομίσθησαν να είχαν εξ αρχής μεγαλύτερη πιθανότητα επιβίωσης. 

				1.11.3. Ελληνική πραγματικότητα

				Το 1992 παραδόθηκε από την υπο-Επιτροπή Νεογνολογίας-Εμβρυομητρικής Ιατρικής της Επιτροπής Επείγουσας Ιατρικής σε απάντηση της απόφασης 2750/16.9.1991 του ΚΕΣΥ, ολοκληρωμένη «Πρόταση Οργάνωσης Περιγεννητικής Φροντίδας» στην Ελλάδα. Στην έκθεση περιγράφονταν αναλυτικά θέματα: 

				οργάνωσης των Τμημάτων κυήσεων υψηλού κινδύνου, των Νεογνολογικών Τμημάτων και Μονάδων 

				του συστήματος μεταφοράς προβληματικών εγκύων και νεογέννητων, καθώς και 

				εξειδίκευσης στη Νεογνολογία ιατρών και νοσηλευτών 

				Ακρογωνιαίος λίθος του προτεινόμενου συστήματος στην Ελλάδα, σύμφωνα με την έκθεση είναι το Περιφερειακό Περιγεννητικό Κέντρο, το οποίο εξυπηρετεί σε Επίπεδο Τριτοβάθμιας Φροντίδας (Εντατική Νοσηλεία, επίπεδο ΙΙΙ) της Υγειονομικής Περιφέρειας και συνεργάζεται με όλες τις Δευτεροβάθμιες (Ενδιάμεση Νοσηλεία, επίπεδο ΙΙ) ή Πρωτοβάθμιες Μονάδες (Απλή Νοσηλεία, επίπεδο Ι), που καλύπτουν τις ανάγκες της συγκεκριμένης Υγειονομικής Περιφέρειας. Ειδικότερα, τα Νεογνολογικά Τμήματα παρέχουν εκτός από Απλή/Ενδιάμεση και Εντατική Νοσηλεία, ενώ οι Νεογνολογικές Μονάδες παρέχουν μόνον Απλή/ Ενδιάμεση Νοσηλεία. Αναλυτικότερα, η παροχή νεογνικής περίθαλψης στην Ελλάδα γίνεται σε τρία επίπεδα, τα οποία περιλαμβάνουν:

				Επίπεδο Ι: Απλή νοσηλεία με εκτιμώμενες ανάγκες 2 κλίνες/1.000 τοκετούς, η οποία παρέχεται στο Νεογνολογικό Τμήμα και τη Νεογνολογική Μονάδα και αφορά νεογέννητα χωρίς σοβαρά προβλήματα και αναρρωνύοντα νεογνά.

				Επίπεδο ΙΙ: Ενδιάμεση νοσηλεία με εκτιμώμενες ανάγκες 4 κλίνες/1.000 τοκετούς, η οποία παρέχεται στο Νεογνολογικό Τμήμα και τη Νεογνική Μονάδα του Νοσοκομείου, στο οποίο λειτουργεί και αντίστοιχο Δευτεροβάθμιο Μαιευτικό Τμήμα. 

				Επίπεδο ΙΙΙ: Εντατική νοσηλεία με εκτιμώμενες ανάγκες 2-3 κλίνες/1.000 τοκετούς, η οποία παρέχεται από τα Τριτοβάθμια Νεογνολογικά Τμήματα που εδράζονται σε Τριτοβάθμια Περιγεννητικά 
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				Κέντρα, Παιδιατρικές Κλινικές των Πανεπιστημίων (άρθρο 7 του Ν.Δ. 1268/82) και Τριτοβάθμια Παιδιατρικά Νοσοκομεία.

				Ο εκτιμώμενος αριθμός των προαναφερθεισών νεογνικών κλινών πρέπει να υπερβαίνει κατά 25% τον αριθμό των μαιευτικών κλινών, προκειμένου να μπορούν να αντιμετωπιστούν έκτακτες ή αυξημένες ανάγκες που προκύπτουν, όπως σε περίπτωση πολύδυμης κύησης. Το επιθυμητό συνολικό μέγεθος του Τριτοβάθμιου Νεογνολογικού Τμήματος είναι 30-45 κλίνες, εκ των οποίων οι 10-15 εντατικής νοσηλείας (επίπεδο ΙΙΙ), 15-20 ενδιάμεσης νοσηλείας (επίπεδο ΙΙ) και 5-10 απλής νοσηλείας (επίπεδο Ι). Για τη λειτουργία ενός Νεογνολογικού Τμήματος απαιτούνται τουλάχιστον 6 κλίνες εντατικής νοσηλείας. Ο αριθμός των κλινών στις Νεογνολογικές Μονάδες καθορίζεται με βάση τις ανάγκες της Περιφέρειας, το επιθυμητό μέγεθος κατά μονάδα υγείας και κυμαίνεται συνολικά από 10 ως 20 κλίνες ενδιάμεσης (ΙΙ) και απλής (Ι) νοσηλείας. Στην έκθεση προβλεπόταν ακόμη ότι τα φυσιολογικά νεογέννητα συστήνεται να συνθαλαμίζονται με τη μητέρα (rooming in), ενώ στα Νεογνολογικά Τμήματα και Μονάδες εισάγονται αποκλειστικά προς νοσηλεία νεογέννητα ηλικίας μέχρι 28 ημερών και οποιασδήποτε ηλικίας, εφ’ όσον πρόκειται για μεταφορά από άλλες Νεογνολογικές Μονάδες. Νεογέννητα οιασδήποτε άλλης προέλευσης εισάγονται στο Νεογνολογικό Τμήμα, ανάλογα με τις δυνατότητες του Τμήματος και του Νοσοκομείου (ΜΕΘ Παίδων, Παιδιατρική Κλινική), αλλά δε δικαιολογείται εισαγωγή, αν η ηλικία τους είναι μεγαλύτερη των 44 εβδομάδων, υπολογιζόμενων από τη σύλληψη. Η έκθεση δεν περιγράφει αναλυτικά θέματα αναφορικά με τον απαιτούμενο εξοπλισμό κατά επίπεδο νοσηλείας, τους απαραίτητους χώρους και το αναγκαίο ιατρονοσηλευτικό προσωπικό των νεογνολογικών τμημάτων/μονάδων ώστε να ανταποκρίνονται σε συγκεκριμένες προδιαγραφές. Επίσης, δε γίνεται ειδική αναφορά σε θέματα αδειοδότησης μονάδων του ιδιωτικού φορέα ή πιστοποίησης και συνεχιζόμενης αξιολόγησης της ποιότητας των παρεχόμενων υπηρεσιών από τα Νεογνολογικά Τμήματα και τις Μονάδες που λειτουργούν στη χώρα μας.

				Η πιο πρόσφατη της Ειδικής Επιτροπής του ΚΕΣΥ για την Περιγεννητική Φροντίδα στην Ελλάδα το 2012 αντανακλά μια επίσης αξιόλογη προσπάθεια εθελοντικής συγκέντρωσης και ανάλυσης δεδομένων από μια σειρά δημόσιων και ιδιωτικών μαιευτικών και νεογνολογικών μονάδων και τμημάτων, παρά την έλλειψη σχετικών εθνικών δεδομένων από την ΕΛΣΤΑΤ. Παρόλα αυτά, η έκθεση προβαίνει σε τεκμηριωμένες, στο μέτρο του δυνατού, προτάσεις για την ανάπτυξη 9 περιγεννητικών περιφερειών, τη χωροθέτηση στην Επικράτεια και το σύστημα μεταφοράς των νεογνών. Τονίζει ιδιαιτέρως την ανάγκη εφαρμογής των τροποποιήσεων του επικαιροποιημένου πιστοποιητικού γέννησης, πιστοποιητικού ενδομήτριου, νεογνικού και βρεφικού θανάτου, τα οποία έχει υιοθετήσει από το 2011 το ΚΕΣΥ, καθώς και την υποχρέωση καταγραφής στοιχείων νεογνών νοσηλευομένων σε ΜΕΝΝ. Στις προτάσεις θα πρέπει να ληφθεί υπόψη η σχεδιαζόμενη νέα μορφή οργάνωσης της Πρωτοβάθμιας Φροντίδας Υγείας και ειδικότερα ο ρόλος του οικογενειακού ιατρού και παιδιάτρου.

				Το 2014 (νόμος 4316/24.12.2014) θεσπίστηκε η σύσταση διαρκούς 11μελούς Επιτροπής (επιστήμονες στο χώρο της περιγεννητικής ιατρικής, μέλη των αρμόδιων υπηρεσιών των Υπουργείων Υγείας και Εσωτερικών και φορείς της ΕΛΣΤΑΤ) τριετούς θητείας με αντικείμενο την παρακολούθηση της παρεχόμενης περιγεννητικής φροντίδας στη χώρα, τη συλλογή και επεξεργασία των στοιχείων που την αφορούν και τη γνωμοδότηση επί όλων των θεμάτων, που αφορούν την περιγεννητική φροντίδα. Ακόμη, η Επιτροπή θα καθορίζει το μηχανισμό παρακολούθησης της ποιότητας, αποτελεσματικότητας και αποδοτικότητας της παρεχόμενης περιγεννητικής φροντίδας, ενώ με την ανάπτυξη κατάλληλων δεικτών θα αξιολογείται η λειτουργία των δημόσιων και ιδιωτικών φορέων παροχής υπηρεσιών υγείας, η αξιολόγηση των Διοικήσεων 
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				αυτών, καθώς και η πιστοποίηση τους βάσει προτύπων ποιότητας. 

				1.11.4. Σύνοψη-Προτάσεις

				Η αύξηση των γεννήσεων νεογνών υψηλού κινδύνου και κατ’ επέκταση οι αυξημένες ανάγκες νοσηλείας σε ΜΕΝΝ, οδήγησαν στη ριζική αναδιαμόρφωση των παρεχόμενων υπηρεσιών περιγεννητικής περίθαλψης σε παγκόσμιο επίπεδο τα τελευταία 40 έτη, με στόχο την επίτευξη της καλύτερης δυνατής έκβασης όλων των νεογέννητων με το μικρότερο δυνατό κόστος για τη δημόσια υγεία. Έτσι, η περιγεννητική φροντίδα χρειάζεται να οργανώνεται σε νεογνικά κέντρα διαφορετικών επιπέδων περίθαλψης, ανάλογα με τη σοβαρότητα της κατάστασης του νεογνού. Το πυραμιδικό αυτό σύστημα δίνει τη δυνατότητα περίθαλψης του νεογνού στο κατάλληλο κέντρο δεδομένης της βαρύτητας της κατάστασής του, αλλά και τη μεταφορά του σε κέντρο υψηλότερου επιπέδου, εφόσον κριθεί αναγκαίο. Οι περισσότερες χώρες, μεταξύ των οποίων και η Ελλάδα, σύμφωνα με έκθεση εμπειρογνωμόνων του ΚΕΣΥ, ακολουθούν το πρότυπο των τριών επιπέδων, ενώ από το 2012 στις ΗΠΑ υιοθετήθηκε σύστημα 4 επιπέδων. Σε θεωρητικό επίπεδο οι ανάγκες για Νεογνικά Τμήματα/Νεογνικές Μονάδες προσδιορίζονται με βάση τον πληθυσμό, τις ετήσιες γεννήσεις κάθε Υγειονομικής Περιφέρειας και άλλες παραμέτρους που αφορούν τη δομή του πληθυσμού και τις υπάρχουσες υποδομές και ροές. Παράγοντες που πρέπει να λαμβάνονται επίσης υπόψη για τον προγραμματισμό της παροχής των υπηρεσιών περιγεννητικής φροντίδας στον ελληνικό χώρο είναι:

				η γεωγραφική διαμόρφωση της χώρας με τον εκτεταμένο νησιωτικό χώρο

				η μεγάλη αναλογία (>50%) τοκετών στον ιδιωτικό τομέα

				η συγκεντροποίηση των μεγάλων ιδιωτικών μαιευτηρίων στη μείζονα περιοχή της πρωτεύουσας (40% των γεννήσεων πραγματοποιούνται σε ιδιωτικά μαιευτήρια και μόνον 10% σε δημόσια της ίδιας περιοχής) και 

				η δυσαναλογία των προβληματικών νεογνών, που χρειάζεται να μεταφερθούν για νοσηλεία από τα ιδιωτικά στα κρατικά Νεογνολογικά Τμήματα λόγω οικονομικών ή άλλων λόγων ή να νοσηλευτούν αποκλειστικά σε κρατικά Τμήματα ή Μονάδες λόγω έλλειψης της απαιτούμενης υποδομής σε ιδιωτικά Μαιευτήρια 

				Η σημαντική έλλειψη βασικών στατιστικών δεδομένων καθιστά δύσκολη την αξιολόγηση της παρεχόμενης περιγεννητικής περίθαλψης και την αποτελεσματικότητα της οργάνωσης των νεογνικών κέντρων στη χώρα μας. Ωστόσο, στην Ελλάδα έχει υπολογιστεί ότι χρειάζονται τουλάχιστον 200 κλίνες εντατικής νοσηλείας, 400 ενδιάμεσης και 200 απλής νοσηλείας, επιπλέον όσων λειτουργούν για τα φυσιολογικά νεογέννητα των Μαιευτικών Τμημάτων. Πάνω από είκοσι χρόνια μετά την έκθεση της υπο-επιτροπής Νεογνολογίας-Εμβρυομητρικής Ιατρικής και μετά την πιο πρόσφατη της Ειδικής Επιτροπής του ΚΕΣΥ για την Περιγεννητική Φροντίδα στην Ελλάδα το 2012, αρκετά βασικά σημεία δεν έχουν ληφθεί υπόψη στη λειτουργία του συστήματος παροχής περιγεννητικής φροντίδας για πρόωρα και προβληματικά νεογνά. Αναπτύχθηκαν και λειτουργούν μονάδες που έχουν χαρακτηριστεί τριτοβάθμιες, χωρίς διαχρονική παρακολούθηση της λειτουργίας τους από μηχανισμούς επιτόπιας αξιολόγησης και ανεξάρτητη επιτροπή με βάση προκαθορισμένα κριτήρια. Επίσης, καθυστερεί η εφαρμογή της περιφερικοποίησης των υπηρεσιών με αποτέλεσμα την υποστελέχωση των τριτοβάθμιων μονάδων, τη σπατάλη οικονομικών πόρων και πιθανότατα την επιβάρυνση της έκβασης των πρόωρων και προβληματικών νεογνών χαμηλής κοινωνικοοικονομικής τάξης ή όσων ζουν στις πιο απομακρυσμένες περιοχές της χώρας. 
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				Συμπερασματικά, προκειμένου να λειτουργήσει οποιοδήποτε σύστημα αξιολόγησης της δομής και της οργάνωσης της περιγεννητικής φροντίδας στη χώρα μας είναι αναγκαία η διασφάλιση από την Πολιτεία της άμεσης ηλεκτρονικής καταγραφής δεδομένων παρακολούθησης της εγκυμοσύνης και παροχής περιγεννητικής φροντίδας, όπως προβλέπεται από τον αντίστοιχο νέο νόμο (12/2014), παρότι δεν αναφέρεται στις διατάξεις του πώς θα γίνει η εφαρμογή του. Μέχρι τότε ακόμη και σε δοκιμαστική φάση από τους ενδιαφερομένους φορείς χρειάζεται να γίνει προσπάθεια ανάδειξης του προβλήματος και των πλεονεκτημάτων της αποτύπωσης βασικών πρωτογενών δεδομένων από τις μεγάλες νοσοκομειακές μονάδες, ώστε:

				να υπολογιστούν οι δείκτες περιγεννητικής φροντίδας, συμπεριλαμβανομένης της έκβασης της διαχρονικής παρακολούθησης όσων νεογνών χρειάστηκαν νοσηλεία σε ΜΕΝΝ 

				να αναδειχθούν οι παράγοντες που τους διαμορφώνουν και επηρεάζουν αρνητικά την έκβαση των προβληματικών νεογνών στον ελληνικό χώρο και 

				να χρησιμοποιηθούν πραγματικά δεδομένα για το διαχρονικό επανασχεδιασμό της περιφερικοποίησης των υπηρεσιών. Η ανάπτυξη του συστήματος αξιολόγησης δομών και υπηρεσιών, συμπεριλαμβανομένης της μεταφοράς νεογνών, αλλά και της υποστήριξης του ρόλου των επαγγελματιών περιγεννητικής φροντίδας μόνον θετικές επιπτώσεις μπορεί να έχει στην τελική έκβαση των πρόωρων και προβληματικών νεογνών, αλλά και στην ελάφρυνση του οικονομικού αυτού φορτίου στην Ελλάδα της κρίσης

				1.11.5. Προτεινόμενες δραστηριότητες εμπέδωσης γνώσεων των φοιτητών

				Για την εμπέδωση των γνώσεων προτείνονται στους φοιτητές οι παρακάτω ενδεικτικές δραστηριότητες: 

				Αναζήτηση δεδομένων 

				Ανατίθεται στους φοιτητές, αφού χωριστούν σε ομάδες, να αναζητήσουν ηλεκτρονικά δεδομένα για τη δομή και την οργάνωση της περιγεννητικής περίθαλψης σε χώρες διαφορετικού κοινωνικο-οικονομικού επιπέδου, η κάθε ομάδα. Οι φοιτητές καλούνται να μελετήσουν το σύστημα νεογνικής φροντίδας επιμέρους χωρών και να διακρίνουν από τοπικές αναφορές των αρμόδιων φορέων τις ιδιαιτερότητες, τα πλεονεκτήματα και τις αδυναμίες του εκάστοτε συστήματος. Το υλικό που θα συλλεγεί, συστήνεται σε συνεργασία με τον εκπαιδευτή να προωθηθεί ηλεκτρονικά στη διαδραστική ιστοσελίδα της «Ελληνικής Εταιρίας Κοινωνικής Παιδιατρικής και Προαγωγής της Υγείας» ή άλλων συναφών επιστημονικών φορέων που ενδιαφέρονται για το θέμα. Εφόσον κριθεί ότι ανταποκρίνεται ποιοτικά, μπορεί να αναρτηθεί σε σχετικούς ιστότοπους. 

				Συνάντηση και ανταλλαγή απόψεων

				Αφού ολοκληρωθεί η βιβλιογραφική αναζήτηση, οι φοιτητές καλούνται να προγραμματίσουν μία συνάντηση ή τηλεδιάσκεψη στην οποία η κάθε ομάδα θα προβάλει τα στοιχεία, που συνέλεξε σχετικά με τις καινοτομίες κάθε χώρας στην οργάνωση των νεογνικών κέντρων και τις πρωτοβουλίες, που εφαρμόστηκαν ώστε να ξεπεραστούν τα εμπόδια και να βελτιωθεί η παρεχόμενη περίθαλψη. Στη συνέχεια, θα ακολουθήσει συζήτηση με στόχο τον καθορισμό των χαρακτηριστικών ενός ιδανικού μοντέλου δόμησης και οργάνωσης της περιγεννητικής φροντίδας και τη διαμόρφωση εναλλακτικών προτάσεων για μεταφορά στην Ελλάδα καλών πρακτικών που εφαρμόστηκαν ήδη επιτυχώς σε άλλες χώρες μεθοδολογίας.
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				Σύνθεση κειμένου προτάσεων 

				Ως επακόλουθο της προαναφερθείσας συνάντησης, ανατίθεται σε ομάδες φοιτητών τη σύνθεση κειμένου που θα περιλαμβάνει τεκμηριωμένες προτάσεις μεταφοράς εφαρμόσιμων καλών πρακτικών σε άλλες χώρες που αποσκοπούν στη βελτίωση των παρεχόμενων υπηρεσιών περιγεννητικής περίθαλψης στον ελληνικό χώρο. Οι φοιτητές καλούνται να καταγράψουν τις προτάσεις τους ανά επίπεδο νεογνικής φροντίδας. Το τελικό κείμενο θα μπορούσε να δημοσιοποιηθεί ηλεκτρονικά στη διαδραστική ιστοσελίδα της Ελληνικής Εταιρίας Κοινωνικής Παιδιατρικής και Προαγωγής της Υγείας ή άλλων συναφών φορέων και μπορεί να χρησιμοποιηθεί ως βάση συζήτησης με άλλα μέλη της επιστημονικών εταιρειών ή άλλους επιστημονικούς φορείς. 

				Συνάντηση με αρμόδιους φορείς 

				Μετά τη συγγραφή του κειμένου, οι φοιτητές καλούνται να το αποστείλουν σε υπεύθυνους υγειονομικούς για την προαγωγή της περιγεννητικής υγείας στην Ελλάδα, καθώς και σε Καθηγητές Γυναικολογίας, Παιδιατρικής, Νεογνολογίας, Επιδημιολογίας, Προληπτικής Ιατρικής και Δημόσιας Υγείας και να ζητήσουν τον προγραμματισμό συνάντησης μαζί τους για συζήτηση της εφαρμοσιμότητας των προτάσεών τους στην παρούσα ελληνική πραγματικότητα.

				Βιβλιογραφία

				American Academy of Pediatrics Committee on Fetus and Newborn. “Levels of neonatal care.” Pediatrics. 130.3 (2012): 587-597. Print.

				Bartels, D.B. et al. “Hospital volume and neonatal mortality among very low birth weight infants.” Pediatrics. 117.6 (2007): 2206-2214. Print.

				Bhutta, Z.A. et al. “Can available interventions end preventable deaths in mothers, new-born babies, and stillbirths, and at what cost?” Lancet. 384.9940 (2014): 347-370. Print.

				British Association of Perinatal Health. “Categories of Care.”(2011). United Kingdom.

				Lasswell, S.M. et al. “Perinatal regionalization for very low-birth-weight and very preterm infants: a meta-analysis.” JAMA. 304.9 (2010): 992-1000. Print.

				Neonatal services guidelines. “Defining levels of care in Victorian hospitals.” State Government of Victoria. (2005). Melbourne, Australia.

				Phibbs, C.S. et al. “Level and volume of neonatal intensive care and mortality in very-low-birth-weight infants.” N Eng J Med. 356.21 (2007): 2165-2175. Print.

				Philip, A.G. “The evolution of neonatology.” Pediatric research. 58.4 (2005): 799-815. Print.

			

		

	
		
			
				141

			

		

		
			[image: ]
		

		
			[image: ]
		

		
			[image: ]
		

		
			
				Κεφάλαιο 2. Φροντίδα Παιδιών και Εφήβων με Χρόνια Προβλήματα Υγείας και Ειδικές Ανάγκες

				Οι στόχοι του κεφαλαίου είναι: 

				Να περιγράψει συνοπτικά τα χαρακτηριστικά του συστήματος φροντίδας παιδιών για επιλεγμένα χρόνια νοσήματα και ειδικές ανάγκες, όπως αποτυπώνονται σε διεθνή βιβλιογραφικά δεδομένα και σύμφωνα με τις εμπειρίες Ελλήνων εμπειρογνωμόνων

				Να εντοπίσει αδυναμίες/κενά του συστήματος, αλλά ενδεχομένως και αναποτελεσματικές πρακτικές, όπως επισημαίνονται από τους επαγγελματίες του τομέα στη χώρα μας

				Να παραθέσει παραδείγματα καλής πρακτικής στον τομέα της φροντίδας παιδιών με χρόνιο νόσημα και ειδικές ανάγκες

				Να προτείνει δράσεις χαμηλού κόστους, αλλά υψηλής συλλογικής ευθύνης, στοχεύοντας σε μελλοντική βελτίωση της παρεχόμενης φροντίδας

				Εισαγωγή

				Η καθημερινότητα για το παιδί και τον έφηβο (εφεξής ο όρος «παιδί» χρησιμοποιείται αδιακρίτως για τις δυο ηλικιακές ομάδες) με χρόνια προβλήματα (νοσήματα) υγείας και ειδικές ανάγκες (ΧΠΕΑ, ΧΝΕΑ) είναι περίπλοκη και δύσκολη. Τα κριτικά βλέμματα των συμμαθητών ενοχλούν το παιδί με τις εμφανείς συγγενείς ανωμαλίες. Το ίδιο συμβαίνει με εκείνο που πάσχει από κυστική ίνωση και χρειάζεται ενδεχομένως φαρμακοθεραπεία κατά τη διάρκεια της καθημερινής εκπαίδευσης στο σχολείο ή το παιδί που διαγνώστηκε με λευχαιμία και επιστρέφει στο σχολείο μετά από μακροχρόνια απουσία λόγω παρατεταμένης νοσηλείας. Έντονη είναι εξάλλου, η ανησυχία των γονέων για την υγεία του, πολλοί οι προβληματισμοί για την αντιμετώπιση των κόστους θεραπείας και αποθεραπείας, καθώς και την εξεύρεση του απαιτούμενου καθημερινού χρόνου για τη φροντίδα του, πέραν του συνήθους ωραρίου της κύριας βιοποριστικής τους απασχόλησης. 

				Τα ΧΠΕΑ σε παιδιά πάσχουν συνήθως από γενετικές ή επίκτητες διαταραχές, οι οποίες εκδηλώνονται από διάφορα συστήματα, διαρκούν μεγάλο χρονικό διάστημα και επηρεάζουν τη φυσιολογική για την ηλικία λειτουργικότητα και δραστηριότητα του παιδιού σε σύγκριση με τη σωματική, γνωσιακή, συναισθηματική και κοινωνική ανάπτυξη των υγιών συνομηλίκων. Μετά τη δεκαετία του ’80 καταγράφεται αυξημένη επίπτωση των νεοδιαγνώσεων ΧΠΕΑ. Επειδή μάλιστα υποχωρούν άλλα αίτια νοσηρότητας, σύμφωνα με τον WHO υπολογίζεται ότι το 2020, το χρόνιο νόσημα θα καλύπτει παγκοσμίως το 60% του συνολικού φάσματος των παιδικών ασθενειών. Αντιστοίχως, η πρωιμότερη διάγνωση, η βελτίωση της επιβίωσης και η αυξημένη διαθεσιμότητα και ποιότητα των υπηρεσιών υγείας σε συνδυασμό με την αποϊδρυματοποίηση των παιδιών με ειδικές ανάγκες έχουν συμβάλει στην αύξηση της δεξαμενής όσων απασχολούν ενεργά τις υπηρεσίες υγείας, πρόνοιας και αποκατάστασης. Συνεπώς, το χρόνιο νόσημα στο παιδί αποτελεί πρόβλημα με σημαντική επιβάρυνση για την οικογένεια, την κοινωνία, το σύστημα υγείας, αλλά κυρίως τον ίδιο τον νεαρής ηλικίας πάσχοντα.

				Από την ίδρυση της Ελληνικής Εταιρίας Κοινωνικής Παιδιατρικής και Προαγωγής της Υγείας τα ΧΠΕΑ αποτέλεσαν κεντρικό άξονα των δραστηριοτήτων της λόγω του μεγάλου ιατροκοινωνικού τους ενδιαφέροντος. Ειδικότερα, το 1989 διοργανώθηκε στην Αθήνα το 2ο Πανελλήνιο Συνέδριο «Παιδί με χρόνιο 
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				πρόβλημα υγείας: ιατροκοινωνική και εκπαιδευτική φροντίδα» και το επόμενο έτος η ομάδα εργασίας «Children with special needs: serving quality, protecting rights», καθώς και το Ετήσιο Συνέδριο της Euro-pean Society for Social Pediatrics με θέμα «Children and families with special needs: the right to hope». Στα επιστημονικά αυτά βήματα διαπιστώθηκε ότι το σύστημα υποστήριξης των πασχόντων έχει αναπτυχθεί στη χώρα μας αποσπασματικά και ανισόμετρα με αποτέλεσμα να εμφανίζει σημαντική ανομοιογένεια και κενά στην παροχή των υπηρεσιών. Σημαντικός αριθμός των μικρών πασχόντων δεν απολαμβάνει την υποστήριξη που έχει ανάγκη και δικαιούται, καθώς δυσκολεύεται η καθημερινότητα από προβλήματα προσβασιμότητας στις υπηρεσίες υγείας και ένταξης στο σχολικό περιβάλλον και την κοινωνική ζωή. Σημειώθηκε επίσης ανάγκη για βελτίωση των παρεχόμενων υπηρεσιών υγείας, εκπαίδευσης, κοινωνικής ένταξης και υποστήριξης του παιδιού κατά τη μετάβαση στην ενηλικίωση ώστε να απολαμβάνει ισότιμη με τους συνομηλίκους του μεταχείριση και την κατά το δυνατό μέγιστη έκπτυξη του δυναμικού του.

				Μετά την πάροδο 25 ετών, θεωρήθηκε σκόπιμο να γίνει ένας απολογισμός και να αποτυπωθούν συνοπτικά οι πρόοδοι στην ιατροκοινωνική αντιμετώπιση των ΧΠΕΑ, που έχουν σημειωθεί στο διεθνή στίβο. Παράλληλα, χρειάζεται να επιχειρηθεί να αποτιμηθούν στη χώρα μας οι βελτιώσεις που απορρέουν κυρίως από την ανάπτυξη των παιδιατρικών εξειδικεύσεων και τη δημιουργία ειδικών κέντρων, αλλά και οι πρόοδοι στην ευαισθητοποίηση κοινού και ειδικών και στην κοινωνική αποστιγματοποίηση των νεαρών πασχόντων. 

				Μεθοδολογία της Έκθεσης

				Τα προαπαιτούμενα ελληνικά δεδομένα για την ανάπτυξη μιας Λευκής Βίβλου και της συνακόλουθης Ενότητας 2 του βοηθήματος σχετικά με το παρεχόμενο επίπεδο ιατροκοινωνικής φροντίδας σε παιδιά με ΧΠΕΑ είναι γενικά φτωχά και αποσπασματικά. Την αποτίμηση του μεγέθους το προβλήματος δυσκολεύει η έλλειψη διαθέσιμων δεδομένων επίπτωσης, αναπηριών και θνησιμότητας σύμφωνα με αναλυτικές και πρόσφατες κωδικοποιήσεις του WHO και άλλων ειδικότερων συστημάτων κωδικοποίησης (π.χ. για τα σπάνια νοσήματα). Οι κωδικοποιήσεις αυτές προσφέρονται για διαχρονικές και διακρατικές συγκρίσεις, καθώς παρέχουν τη δυνατότητα ομαδοποίησης νοσημάτων που οφείλονται σε πολυπαραγοντικά αίτια με παρόμοια μεθοδολογία και χρήση ενιαίων διαγνωστικών κριτηρίων. Δεδομένα θνησιμότητας παρέχονται από την ΕΛΣΤΑΤ σε αδρή κωδικοποίηση, ενώ είναι οι ελάχιστες πρωτόβουλες επιστημονικές προσπάθειες καταγραφής της επίπτωσης και επιβίωσης.

				Η χώρα μας χρειάζεται όμως να παρουσιάσει επίσημα πανελλήνια δεδομένα για τη νοσηρότητα, θνησιμότητα, διαχρονική εξέλιξη και βασικούς δείκτες υγειονομικής φροντίδας ειδικά για το καθένα από τα ΧΠΕΑ, καθώς είναι προαπαιτούμενα για την αντικειμενική τεκμηρίωση της ποιότητας της παρεχόμενης φροντίδας. Παράδειγμα καλής πρακτικής είναι για τη χώρα μας το Πανελλήνιο Αρχείο Παιδικών Αιματολογικών Κακοηθειών και Συμπαγών Όγκων (NARECHEM-ST, διαδικτυακός τόπος narechem.gr), το οποίο επεκτάθηκε και περιλαμβάνει πλέον τις συχνότερες πέντε κακοήθειες (λευχαιμίες, λεμφώματα, όγκοι εγκεφάλου, νευροβλαστώματα και νεφροβλαστώματα). H NARECHEM-ST αναφέρεται πλέον από την In-ternational Agency for Research on Cancer (IARC), VOL III Edition of the International Incidence of Child-hood Cancer ως εξειδικευμένο παιδιατρικό αρχείο νεοπλασμάτων και αποτελεί μέχρι τώρα την πρώτη συνεισφορά σε δεδομένα καταγραφής όγκων από τη χώρα μας. Επίσης η ΝΑRECHEM-ST και η συνοδός μελέτη τύπου ασθενών- μαρτύρων έχουν συμβάλει σε διεθνείς συνεργασίες πχ Childhood Leukemia Inter-national Consortium (CLIC), MobiKids project και μελέτες με το Τμήμα Κλινικής Επιδημιολογίας, Karolinska Institutet, Sweden. Επίσης αξιέπαινη είναι η προσπάθεια των παιδονευρολόγων που στην ανάπτυξη του 
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				Μητρώου Εγκεφαλικής Παράλυσης Αττικής, που λειτουργεί από το 2014 με ευθύνη της παιδονευρολόγου κας Α. Παπαβασιλείου και έγινε αποδεκτό λόγω της μεθοδολογίας που ακολουθήθηκε ως το 31ο μέλος του προγράμματος «Surveillance for cerebral palsy in Εurope (C31- SCPE»). Οι προκαταρκτικές εκτιμήσεις στην περιοχή ευθύνης Αττικής με τις 30 000 γεννήσεις ζώντων δείχνουν ότι τα έτη 1999-2008 η επίπτωση της Εγκεφαλικής παράλυσης στην Ελλάδα κινείται στα υψηλά επίπεδα τιμών της Ευρωπαϊκής Ένωσης σύμφωνα με την Έκθεση «European Perinatal Health Report, 2008 ) δηλαδή μέσος όρος 2.08 με διακυμάνσεις 1.04 έως 2.52 ανά 1000 γεννήσεις ζώντων την περίοδο 1980–1990 (SCPE, 2002).

				Παρότι γίνονται και άλλες προσπάθειες από άλλες επιστημονικές ομάδες δεν υπάρχουν επίσημα αναγνωρισμένες ποιοτικά επαρκείς καταγραφές και μητρώα, που να έχουν αποδώσει δημοσιευμένες εκθέσεις ή μελέτες σε περιοδικά με κριτές. Επομένως, από λόγους ανάγκης τα κείμενα αναφορικά με την κατάσταση στη χώρα μας και οι προτάσεις βελτίωσης βασίστηκαν υποχρεωτικά σε γνώμες εμπειρογνωμόνων. Για παρόμοιους λόγους τα χρόνια νοσήματα, που επελέγησαν να αναπτυχθούν, δεν ιεραρχούνται αποκλειστικά με βάση εκτιμήσεις συχνότητας, επιπλοκών ή βαρύτητας πρόγνωσης. Η επιλογή τους αντανακλά, σε ένα βαθμό, τα ειδικά ενδιαφέροντα όσων κλινικών προθυμοποιήθηκαν να διαθέσουν προσωπικό χρόνο προκειμένου να συμβάλουν στους σκοπούς της Λευκής Βίβλου. Εναλλακτικά, μπορεί να αποτελούν περιπτώσεις νόσων που θεωρείται ότι υπερ- ή υπο-διαγιγνώσκονται, όπως η κοιλιοκάκη. Η ηλεκτρονική όμως μορφή της έκδοσης δίνει τη δυνατότητα εμπλουτισμού με άλλα θέματα υψηλού ενδιαφέροντος για τη δημόσια υγεία και τους θεράποντες, όπως είναι για παράδειγμα οι συγγενείς καρδιοπάθειες, καθώς θεωρείται ότι παρουσιάζουν αύξηση κυρίως κατά τη διάρκεια των πρώτων χρόνων της ζωής, αλλά και στην ενηλικίωση. Αλματωδώς, ανάμεσα στα θέματα ψυχικής υγείας θεωρείται επίσης ότι αυξάνει ο αυτισμός. Παρότι μέχρι πριν λίγα χρόνια ο πληθυσμός των παιδιών με νευρομυϊκά νοσήματα εθεωρείτο καταδικασμένος, οι νεότερες θεραπευτικές παρεμβάσεις συνοδεύονται από ακόμη πιο αυξημένη ζήτηση υπηρεσιών υγείας σε σχέση π.χ. με τα παιδιά που πάσχουν από εγκεφαλική παράλυση. Ας σημειωθεί, ότι ο χειρισμός των υγειονομικών προβλημάτων τους κρίνεται από τους κλινικούς εμπειρογνώμονες ιδιαιτέρως δυσχερής, τα παιδιά αυτά διαθέτουν φυσιολογική ή ιδιαίτερα υψηλή νοημοσύνη. 

				Στις διαδοχικές φάσεις ανάπτυξης της έκθεσης και κατά τη διαδικασία της ομοφωνίας τα πρωτόλεια κείμενα, που παρέδωσαν οι εμπειρογνώμονες, εμπλουτίστηκαν με παρεμβάσεις από ειδικούς επιστήμονες του χώρου των υγειονομικών και των υποστηρικτικών υπηρεσιών στους τομείς της δημόσιας υγείας, αποκατάστασης και εκπαίδευσης. Δόθηκε ιδιαίτερη έμφαση ώστε οι συμμετέχοντες να εκπροσωπούν και τις επτά Ιατρικές Σχολές της χώρας, τις Μονάδες Υγείας του ΕΣΥ και τους εργαζόμενους στον ιδιωτικό τομέα, ενώ πολύτιμη ήταν η συμβολή Ελλήνων συναδέλφων, που διακρίνονται σε Πανεπιστήμια ή υγειονομικές υπηρεσίες του Εξωτερικού ως εσωτερικοί ή εξωτερικοί αξιολογητές, όπως φαίνεται στον κατάλογο των συμμετεχόντων. Η διαρκής υποστήριξη των παιδιών με χρόνιο νόσημα και των οικογενειών τους αποτελεί κύρια ενασχόληση και επιθυμία της επιστημονικής κοινότητας. 

				Μετά τη συνοπτική παρουσίαση σύγχρονων επιστημονικών απόψεων και ορθών πρακτικών και την αποτύπωση της κατάστασης στην Ελλάδα η Ενότητα 2 καταλήγει με μια δέσμη συγκεκριμένων προτάσεων, που παρουσιάζονται στο Κεφάλαιο 4 και θεωρούνται ότι μπορούν να συμβάλουν με σχετικά ανέξοδες παρεμβάσεις στη βελτίωση των δεικτών ιατροκοινωνικής φροντίδας στη χώρα μας, αν εφαρμοστούν στη βάση ενός στρατηγικού σχεδίου σε ένα εξαετή χρονικό ορίζοντα. Εφόσον το στρατηγικό σχέδιο τύχει ευρύτερης αποδοχής, μπορεί να δράσει ως μοχλός ανάπτυξης ενός δυναμικού και διαδραστικού συστήματος ενθάρρυνσης των ενδιαφερομένων φορέων σε συνεργικές, αμοιβαία επωφελείς δράσεις. Για το σκοπό 
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				αυτό, είχε προηγηθεί πρόταση-πρόσκληση των φορέων που υπηρετούν την υγεία μητέρας-παιδιού για συμμετοχή σε δημόσια ηλεκτρονική διαβούλευση. Επιπλέον, η ηλεκτρονική μορφή του κειμένου επιτρέπει περαιτέρω αναπροσαρμογές και βελτιώσεις με δεδομένα που θα προκύψουν μέσω των δραστηριοτήτων εμπέδωσης γνώσεων από τους φοιτητές, στους οποίους απευθύνεται, και την περαιτέρω διασύνδεση της θεωρητικής γνώσης με τους οργανισμούς, που παρέχουν υποστηρικτική φροντίδα. 

				Η καθολική ανταπόκριση των ενδιαφερομένων φορέων και η υιοθέτηση του σχεδίου είναι απαραίτητη για την ανάπτυξη των επιμέρους στόχων και δραστηριοτήτων που προβλέπονται. Η Έκθεση με τις όποιες αναγκαστικές ατέλειές της στοχεύει να αποτελέσει ένα εργαλείο αναφοράς για κρατικούς και ιδιωτικούς φορείς, που δραστηριοποιούνται στον τομέα της φροντίδας των παιδιών με ΧΠΕΑ στην Ελλάδα και απευθύνεται:

				Στους επαγγελματίες υγείας, εκπαιδευτικούς και φροντιστές των παιδιών, ειδικότερα όσους ενδιαφέρονται για την παροχή ποιοτικής φροντίδας στη χώρα μας, όπως αποτιμάται από τις εκτιμήσεις των ειδικών και έμμεσους δείκτες

				Στο οικογενειακό και ευρύτερο περιβάλλον του παιδιού με ΧΠΕΑ, που επωμίζεται το μεγαλύτερο βάρος ευθύνης, ώστε να ενδυναμωθούν στην υποστήριξη των πολλαπλών και σύνθετων ρόλων τους

				Σε κρατικούς και ιδιωτικούς φορείς που δραστηριοποιούνται στον τομέα της φροντίδας των παιδιών με ΧΠΕΑ, σε Ιδρύματα και Μη Κυβερνητικούς Οργανισμούς, που έχουν στηρίξει μέχρι τώρα με ανώνυμες ή επώνυμες δωρεές τη λειτουργία του συστήματος, καθώς και στους εθελοντές, που με κατάθεση ψυχής στηρίζουν το επίπονο έργο της παροχής κλινικής ιατρικής και υποστηρικτικής φροντίδας στον απαιτητικό τομέα της παροχής καλύτερων δυνατοτήτων έκβασης των παιδιών με ΧΠΕΑ

				Ο περαιτέρω συντονισμός των προσπαθειών πιστεύεται ότι θα επιτρέψει την κάλυψη των κενών σε αναγκαία εθνικά δεδομένα για τη λήψη ιατρικών αποφάσεων, τη χάραξη εθνικής πολιτικής υγείας και τη συνεργασία της χώρας μας με διεθνείς οργανισμούς στο θέμα της ανταπόκρισης στις σύνθετες ιατροκοινωνικοοικονομικές ανάγκες των παιδιών με ΧΠΕΑ. Η βελτίωση σε συλλογικό επίπεδο των πρακτικών που ακολουθούνται και η προσαρμογή στις σύγχρονες οικονομικές παραμέτρους μπορεί και πρέπει να επιτευχθεί χωρίς να υποβαθμιστεί η ποιότητα των προσφερόμενων υπηρεσιών στην περίοδο της κρίσης εις όφελος των παιδιών με ΧΠΕΑ, που προσέφεραν την έμπνευση και τη συνειδητοποίηση για την ανάπτυξη του βοηθήματος αυτού.

				2.1. Χρόνια νοσήματα και Ειδικές ανάγκες

				Διαβάζοντας το υποκεφάλαιο αυτό, οι φοιτητές θα είναι σε θέση να απαντήσουν στα ακόλουθα ερωτήματα:

				Ποια νοσήματα ορίζονται ως χρόνια προβλήματα υγείας και ειδικές ανάγκες

				Ποια είναι τα ιδιαίτερα χαρακτηριστικά των ατόμων με χρόνια προβλήματα υγείας και ειδικές ανάγκες

				Ποια άτομα θεωρούνται διεθνώς ως άτομα με αναπηρίες
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				2.1.1. Ορισμοί

				2.1.1.1. Άτομα με χρόνια προβλήματα υγείας και ειδικές ανάγκες

				Ο όρος χρόνια προβλήματα (νοσήματα) υγείας και ειδικές ανάγκες (ΧΠΕΑ, ΧΝΕΑ) περιγράφει νοσολογικές καταστάσεις διαφόρων συστημάτων του οργανισμού του παιδιού και του εφήβου, που διαρκούν για μεγάλο χρονικό διάστημα, περιορίζουν τη φυσιολογική για την ηλικία του δραστηριότητα, οδηγούν σε αλλαγές της καθημερινότητας λόγω της ειδικής θεραπευτικής τους αντιμετώπισης και είναι συνώνυμοι της ανάγκης για ειδική ιατροκοινωνική φροντίδα και γενικότερη υποστήριξη από το περιβάλλον.

				Τα χρόνια προβλήματα υγείας και οι ειδικές ανάγκες έχουν από πολύ νωρίς απασχολήσει την ιατρική κοινότητα. Υπάρχουν αναφορές από την αρχαιότητα για θεούς και ανθρώπους με χρόνια νοσήματα, η αντιμετώπιση των οποίων διέφερε ανάλογα με το ιδεολογικό υπόβαθρο της εκάστοτε κοινωνίας. Στο έργο του Ομήρου “Οδύσσεια”, αναφέρεται συχνά ο τυφλός ποιητής που ψυχαγωγούσε τους βασιλείς και ο τυφλός μάντης Τειρεσίας, ενώ αντίθετα στο έργο “Ιλιάδα” υπάρχει αναφορά στην αναπηρία του Ηφαίστου, η οποία αποτέλεσε την αιτία διωγμού του από τον Όλυμπο. Στην αρχαία Σπάρτη, αναφέρεται ότι τα παιδιά με αναπηρία κατέληγαν στον Καιάδα σε αντίθεση με τη δημοκρατική Αθήνα, όπου οι νόμοι όριζαν την οικονομική και κοινωνική υπεράσπισή τους. Η αναπηρία αποδιδόταν συχνά σε θεϊκή τιμωρία ενώ η πρώτη επιστημονική προσέγγιση αποδίδεται στον Ιπποκράτη (~400 π.Χ.), ο οποίος υποστήριξε ότι μειονεξίες αυτές προέρχονται από εγκεφαλικές νόσους. Η θέση που ακολούθησε ο Ιπποκράτης συνέβαλε στην αποδοχή της αναπηρίας και έδωσε το έναυσμα για τις πρώτες οργανωμένες προσπάθειες κατανόησης της αιτιότητας και θεραπείας του χρόνιου προβλήματος υγείας. 

				Προοδευτικά, το εννοιολογικό περιεχόμενο του όρου «χρόνια προβλήματα υγείας και ειδικές ανάγκες» διευρύνθηκε, χωρίς ωστόσο να έχει επιτευχθεί διεθνής ομοφωνία ως προς τον ακριβή και σαφή ορισμό του. Οι περισσότεροι ορισμοί προκύπτουν εμπειρικά και επικεντρώνονται στους λειτουργικούς περιορισμούς, που απορρέουν από την ύπαρξη κάποιου χρόνιου νοσήματος και αποτελούν έναν εκτενή κατάλογο διαγνώσεων. Οι συχνότερα χρησιμοποιούμενοι ορισμοί αναφέρονται στη διάρκεια του νοσήματος, τις συνέπειες στις καθημερινές δραστηριότητες και την ανάγκη χρήσης διαφόρων υπηρεσιών στο πλαίσιο της αντιμετώπισής του κυρίου προβλήματος. Σύμφωνα με τους Stein et al., ως χρόνιο νόσημα ορίζεται μια παθολογική κατάσταση με βιολογική, ψυχολογική ή γνωσιακή βάση, που έχει διαρκέσει, διαρκεί ή πρόκειται να διαρκέσει περισσότερο από ένα έτος και προκαλεί κάτι ή περισσότερα από τα ακόλουθα:

				Περιορισμό της λειτουργικότητας του ασθενούς ως προς τη σωματική, γνωσιακή, συναισθηματική και κοινωνική του ανάπτυξη σε σύγκριση με τους υγιείς συνομηλίκους

				Εξάρτηση από φάρμακα, ειδική δίαιτα, ιατρικό εξοπλισμό, βοηθητικά εξαρτήματα ή προσωπική βοήθεια, προκειμένου να αναπληρωθεί ή να επιβραδυνθεί ο περιορισμός της λειτουργικότητας

				Ανάγκη για ιατρική φροντίδα, ψυχολογική υποστήριξη, ειδικές εκπαιδευτικές υπηρεσίες πέραν των συνήθων για ένα παιδί ίδιας ηλικίας, ειδικές μακροχρόνιες θεραπείες, παρεμβάσεις ή διευκολύνσεις στο σπίτι ή ανάγκη ειδικών μακροχρόνιων θεραπειών, παρεμβάσεων ή διευκολύνσεων στο σχολείο 

			

		

	
		
			
				146

			

		

		
			[image: ]
		

		
			[image: ]
		

		
			[image: ]
		

		
			
				2.1.1.2. Άτομα με Αναπηρίες

				Σύμφωνα με τον WHO, άτομα με ειδικές ανάγκες και αναπηρία θεωρούνται όσα εμφανίζουν σοβαρή μειονεξία, που προκύπτει από φυσική ή διανοητική βλάβη. Ειδικότερα, ο WHO ορίζει ως μειονεξία κάθε απώλεια ουσίας ή αλλοίωση μιας δομής ή μιας ψυχολογικής, φυσιολογικής ή ανατομικής λειτουργίας. Ο όρος «ανικανότητα» αντιστοιχεί σε κάθε μερική ή ολική εξ αιτίας της μειονεξίας ελάττωση της ικανότητας να επιλέγουμε μια δραστηριότητα με ένα συγκεκριμένο τρόπο ή μέσα στα όρια, που θεωρούνται ως φυσιολογικά για ένα ανθρώπινο ον. Η μείωση αυτή της συγκεκριμένης ικανότητας είναι αποτέλεσμα μιας ανεπάρκειας ή ανικανότητας που περιορίζει ή απαγορεύει την εκπλήρωση ενός φυσιολογικού ρόλου που είναι ο αναμενόμενος για το συγκεκριμένο άτομο σε συνάρτηση με την ηλικία, το φύλο, κοινωνικούς και πολιτιστικούς παράγοντες.

				Σύμφωνα με το Συμβούλιο Υπουργών της Ε.Ε. ο όρος άτομα με ειδικές ανάγκες περιλαμβάνει άτομα με σοβαρές ανεπάρκειες ή μειονεξίες, που οφείλονται σε σωματικές βλάβες, συμπεριλαμβανομένων των διαταραχών των αισθήσεων, σε διανοητικές ή ψυχικές βλάβες, οι οποίες περιορίζουν/αποκλείουν την εκτέλεση δραστηριότητας ή τη λειτουργικότητα, η οποία θεωρείται φυσιολογική για ένα άτομο. Οι περισσότεροι ορισμοί συμφωνούν ότι η αναπηρία και τα χρόνια προβλήματα υγείας: 

				είναι καταστάσεις συγγενείς ή επίκτητες

				συνεπάγονται λειτουργική βλάβη, που κάνει τη ζωή του ανάπηρου ατόμου ιδιαίτερα δύσκολη εξαιτίας της περιορισμένης φυσιολογικής δραστηριότητας, της απαιτητικής θεραπευτικής αγωγής και της κοινωνικής συνήθως αποξένωσης και 

				προέρχονται συνήθως από παραμορφώσεις, διαταραχή της ανάπτυξης ή τραυματισμούς στο σύστημα κίνησης και άλλα συστήματα του ανθρώπινου οργανισμού, όπως για παράδειγμα συμβαίνει με τα μεταβολικά νοσήματα 

				Ειδικότερα, άτομα με αναπηρίες και χρόνια προβλήματα υγείας θεωρούνται όσα έχουν μια ή περισσότερες από τις παρακάτω νοσολογικές καταστάσεις:

				νοητική υστέρηση/αναπηρία 

				αισθητηριακές αναπηρίες ακοής (κωφοί και βαρήκοοι) και όρασης (τυφλοί, αμβλύωπες) 

				κινητικές αναπηρίες 

				διαταραχές λόγου και ομιλίας 

				ειδικές μαθησιακές δυσκολίες (δυσλεξία, δυσαριθμησία, δυσαναγνωσία, δυσορθογραφία, δυσγραφεία)

				διαταραχή ελλειμματικής προσοχής με ή χωρίς υπερκινητικότητα, διάχυτες αναπτυξιακές διαταραχές (αυτιστικό φάσμα)

				ψυχικές και νευροψυχικές διαταραχές, πολλαπλές αναπηρίες

				σύνθετες γνωστικές, κοινωνικές και συναισθηματικές δυσκολίες, παραβατική συμπεριφορά 

				ιδιαίτερες νοητικές ικανότητες και ταλέντα, που για ολόκληρη ή για ορισμένη περίοδο της ζωής τους εμφανίζουν σημαντικές μαθησιακές δυσκολίες, με αποτέλεσμα να περιορίζεται η ένταξη τους στη γενική και επαγγελματική εκπαίδευση και κατάρτιση και στη δια βίου μάθηση

				Άλλα χρόνια προβλήματα, όπως αιμοσφαιρινοπάθειες, κοιλιοκάκη, κυστική ίνωση, νευρολογικά νοσήματα, ογκολογικά νοσήματα, πνευμονολογικά νοσήματα, ρευματικά νοσήματα και μεταβολικά νοσήματα για τα οποία θα γίνει ειδική αναφορά στην Ενότητα 2. 
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				Λόγω της σπουδαιότητας της οδοντικής υγείας, κρίθηκε σκόπιμο να γίνει ιδιαίτερη αναφορά στα οδοντιατρικά προβλήματα

				2.1.2. Προτεινόμενες δραστηριότητες εμπέδωσης γνώσεων

				Για την εμπέδωση των γνώσεων προτείνονται στους φοιτητές οι παρακάτω ενδεικτικές δραστηριότητες: 

				Ιστορική αναδρομή της εξέλιξης της ορολογίας - Αναζήτηση πληροφοριών

				Οι φοιτητές καλούνται να αναζητήσουν στο Διαδίκτυο και σε άλλες πηγές αναφορές και ορισμούς για τα χρόνια προβλήματα υγείας και τις ειδικές ανάγκες από το παρελθόν μέχρι σήμερα. Τις πληροφορίες αυτές μπορούν να τις ανασύρουν από εθνικές και παγκόσμιες ιστορικές πηγές και από λογοτεχνικά έργα συγγραφέων, που αντανακλούν την εποχή και την κοινωνία, στο πλαίσιο της οποίας γράφτηκαν. Ακόμη, ιδιαίτερους ορισμούς χρησιμοποιούν ειδικοί σύλλογοι, ιδρύματα και μη κυβερνητικές οργανώσεις που δραστηριοποιούνται στη φροντίδα παιδιών με χρόνια προβλήματα υγείας και αναπηρίες.

				Παρουσίαση πληροφοριών - Συζήτηση

				Σε τηλεδιάσκεψη ή σε προγραμματισμένη συνάντηση, ορίζεται συντονιστής της συζήτησης και παρουσιάζονται οι πληροφορίες που συλλέχθηκαν στη δραστηριότητα “Αναζήτηση πληροφοριών”. Μέσα από τη δραστηριότητα αυτή επιτυγχάνεται η εξοικείωση των φοιτητών με λεπτές αποχρώσεις και τις πολιτικά ορθές έννοιες των χρόνιων προβλημάτων υγείας και των ειδικών αναγκών. Ταυτόχρονα, θα γίνει αντιληπτή η διαφορετική ερμηνεία που έχουν λάβει οι όροι σε διαφορετικές εποχές και τα διαφορετικά πολιτισμικά πλαίσια.

				Καταιγισμός ιδεών με θέμα «Χρόνια προβλήματα υγείας και ειδικές ανάγκες»

				Η δραστηριότητα μπορεί να γίνει με τη μορφή ηλεκτρονικού βιωματικού σεμιναρίου ή σε συνάντηση. Δημιουργείται μια ομάδα φοιτητών από διαφορετικούς τομείς επαγγελμάτων υγείας και ορίζεται ο συντονιστής-φοιτητής της ομάδας. Εισάγεται το θέμα, πχ: “Τι γνωρίζετε για τα χρόνια προβλήματα υγείας;” και ζητείται από τους φοιτητές να ανακαλέσουν σχετικές προϋπάρχουσες ιδέες. Ο συντονιστής ζητά από τους φοιτητές να εκφραστούν σε σύντομο χρόνο, με λέξεις ή σύντομες εκφράσεις, που καταγράφει σε πίνακα, ενώ ο ίδιος αποφεύγει να υποδείξει τις δικές του. Στο στάδιο αυτό δεν επιτρέπονται σχόλια ή παρατηρήσεις, όλες οι ιδέες είναι σεβαστές και καταγράφονται σε κλίμα συνεργασίας, σεβασμού και αποδοχής της διαφορετικής άποψης. Στη συνέχεια γίνεται συζήτηση κατά την οποία αναλύονται, σχολιάζονται και αξιολογούνται οι απόψεις που έχουν καταγραφεί, απορρίπτονται κάποιες, που δεν σχετίζονται άμεσα με το θέμα και προτείνονται νέες. Ο συντονιστής καλεί τους φοιτητές να αναζητήσουν συλλόγους και φορείς (π.χ. ΜΚΟ, ιατρικοί σύλλογοι, κατασκηνώσεις και χώροι άθλησης και διάθεσης ελεύθερου χρόνου), που εστιάζουν το ενδιαφέρον τους στην παροχή βοήθειας και στήριξης σε παιδιά με χρόνια προβλήματα υγείας και ειδικές ανάγκες. Αφού χωριστούν σε ολιγομελείς ομάδες, οι φοιτητές αναλαμβάνουν να έρθουν σε επικοινωνία, τηλεφωνική, διαδικτυακή ή διαπροσωπική (προτιμότερο), με τους φορείς με στόχο να συγκεντρώσουν και να προτείνουν κριτήρια ομαδοποίησης, να προχωρήσουν σε ταξινόμηση των ιδεών, που προέκυψαν από τον καταιγισμό και αναδιαμόρφωσης των ιδεών κατά κατηγορίες: π.χ. χαρακτηριστικά ατόμων με ειδικές ανάγκες. Μ’ αυτόν τον τρόπο αναδεικνύονται οι πολλαπλές διαστάσεις του θέματος και ακολουθεί η επεξεργασία των επιμέρους θεμάτων που ανέκυψαν.
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				Αναζήτηση συλλόγων και ομάδων με δραστηριοποίηση σε χρόνια προβλήματα υγείας και ειδικές ανάγκες

				Οι φοιτητές αναλαμβάνουν να συλλέξουν πληροφορίες σχετικά με τις δυσκολίες και τα προβλήματα που αντιμετωπίζουν τα παιδιά με χρόνια νοσήματα αλλά και οι ενήλικες, όπως ιατρικό προσωπικό, γονείς, εκπαιδευτές και άλλοι φροντιστές που αναλαμβάνουν την υποστήριξή τους. Άλλη ομάδα συλλέγει πληροφορίες για τις δεξιότητες των παιδιών με ΧΠΕΑ και τις σχετικές δραστηριότητες που οργανώνουν οι σύλλογοι. Συνιστάται η συμμετοχή των φοιτητών στις δράσεις των ομάδων αυτών και η συγκέντρωση οπτικοακουστικού υλικού. Ακολουθεί τηλεδιάσκεψη ή συζήτηση των πληροφοριών μεταξύ των ομάδων των φοιτητών. Με τον τρόπο αυτό επιτυγχάνεται η βιωματική εξοικείωση των φοιτητών με τις έννοιες αλλά και η ευαισθητοποίησή τους σε θέματα που αφορούν παιδιά με ΧΠΕΑ και αναπηρίες.
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				2.2. Ανάγκη αλλαγής του τρόπου υγειονομικής και υποστηρικτικής φροντίδας: Επικαιροποιημένα ιατρικά δεδομένα και Ελληνική πραγματικότητα

				2.2.1. Αιμοσφαιρινοπάθειες 

				Διαβάζοντας το υποκεφάλαιο αυτό οι φοιτητές θα είναι σε θέση να απαντήσουν στα ακόλουθα ερωτήματα:

				Τι είναι οι αιμοσφαιρινοπάθειες και τι επιπτώσεις έχουν στη ζωή των ασθενών

				Ποιες είναι οι συνηθέστερες αιμοσφαιρινοπάθειες στον ελληνικό πληθυσμό

				Τι περιλαμβάνει ο προληπτικός έλεγχος των αιμοσφαιρινοπαθειών

				Πόσο αποτελεσματικά εφαρμόζεται και ποιες είναι οι κυριότερες αδυναμίες του Ελληνικού προγράμματος πρόληψης και αντιμετώπισης των αιμοσφαιρινοπαθειών

				2.2.1.1. Γενικές έννοιες – Ορισμοί 

				Οι αιμοσφαιρινοπάθειες αποτελούν ομάδα γενετικών νοσημάτων, που χαρακτηρίζονται από ποσοτικές ή ποιοτικές αλλοιώσεις της αιμοσφαιρίνης. H HbA είναι η βασική ανθρώπινη αιμοσφαιρίνη (ποσοστό 97%) και αποτελείται από δύο α και δύο β αλυσίδες (α2β2), οι οποίες κωδικοποιούνται από δύο ζεύγη γονιδίων στο χρωμόσωμα 16 και ένα ζεύγος γονιδίων στο χρωμόσωμα 11, αντίστοιχα. Οι βλάβες στα γονίδια αυτά οδηγούν σε μερική ή ολική καταστολή της σύνθεσης ή μεταλλαγή της δομής των αλυσίδων αυτών. Η νόσος μεταβιβάζεται με τον αυτοσωματικό υπολειπόμενο χαρακτήρα. Οι αιμοσφαιρινοπάθειες έχουν αναγνωριστεί ως παγκόσμιο πρόβλημα δημόσιας υγείας και οι διεθνείς οργανισμοί προωθούν και ενισχύουν την εφαρμογή εθνικών προγραμμάτων πρόληψης και αντιμετώπισης. Το φάσμα των αιμοσφαιρινοπαθειών συμπεριλαμβάνει πολυάριθμες νοσολογικές οντότητες, από τις οποίες συχνότερες στην Ελλάδα είναι η μεσογειακή αναιμία (ή θαλασσαιμία) και η δρεπανοκυτταρική νόσος.

				α – Θαλασσαιμία 

				Προκαλείται από απαλοιφή οποιουδήποτε αριθμού γονιδίων που κωδικοποιούν την α αλυσίδα. Η απαλοιφή και των τεσσάρων γονιδίων (--/--) οδηγεί στην παραγωγή της αιμοσφαιρίνης Barts (HbBarts) (γ4) που οδηγεί σε θάνατο από εμβρυϊκό ύδρωπα (hydropsfetalis). Η απαλοιφή τριών από τα τέσσερα γονίδια (--/-α) οδηγεί στην παραγωγή της αιμοσφαιρίνης H (HbH) (β4), η οποία οδηγεί σε ήπια αναιμία με σπληνομεγαλία, χωρίς συχνές ανάγκες για μεταγγίσεις. Τα άτομα με απαλοιφή ενός (αα/-α) η δύο γονιδίων (-α/-α), (--/αα) δεν αντιμετωπίζουν κλινικά προβλήματα. 

				β-Θαλασσαιμία

				Προκαλείται από μεταλλάξεις στα γονίδια που κωδικοποιούν την β αλυσίδα. Η ετερόζυγη μορφή (βλάβη σε ένα γονίδιο) δεν προκαλεί κλινικά προβλήματα στον ασθενή, πλην ήπιας αναιμίας. Στην ομόζυγη μορφή υπάρχει αδυναμία σχηματισμού HbA με αποτέλεσμα οι α αλυσίδες, των οποίων η σύνθεση δεν παραβλάπτεται, να κατακρημνίζονται μέσα στα κύτταρα επιφέροντας αθρόα έκλυση οξειδωτικών ριζών. Με τη σειρά τους, οι ρίζες αυτές οδηγούν σε πρόωρο θάνατο των ερυθροβλαστών στο μυελό (μη αποδοτική ερυθροποίηση) και των ερυθροκυττάρων στο αίμα (αιμόλυση). Συνέπειες των παραπάνω είναι η ανάπτυξη εξωμυελικών εστιών αιμοποίησης με διόγκωση και παραμόρφωση των οστών, οστεοπενία και ηπατοσπληνική διόγκωση.
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				Δρεπανοκυτταρική νόσος

				Χαρακτηρίζεται από παρουσία της παθολογικής αιμοσφαιρίνης S (HbS) λόγω μετάλλαξης στο γονίδιο που κωδικοποιεί την β αλυσίδα με αποτέλεσμα την αντικατάσταση της αδενίνης από θυμίνη στο 6ο κωδικόνιο που οδηγεί σε αντικατάσταση βαλίνης από γλουταμικό οξύ). Η αιμοσφαιρίνη S γίνεται αδιάλυτη και άκαμπτη κάθε φορά που αποδεσμεύεται το οξυγόνο, φαινόμενο αντιστρεπτό αν επανασυνδεθεί με οξυγόνο. Οι επαναλαμβανόμενοι αυτοί κύκλοι οδηγούν σε μόνιμη δομική παραμόρφωση και μετατροπή των ερυθροκυττάρων σε δρεπανοκύτταρα, τα οποία χαρακτηρίζονται από μειωμένη διάρκεια επιβίωσης, συνακόλουθη αναιμία και «δυσκαμψία», που οδηγεί στην παγίδευσή τους στην μικροκυκλοφορία και δημιουργία μικροεμφράκτων. Συνεπώς, η ομόζυγη δρεπανοκυτταρική νόσος χαρακτηρίζεται από επώδυνες αγγειοαποφρακτικές κρίσεις, χρόνια αιμόλυση, συχνές λοιμώξεις και χρόνια βλάβη ζωτικών οργάνων. 

				Η μικροδρεπανοκυτταρική αναιμία (συνύπαρξη του παθολογικού γονιδίου S και παθολογικού γονιδίου β αποτελεί τη συχνότερη μορφή στη Βορειοδυτική Ελλάδα και συνήθως έχει ηπιότερη κλινική εικόνα από την ομόζυγη δρεπανοκυτταρική νόσο. 

				2.2.1.2. Το μέγεθος του προβλήματος

				Σε παγκόσμιο επίπεδο, η φορεία παθολογικού γονιδίου αιμοσφαιρίνης υπολογίζεται >5% και οδηγεί ετησίως στη σύλληψη >332.000 προσβεβλημένων εμβρύων, εκ των οποίων 5.500 πεθαίνουν προγεννητικά από μείζονα α-θαλασσαιμία, 56.000 πάσχουν από β-θαλασσαιμία και τουλάχιστον 30.000 από αυτά θα χρειαστούν μακροχρόνιο εντατικό πρόγραμμα μεταγγίσεων. Άλλα 275.000 πάσχουν από δρεπανοκυτταρική νόσο, η οποία χρειάζεται έγκαιρη διάγνωση και παρέμβαση. Οι αιμοσφαιρινοπάθειες είναι υπεύθυνες για >3% του συνόλου των θανάτων παιδιών κάτω των 5 ετών και λόγω των σοβαρών υγειονομικών και κοινωνικών τους διαστάσεων, συγκαταλέγονται στις καταστάσεις αυξημένης προτεραιότητας σε επίπεδο δημόσιας υγείας σε χώρες με υψηλά ποσοστά φορείας.

				Η φορεία των αιμοσφαιρινοπαθειών στη χώρα μας παρουσιάζει μεγάλη ανομοιογένεια κατά περιοχή και κατά μέσον όρο κυμαίνεται 8% για τη β-θαλασσαιμία, 6% για την α-θαλασσαιμία και 2% για τη δρεπανοκυτταρική νόσο. Σύμφωνα με δεδομένα από το εθνικό πρόγραμμα καταγραφής των αιμοσφαιρινοπαθειών υπάρχουν ~4.500 πάσχοντες από α-θαλασσαιμία, 3.500 από β – θαλασσαιμία και 1.000 από δρεπανοκυτταρική νόσο. Χωρίς μέτρα πρόληψης αναμένονται ετησίως 160 νέες γεννήσεις πασχόντων από θαλασσαιμία και 66 από δρεπανοκυτταρική νόσο ανά 100.000 γεννήσεις. 

				2.2.1.3. Κλινική Παρέμβαση

				β-Θαλασσαιμία

				Απαιτούνται συχνές μεταγγίσεις αίματος στους πάσχοντες ώστε η αιμοσφαιρίνη να διατηρείται πάνω από 10 g/dl με ανάγκη σπληνεκτομής μετά το 6ο έτος της ηλικίας λόγω κινδύνου λοιμώξεων αν η συχνότητα των μεταγγίσεων γίνει πολύ μεγάλη. Η μεταμόσχευση αρχέγονων αιμοποιητικών κυττάρων αποτελεί την οριστική θεραπεία και εφαρμόζεται με επιτυχία στη χώρα μας, σε νεαρή ηλικία όταν υπάρχουν οι κατάλληλες προϋποθέσεις, ενώ η γονιδιακή θεραπεία βρίσκεται σε ώριμο ερευνητικό στάδιο.

				Δρεπανοκυτταρική νόσος

				Η θεραπεία συνίσταται σε αντιμετώπιση των απειλητικών για τη ζωή οξέων αγγειοαποφρακτικών κρίσεων και των λοιμώξεων, καθώς και την πρόληψη των οξέων και χρόνιων επιπλοκών με χημειοπροφύλαξη, εφαρμογή προληπτικών εμβολιασμών και χορήγηση υδροξυουρίας ή μεταγγίσεων/αφαιμαξομεταγγίσεων 
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				σε ειδικές περιπτώσεις. Υπό ειδικές επίσης προϋποθέσεις εφαρμόζεται μεταμόσχευση αρχέγονων αιμοποιητικών κυττάρων, ενώ σε πειραματικό στάδιο βρίσκεται η γονιδιακή θεραπεία. 

				2.2.1.4. Ο προληπτικός έλεγχος στις αιμοσφαιρινοπάθειες

				Ο προληπτικός έλεγχος περιλαμβάνει ενημέρωση πληθυσμού, πληθυσμιακή έρευνα για ανίχνευση φορέων, γενετική συμβουλευτική και προγεννητικό έλεγχο, προσυμπτωματικό έλεγχο των νεογνών και πληθυσμιακή έρευνα για ανίχνευση φορέων. Ειδικότερα:

				Η ανίχνευση φορέων περιλαμβάνει έλεγχο για μικροκυτταρική υπόχρωμη αναιμία (χαμηλές τιμές MCV, MCH) και συνακόλουθη ηλεκτροφόρηση αιμοσφαιρίνης, ώστε να εντοπιστούν οι ετεροζυγώτες. Ειδικότερα, οι ετεροζυγώτες β–θαλασσαιμίας εμφανίζουν αύξηση της ποσότητας της αιμοσφαιρίνης HbA2, ενώ οι ετεροζυγώτες δρεπανοκυτταρικής νόσου εμφανίζουν μικρή ζώνη HbS.

				Ο προγεννητικός έλεγχος του εμβρύου διενεργείται αφού προηγηθεί έλεγχος των γονέων για ταυτοποίηση μεταλλάξεων. Οι μεταλλάξεις των γονέων αναζητούνται σε δείγμα χοριακών λαχνών κατά το 1ο τρίμηνο με βιοψία τροφοβλάστης. Εναλλακτικά, χρησιμοποιούνται αμνιακά λεμφοκύτταρα που λαμβάνονται κατά την αμνιοπαρακέντηση με μεθόδους PCR, όπως ο υβριδισμός με ειδικό για την περιοχή της μετάλλαξης ολιγονουκλεοτίδιο (Allele Specific Oligonucleotide, ASO), ο επιλεκτικός πολλαπλασιασμός του μεταλλαγμένου αλληλομόρφου με PCR (αλληλοειδικός πολλαπλασιασμός «Αmplification Refractory Mutation System–ARMS»), η κοπή με περιοριστικό ένζυμο ενός προϊόντος PCR στη θέση της μετάλλαξης (restriction endonuclease analysis of PCR products, RE-PCR) καθώς και η ανάγνωση της πρωτοταγούς δομής της αλληλουχίας του DNA. Σε περίπτωση θετικού ευρήματος, παρέχεται γενετική συμβουλευτική και εξετάζεται το ενδεχόμενο διακοπής της κύησης.

				Ο προσυμπτωματικός έλεγχος των νεογνών περιλαμβάνει λήψη αίματος από τον ομφάλιο λώρο και αναζήτηση της παθολογικής αιμοσφαιρίνης με ηλεκτροφόρηση, HLPC (High-performance liquid chromatography) ή ισοηλεκτρική εστίαση (IEF). Ο έλεγχος αυτός είναι ιδιαίτερα χρήσιμος σε νεογνά με δρεπανοκυτταρική νόσο, καθώς η έγκαιρη διάγνωση οδηγεί σε έναρξη χημειοπροφύλαξης με πενικιλίνη προκειμένου να μειωθεί ο κίνδυνος σήψης, που σχετίζεται με αυξημένη θνησιμότητα των νεογνών. 

				2.2.1.5. Αποτελεσματικότητα της πρώιμης παρέμβασης

				β-Θαλασσαιμία

				Η πρώιμη διάγνωση της νόσου οδηγεί σε έγκαιρη ένταξη του πάσχοντα σε θεραπευτική αγωγή και πρόγραμμα μεταγγίσεων. Οι μεταγγίσεις εξασφαλίζουν τη φυσιολογική ανάπτυξη των πασχόντων, ωστόσο η ανάγκη συχνών μεταγγίσεων έχει ως επακόλουθο την εναπόθεση σιδήρου στους ιστούς με αποτέλεσμα αναστολή της ανάπτυξης, εμφάνιση ενδοκρινικών διαταραχών και ειδικότερα δυσλειτουργία θυρεοειδούς και όρχεων, καρδιακή ανεπάρκεια και ανάπτυξη πνευμονικής υπέρτασης. Εκτός λοιπόν από τις τακτικές μεταγγίσεις, η αντιμετώπιση της β-θαλασσαιμίας περιλαμβάνει αγωγή αποσιδήρωσης και συμπτωματική αντιμετώπιση των επιπλοκών των μεταγγίσεων.

				Δρεπανοκυτταρική νόσος

				Η πρώιμη διάγνωση είναι ιδιαίτερα χρήσιμη, καθώς συνδυάζεται με χημειοπροφύλαξη προκειμένου να μειωθεί ο κίνδυνος σηψαιμίας και αυξημένης θνησιμότητας. Παράλληλα, γίνεται ευαισθητοποίηση του περιβάλλοντος ώστε να αποφεύγονται οι εκλυτικοί παράγοντες, που προκαλούν δρεπάνωση και να γίνεται 
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				έγκαιρη αντιμετώπιση των αγγειοαποφρακτικών κρίσεων. 

				2.2.1.6. Η ελληνική πραγματικότητα 

				Για την αντιμετώπιση των αιμοσφαιρινοπαθειών λειτουργεί στην Ελλάδα το Εθνικό Πρόγραμμα Πρόληψης και το Εθνικό Πρόγραμμα Θεραπείας. Το πρώτο ξεκίνησε το 1974 με βασικό στόχο την ενημέρωση του πληθυσμού, την πληθυσμιακή έρευνα για ανίχνευση φορέων και την προσφορά γενετικής συμβουλευτικής προς τους ετεροζυγώτες. Αποτέλεσμα του προγράμματος ήταν να μειωθούν οι νεοδιαγνώσεις β-Θαλασσαιμίας σε 67 (1980-84) και 8 στη συνέχεια (2005-09). Αντιστοίχως, μειώθηκαν οι νεοδιαγνώσεις δρεπανοκυτταρικής νόσου από 15 την πρώτη πενταετία σε 5 τη δεύτερη. Παρά τη μακρόχρονη και ευρεία εφαρμογή των προγραμμάτων αυτών είναι αξιοσημείωτο ότι εξακολουθεί να διαγιγνώσκεται μικρός αριθμός παιδιών με αιμοσφαιρινοπάθειες, γεγονός που μπορεί να αποδοθεί κυρίως στην αμέλεια ή άγνοια των γονέων ή την επιλογή συνέχισης της κύησης του πάσχοντος εμβρύου, τα εργαστηριακά σφάλματα στη διαδικασία ελέγχου φορείας των γονέων, την παροχή λανθασμένης γενετικής συμβουλευτικής, τον ελλιπή εργαστηριακό έλεγχο και τα σφάλματα κατά τον προγεννητικό έλεγχο.

				Τα δεδομένα από τη Βορειοδυτική Ελλάδα παρουσιάζουν ιδιαίτερο ενδιαφέρον, λόγω της γεωγραφικής μορφολογίας της, αλλά και των κοινωνικοοικονομικών δεδομένων που την χαρακτηρίζουν. Το βασικότερο χαρακτηριστικό είναι το σχετικά μεγάλο ποσοστό ετεροζυγωτών κυρίως β-θαλασσαιμίας, που κυμαίνεται από 5-9% στους νομούς Ιωαννίνων, Πρεβέζης και Θεσπρωτίας σε 10-15% στους νομούς Άρτας, Αιτωλοακαρνανίας και τη νήσο Λευκάδα και 16-20% στην Κέρκυρα. Λόγω της γεωμορφολογικών χαρακτηριστικών ορισμένων ορεινών περιοχών, ιδιαίτερα της Ηπείρου, η πρόσβαση των κατοίκων στα κεντρικά νοσοκομεία είναι προβληματική, ενώ επίσης δύσκολη είναι η προσέγγισή τους από τις δομές που εμπλέκονται στο πρόγραμμα πρόληψης των αιμοσφαιρινοπαθειών. Επιπλέον επιβαρυντικό στοιχείο είναι η οικονομική κατάσταση της Ηπείρου, που συγκαταλέγεται στις πτωχότερες περιφέρειες της Ελλάδας και της Ευρωπαϊκής Ένωσης. 

				Τα δεδομένα που συγκεντρώνονται από το Αρχείο Καταγραφής νεοδιαγνώσεων αιμοσφαιρινοπαθειών της Ελληνικής Εταιρείας Παιδιατρικής Αιματολογίας-Ογκολογίας δείχνουν μεγαλύτερο αριθμό πασχόντων, αφού μόνον στην Ήπειρο (Άρτα, Ιωάννινα, Πρέβεζα) και την ευρύτερη περιοχή (Αιτωλοακαρνανία, Κέρκυρα, Λευκάδα) κατά τη χρονική περίοδο 1980-2012 καταγράφηκαν 74 νέες γεννήσεις (61 με α ή β θαλασσαιμία και 13 με δρεπανοκυτταρική νόσο). Μεταξύ της πρώτης πενταετίας της καταγραφής, 1980-1984 και της πενταετίας 2000-2004 παρατηρήθηκε και στο αρχείο αυτό σημαντική ελάττωση των νέων περιπτώσεων, ιδιαίτερα για την α και β-θαλασσαιμία, από 24 σε 2 και αντίστοιχα από 4 σε 3 περιπτώσεις για τη δρεπανοκυτταρική νόσο. Έκτοτε, αντί της αναμενόμενης περαιτέρω μείωσης, συνεχίζεται η καταγραφή νέων περιπτώσεων. Ειδικότερα, την πενταετία 2005-2009 διαγνώστηκαν 12 περιπτώσεις θαλασσαιμίας (10 ελληνικής καταγωγής και 2 αλλοδαποί), 6 β-θαλασσαιμίας, 3 ενδιάμεσης, 1 αιμοσφαιρινοπάθειας Η και 2 δρεπανοκυτταρικής νόσου και τέλος στο πιο πρόσφατο διάστημα 2010-2013 σημειώθηκαν άλλες 2 περιπτώσεις ελληνικής καταγωγής (1 θαλασσαιμία και 1 αιμοσφαιρινοπάθεια Η).

				Σταθμό για τη θεραπεία της Μεσογειακής Αναιμίας αποτέλεσε το 1975 η οργάνωση της λειτουργίας των πρώτων μονάδων ημερήσιας νοσηλείας σε παιδιατρικά νοσοκομεία. Αργότερα, με την προοδευτική βελτίωση της επιβίωσης, δημιουργήθηκαν σταδιακά παρόμοια κέντρα σε γενικά νοσοκομεία και φθάνουν σήμερα να λειτουργούν σε όλη τη χώρα ~40 ημερήσιες μονάδες θεραπείας, που καλύπτουν όλους τους ασθενείς με αιμοσφαιρινοπάθειες. Με βάση πρόσφατες μελέτες, ο συνολικός αριθμός των μεταγγιζόμενων 
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				με αιμοσφαιρινοπάθειες υπολογίζεται γύρω στους 2.500. Όλες οι μονάδες υπάγονται στο ΕΣΥ και ακολουθούν παρόμοιο βασικό εθνικό πρόγραμμα θεραπείας με κοινές κατευθυντήριες οδηγίες. Η σύγχρονη δομή του Εθνικού Προγράμματος Θεραπείας περιλαμβάνει συντηρητική αγωγή, που ακολουθείται από την πλειονότητα των πασχόντων με σημαντικές διαφορές στη συμμόρφωση, καθώς και αποκατάσταση της φυσιολογικής ερυθροποίησης με μεταμόσχευση μυελού, που περιορίζεται σε νεαρούς κυρίως αρρώστους καλής γενικής κατάστασης χωρίς σοβαρές επιπλοκές, οι οποίοι διαθέτουν απόλυτα συμβατό συγγενή δότη.

				2.2.1.7. Σύνοψη – Προτάσεις 

				Οι αιμοσφαιρινοπάθειες έχουν μειωθεί αισθητά τα τελευταία χρόνια, ωστόσο παραμένουν ένα σημαντικό πρόβλημα δημόσιας υγείας στη χώρα μας. Δεδομένης της εμπειρίας άλλων χωρών που έχουν επιτύχει αποδοτικότερη πρόληψη σε συλλογικό επίπεδο, κρίνεται απαραίτητη η εντατικοποίηση και στοχευμένη ενημέρωση του κοινού, καθώς και η βελτίωση της ποιότητας των παρεχόμενων υπηρεσιών. Ειδικότερα απαιτείται: 

				Επάρκεια και ασφάλεια του αίματος των μεταγγίσεων. Για παράδειγμα, λόγω προβλημάτων σύντομης με την ημερομηνία μετάγγισης λήξης του χορηγούμενου αίματος με συνέπεια την ανώφελη επιβάρυνση του ασθενή με σίδηρο

				Απρόσκοπτη προμήθεια φαρμάκων, όπως για παράδειγμα εγκεκριμένες χημικές ουσίες, για αποσιδήρωση και κάλυψη του κόστους από τα ασφαλιστικά ταμεία. Εκφράζονται ανησυχίες ότι στις σημερινές οικονομικές συνθήκες η απαιτούμενη συμμετοχή των ασθενών στη φαρμακευτική αγωγή ενδέχεται να απειλήσει την απρόσκοπτη μέχρι πρόσφατα φαρμακευτική υποστήριξη των αρρώστων

				Κάλυψη του κόστους των απαραίτητων εργαστηριακών εξετάσεων. Για παράδειγμα, αναφέρονται δυσκολίες στον τρόπο πληρωμής του απαιτούμενου εργαστηριακού ελέγχου όπως η μαγνητική τομογραφία, από ορισμένα ταμεία, που δυσκόλευαν σε παλαιότερες εποχές τους χαμηλόμισθους γονείς τη διεξαγωγή του ελέγχου 

				Παρακολούθηση των πασχόντων από συντονισμένη εξειδικευμένη ομάδα, αφού η θαλασσαιμία και η δρεπανοκυτταρική αναιμία μετά την εφηβεία συνοδεύονται από πολυοργανικές παθήσεις. Η προληπτική παρακολούθηση από καρδιολόγους και ενδοκρινολόγους, καθώς και άλλες υποστηρικτικές ειδικότητες, που προσφέρουν ψυχολογική και κοινωνική υποστήριξη, είναι απαραίτητες για την έγκαιρη αναγνώριση των επιπλοκών

				Βασική είναι επίσης η ευαισθητοποίηση της επιστημονικής κοινότητας και της κοινωνίας σε συνεργασία με τις οργανώσεις γονέων ή πασχόντων. Η προσπάθεια χρειάζεται να εστιαστεί στους σκληρούς πυρήνες πρόσληψης της ιατρικής πληροφορίας, όπως είναι οι χαμηλές κοινωνικοοικονομικές τάξεις, οι ομάδες μεταναστών και οι κάτοικοι δυσπρόσιτων περιοχών, όπως η ΒΔ Ελλάδα. Επίσης πρέπει να εντατικοποιηθεί η εκπαίδευση των λειτουργών στη διάγνωση και αντιμετώπιση των αιμοσφαιρινοπαθειών. Σε όσους πρόκειται να υποβληθούν σε προληπτικό έλεγχο χρειάζεται να τονίζεται η ανάγκη διενέργειας του εξειδικευμένου ελέγχου φορείας και του προγεννητικού ελέγχου σε αναγνωρισμένα διαγνωστικά εργαστήρια των δημόσιων νοσοκομείων. Τέλος, σημαντικό είναι να γνωρίζουν οι υπεύθυνοι ιατροί των μονάδων αιμοσφαιρινοπαθειών τη σημασία της ενεργού συμμετοχής τους στο Εθνικό Αρχείο Καταγραφής των Αιμοσφαιρινοπαθειών, αφού η συνεχής παρακολούθηση της συχνότητας τους είναι ο καλύτερος τρόπος 
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				αξιολόγησης της αποτελεσματικότητας του προγράμματος πρόληψης. 

				Συμπερασματικά, παρά την οικονομική κρίση, στην Ελλάδα υπάρχει ακόμη πρόσβαση σε ασφαλείς και κατάλληλες διαγνωστικές υπηρεσίες ελέγχου φορείας, προγεννητικού ελέγχου και υποστηρικτικής θεραπείας, τουλάχιστο στο δημόσιο σύστημα υγείας. Ο συνδυασμός της διαγνωστικής πληρότητας με τη σταθερή και συνεχιζόμενη ενημέρωση της κοινωνίας, καθώς και η επαγρύπνηση της ιατρικής κοινότητας και άλλων συναρμόδιων φορέων μπορούν να συμβάλουν στην ελαχιστοποίηση των νεοδιαγνώσεων αιμοσφαιρινοπαθειών.

				2.2.1.8. Προτεινόμενες δραστηριότητες εμπέδωσης γνώσεων

				Καταιγισμός ιδεών με θέμα «Προληπτικός έλεγχος αιμοσφαιρινοπαθειών» 

				Ο εκπαιδευτής εισάγει το θέμα, πχ: «Τι γνωρίζετε για τον προληπτικό έλεγχο των αιμοσφαιρινοπαθειών;» και ζητείται από τους φοιτητές να ανακαλέσουν σχετικές προϋπάρχουσες ιδέες και στερεότυπα. Οι φοιτητές αναμένεται να συμμετέχουν με λέξεις ή σύντομες εκφράσεις, που καταγράφονται σε πίνακα, ενώ ο συντονιστής αποφεύγει να υποδείξει τις δικές του. Στο στάδιο αυτό δεν επιτρέπονται σχόλια ή παρατηρήσεις, όλες οι ιδέες είναι σεβαστές και καταγράφονται σε κλίμα συνεργασίας, σεβασμού και αποδοχής της διαφορετικής άποψης. Στη συνέχεια γίνεται συζήτηση κατά την οποία αναλύονται, σχολιάζονται και αξιολογούνται οι απόψεις που έχουν καταγραφεί, απορρίπτονται κάποιες που δεν σχετίζονται άμεσα με το θέμα και προτείνονται νέες. Ο συντονιστής καλεί τους φοιτητές να προτείνουν κριτήρια ομαδοποίησης και να προχωρήσουν σε ταξινόμηση των ιδεών που προέκυψαν από τον καταιγισμό: π.χ. μέθοδοι διαλογής, ομαδικός και επιλεκτικός προσυμπτωματικός έλεγχος, κατευθυντήριες οδηγίες και συστάσεις. Μ’ αυτόν τον τρόπο αναδεικνύονται οι πολλαπλές διαστάσεις του θέματος και ακολουθεί η επεξεργασία των επιμέρους θεμάτων που ανέκυψαν.

				Αναζήτηση δεδομένων

				Ανατίθεται στους φοιτητές η αναζήτηση στο Διαδίκτυο και άλλες πηγές, καθώς και η συζήτηση με ειδικούς από το Ινστιτούτο Υγείας Παιδιού, Καθηγητές Γενετικής, Γυναικολογίας, Παιδιατρικής, Επιδημιολογίας, Προληπτικής Ιατρικής και Δημόσιας Υγείας, καθώς και η συγκέντρωση όσο το δυνατόν περισσότερων στοιχείων σχετικά π.χ. με τις «Ελληνικές και διεθνείς οδηγίες/συστάσεις για τον προληπτικό έλεγχο των αιμοσφαιρινοπαθειών: τι έχει αλλάξει;». Όταν ολοκληρώσουν τη συλλογή του υλικού, τους ζητείται να την αποστείλουν ηλεκτρονικά στη διαδραστική ιστοσελίδα της Ελληνικής Εταιρίας Κοινωνικής Παιδιατρικής και Προαγωγής της Υγείας σε οποιαδήποτε μορφή επιθυμούν (εισήγηση, γραπτό δοκίμιο, φωτοτυπημένο υλικό) προκειμένου να ελεγχθεί από την ομάδα σύνταξης της Λευκής Βίβλου και να χρησιμοποιηθεί σε επόμενες επικαιροποιήσεις. 

				Παρουσίαση πληροφοριών-Συζήτηση

				Προγραμματίζεται τηλεδιάσκεψη μεταξύ των φοιτητών που συμμετείχαν στη δραστηριότητα «Αναζήτηση δεδομένων», ορίζεται συντονιστής και ο κάθε φοιτητής παρουσιάζει τις πληροφορίες που συγκέντρωσε για το θέμα. Ακολουθεί συζήτηση, αντιπαράθεση των διαφορετικών απόψεων και παρουσίαση επιμέρους προτάσεων. 
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				Εξάσκηση στη λήψη αποφάσεων και προσομοίωση

				Ζητείται από το φοιτητή να υποδυθεί ότι είναι μέλος του Επιστημονικού Συμβουλίου του ΙΥΠ ή αρμόδιος της Διεύθυνσης Δημόσιας Υγείας του Υπουργείου Υγείας και καλείται να αποφασίσει για τις αλλαγές που χρειάζονται στον προληπτικό έλεγχο των αιμοσφαιρινοπαθειών βάσει των διεθνών προδιαγραφών λαμβάνοντας υπόψη τις παρούσες συνθήκες στη χώρα μας. Η παρουσίαση μπορεί να γίνει διαδικτυακά σε ομάδα φοιτητών και να ακολουθήσει συζήτηση, που μπορεί να αναρτηθεί για σχόλια στη διαδραστική ιστοσελίδα της Ελληνικής Εταιρίας Κοινωνικής Παιδιατρικής και Προαγωγής της Υγείας ή άλλων συναφών οργανισμών.
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				2.2.2. Κοιλιοκάκη 

				Διαβάζοντας το υποκεφάλαιο αυτό οι φοιτητές θα είναι σε θέση να απαντήσουν στα ακόλουθα ερωτήματα:

				Ποια είναι τα επιδημιολογικά δεδομένα της κοιλιοκάκης

				Ποια είναι η κλινική εικόνα και πώς τίθεται η διάγνωση της νόσου

				Ποιες είναι οι προϋποθέσεις για τον προσυμπτωματικό έλεγχο της νόσου

				Ποια είναι η υπάρχουσα κατάσταση στην Ελλάδα από πλευράς δημόσιας υγείας και τι βελτιώσεις χρειάζεται να γίνουν στην παροχή ιατροκοινωνικής φροντίδας

				2.2.2.1. Γενικές έννοιες

				Η κοιλιοκάκη είναι μια αυτοάνοση διαταραχή, η οποία εμφανίζεται σε γενετικά προδιατεθειμένα άτομα και εντοπίζεται στο λεπτό έντερο. Προκαλείται από αντίδραση στη γλoιαδίνη, μια προλαμίνη που βρίσκεται στο σιτάρι, καθώς και σε παρόμοιες πρωτεΐνες που υπάρχουν σε άλλα κοινά δημητριακά, όπως κριθάρι και σίκαλη. Η επίπτωση και ο επιπολασμός της νόσου στις Η.Π.Α. και την Ευρώπη έχουν αυξηθεί μετά τη δεκαετία του 1960 κυρίως λόγω της καθιέρωσης και ευρείας χρήσης της βιοψίας του λεπτού εντέρου και των νέων τεχνικών ορολογικής ανίχνευσης της νόσου. Στην Ευρώπη τη δεκαετία του 1990, ο επιπολασμός της κοιλιοκάκης υπολογίζεται σε 0.3%-0.8%, ενώ νεότερα δεδομένα στις Η.Π.Α. δείχνουν ότι η επίπτωση της νόσου κυμαίνεται μεταξύ 1:105 έως 1:1750 άτομα του γενικού πληθυσμού. Η μεγαλύτερη επίπτωση παρατηρείται σε χώρες της Ευρώπης, όπως Ρουμανία (2.2%), Φινλανδία και Αγγλία, όπου το 1% του γενικού πληθυσμού ηλικίας 45-76 ετών διαπιστώνεται ότι πάσχει από κλασική ή μη κλασική μορφή κοιλιοκάκης.

				2.2.2.2. Παράγοντες κινδύνου

				Η κοιλιοκάκη θεωρείται πολυπαραγοντική νόσος με γενετική προδιάθεση. Η συντριπτική πλειοψηφία των ασθενών (98% στη Βόρεια και 92% στη Νότια Ευρώπη) φέρουν μεταλλάξεις σε έναν από τους δύο τύπους της HLA-DQ πρωτεΐνης. Αξιοσημείωτο είναι ότι στο γενικό πληθυσμό, 30% περίπου των ατόμων χωρίς κοιλιοκάκη φέρουν επίσης μετάλλαξη σε ένα από τα δύο αλληλόμορφα HLA-DQ. Υπάρχουν ενδείξεις ότι στην παθογένεση της νόσου συμμετέχουν και μη-HLA γονίδια, που εδράζονται στα χρωμοσώματα 5 και 15. Εκτός από το γενετικό υπόβαθρο, στο μηχανισμό της ιστικής καταστροφής του εντερικού βλεννογόνου εμπλέκεται και η τοξική δράση της γλοιαδίνης και των άλλων προλαμινών των δημητριακών, καθώς και η ενεργοποίηση των Τ λεμφοκυττάρων.

				Άγνωστοι παραμένουν οι μηχανισμοί που προάγουν την εκδήλωση κοιλιοκάκης σε ένα γενετικά προδιατεθειμένο άτομο. Υπάρχουν ενδείξεις ότι η λοίμωξη από ιό Rota ή άλλον εντεροϊό συμβάλλει στην εκδήλωση της νόσου, ενώ το κάπνισμα αποτελεί προστατευτικό παράγοντα στους ενήλικες. Η χρονική στιγμή της έκθεσης σε γλουτένη στην παιδική ηλικία φαίνεται επίσης να είναι σημαντικός παράγοντας κινδύνου. Ειδικότερα, όσοι εκτίθενται σε σιτάρι, κριθάρι ή σίκαλη πριν την πλήρη ανάπτυξη του εντερικού φραγμού κατά τον 3ο μήνα της ζωής έχουν πέντε φορές μεγαλύτερο κίνδυνο ανάπτυξης κοιλιοκάκης σε σχέση με εκείνους που εκτίθενται αργότερα, δηλαδή σε ηλικία 4-6 μηνών. Τέλος, πρόσφατη μετα-ανάλυση δείχνει, ότι η παράταση του μητρικού θηλασμού μέχρι την εισαγωγή σιτηρών στη διατροφή, συσχετίζεται με 52% μειωμένο κίνδυνο εκδήλωσης κοιλιοκάκης κατά τη βρεφική ηλικία. 
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				2.2.2.3. Κλινική εικόνα

				Η κλινική εικόνα περιλαμβάνει ευρύ φάσμα εκδηλώσεων και διακρίνεται σε κλασική ή μη κλασική, ενώ μερικές φορές οι πάσχοντες ενδέχεται να είναι ασυμπτωματικοί. 

				Η κλασική κλινική εικόνα εμφανίζεται σε ηλικία 9-24 μηνών και προβάλλει συνήθως με συμπτώματα συνδρόμου δυσαπορρόφησης, όπως διάρροια, μετεωρισμός, στεατόρροια, ανεπαρκής πρόσληψη βάρους, διαταραχή συμπεριφοράς και ευερεθιστότητα. Η ποικιλομορφία στον χρόνο έναρξης, αλλά και στη βαρύτητα των συμπτωμάτων εξαρτάται από ποικίλους παράγοντες, όπως η ποσότητα της γλουτένης στο διαιτολόγιο και η διάρκεια του μητρικού θηλασμού. 

				Η μη κλασική κλινική προβολή παρατηρείται συνήθως σε μεγαλύτερη ηλικία και περιλαμβάνει ποικίλες κλινικές εκδηλώσεις, όπως: 1. ερπητοειδή δερματίτιδα με χαρακτηριστικό εξάνθημα, κυρίως στα γόνατα, τους αγκώνες και τους γλουτούς, 2. υποπλασία της αδαμαντίνης ουσίας των οδόντων, 3. σιδηροπενική αναιμία ανθεκτική στη χορήγηση σιδήρου, η οποία αποτελεί την προεξάρχουσα κλινική προβολή στους ενήλικες, 4. χαμηλό ανάστημα περίπου στο 10% των παιδιών και καθυστέρηση της ενήβωσης, παρότι η παραγωγή της αυξητικής ορμόνης επανέρχεται σε φυσιολογικά επίπεδα σε μερικούς ασθενείς εάν ακολουθήσουν δίαιτα ελεύθερη γλουτένης, 5. χρόνια ηπατίτιδα, υπερτρανσαμινασαιμία και συμβατά με αντιδραστική ηπατίτιδα ευρήματα στη βιοψία ήπατος, παρότι φαίνεται ότι οι τιμές των ενζύμων επανέρχονται στο φυσιολογικό με δίαιτα ελεύθερη γλουτένης, 6. οστεοπενία και οστεοπόρωση, με 50% των παιδιών και 75% των ενηλίκων να έχουν χαμηλή οστική πυκνότητα στη διάγνωση, η οποία ομαλοποιείται ένα τουλάχιστον έτος μετά την έναρξη του διαιτολογίου, 7. νευρολογικές διαταραχές, ιδίως στους ενήλικες, όπως κρανιακές αποτιτανώσεις και ανθεκτική επιληψία ή ακόμη και παρεγκεφαλιδική αταξία, 8. ψυχιατρικές διαταραχές, όπως κατάθλιψη, άγχος και 9. υπογονιμότητα, καθ’ έξιν αποβολές και στειρότητα. Αρκετές από τις διαταραχές αυτές υποστρέφουν μετά από ελεύθερη γλουτένης δίαιτα. 

				Η ασυμπτωματική κοιλιοκάκη απαντάται συνήθως σε συγγενείς πρώτου βαθμού ατόμων με κοιλιοκάκη ή σε άτομα με άλλο αυτοάνοσο νόσημα, όπως σακχαρώδη διαβήτη τύπου 1.

				2.2.2.4. Συστάσεις για τη διάγνωση των ασθενών με κοιλιοκάκη

				Η οριστική διάγνωση της κοιλιοκάκης τίθεται με βιοψία λεπτού εντέρου, η οποία παρουσιάζει χαρακτηριστική ιστολογική εικόνα. Τα τελευταία χρόνια έχουν αναπτυχθεί εξειδικευμένες ορολογικές δοκιμασίες που μπορούν να χρησιμοποιηθούν εναλλακτικά για τη διάγνωση της νόσου, προκειμένου να αποφεύγονται άσκοπες ενδοσκοπήσεις. 

				Οι ορολογικές δοκιμασίες περιλαμβάνουν τον προσδιορισμό ειδικών αντισωμάτων στον ορό των ασθενών σε ελεύθερη γλουτένης δίαιτα. Συνήθως, τα επίπεδά τους υποχωρούν μήνες μετά την αφαίρεσης της γλουτένης από τη διατροφή. Οι δοκιμασίες για τα αντιενδομυσιακά αντισώματα και τα αντισώματα έναντι της τρανσγλουταμινάσης έχουν ευαισθησία >90% και ειδικότητα >95%. Επειδή, όμως, τα αντισώματα αυτά είναι τάξεως IgA, η δοκιμασία μπορεί να αποβεί ψευδώς αρνητική, όταν το άτομο έχει έλλειψη IgA. Μικρότερης ευαισθησίας και ειδικότητας είναι οι δοκιμασίες για τα αντιγλοιανδινικά αντισώματα των IgA και IgG τάξεων, τα οποία τα τελευταία χρόνια έχουν αντικατασταθεί από τα απομονωμένα αντιγλοιανδινικά, γιατί διαθέτουν μεγαλύτερη ευαισθησία. 

				Η διάγνωση της κοιλιοκάκης χωρίς βιοψία λεπτού εντέρου έχει προταθεί σε περιπτώσεις κλασικής νόσου, εφόσον ο τίτλος αντισωμάτων έναντι της τρανσγλουταμινάσης τύπου IgA είναι δεκαπλάσιος του φυσιολογικού. Η πρακτική αυτή έχει δεχτεί κριτικές καθώς προϋποθέτει την ύπαρξη αξιόπιστου 
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				πιστοποιημένου εργαστηρίου. Η έγκαιρη διάγνωση της νόσου δυνητικά προλαβαίνει απώτερες επιπλοκές, όπως κακοήθειες του πεπτικού και συμβάλλει στη βέλτιστη σωματική ανάπτυξη. Είναι, επομένως, αναγκαία η καθιέρωση σαφών συστάσεων από τις επιστημονικές εταιρείες παιδογαστρεντερολογίας για την επιλογή των ασθενών, οι οποίοι θα υποβληθούν σε βιοψία λεπτού εντέρου, ιδιαίτερα στις περιπτώσεις μη-κλασικής μορφής της νόσου.

				2.2.2.5. Κλινική Παρέμβαση

				Για την αντιμετώπιση της κοιλιοκάκης και τη διασφάλιση της ομαλής ανάπτυξης των ασθενών, συστήνεται δια βίου αυστηρή δίαιτα ελεύθερη γλουτένης. Οι περισσότερες ευρωπαϊκές εταιρείες παιδογαστρεντερολογίας θεωρούν ότι είναι ασφαλής η κατανάλωση βρώμης, με εξαίρεση ορισμένες εμπορικές ποικιλίες, που συχνά περιέχουν ίχνη σίτου ή άλλων δημητριακών. Σημαντική είναι η παρακολούθηση της συμμόρφωσης του ασθενούς στη δίαιτα, καθώς ενδέχεται να μη ακολουθείται αυστηρά λόγω κρυφής παρουσίας γλουτένης σε ορισμένες τροφές ή λόγω αρνητικής συμπεριφοράς των παιδιών και ιδίως των εφήβων. 

				Η κατανάλωση βιομηχανοποιημένων τροφών χωρίς γλουτένη συνεπάγεται υψηλό κόστος, μειωμένη πρόσληψη φυτικών ινών και κατανάλωση αυξημένων θερμίδων, δεδομένου ότι τα παιδιά παρασύρονται εύκολα σε τροφές με υψηλό γλυκαιμικό δείκτη. Τα τελευταία χρόνια ενθαρρύνεται από ομάδα εργασίας με εκπροσώπους παιδογαστρεντερολόγων από όλες τις Μεσογειακές χώρες η κατανάλωση τοπικών φυσικών τροφών χωρίς γλουτένη με στόχο τη μείωση του κόστους. Χαρακτηριστικά, η Μεσογειακή δίαιτα, εκτός από ιδανική τροφή για την πρόληψη των νοσημάτων φθοράς, φαίνεται ότι σε μεγάλο βαθμό είναι ελεύθερη γλουτένης. Ιδιαίτερη προσοχή, τέλος, απαιτείται στην αυστηρή τήρηση των κριτηρίων διάγνωσης της νόσου. Υποθετικές «επιδημίες» κοιλιοκάκης, που διαγιγνώσκονται στη βάση ασαφών συμπτωμάτων και αμφιλεγόμενων ορολογικών δοκιμασιών, έχουν οδηγήσει τουλάχιστον στις ΗΠΑ στην ανάπτυξη κερδοσκοπικών βιομηχανιών παραγωγής προϊόντων διατροφής ελεύθερων γλουτένης.

				2.2.2.6. Προσυμπτωματικός έλεγχος

				Ο προσυμπτωματικός έλεγχος συμβάλλει στην πρόληψη των επιπλοκών της νόσου και προτείνεται να γίνεται με ορολογικές δοκιμασίες, καθώς η ανίχνευση των ειδικών αντισωμάτων αναμένεται να εντοπίσει αδιάγνωστες περιπτώσεις κοιλιοκάκης. Τα οφέλη του προσυμπτωματικού ελέγχου, ωστόσο, παραμένουν προς το παρόν αμφιλεγόμενα. Ορισμένες μελέτες δείχνουν ότι η έγκαιρη διάγνωση θα μειώσει τον κίνδυνο εμφάνισης οστεοπόρωσης και ανθεκτικής αναιμίας. Αντίθετα, σε προοπτική μελέτη φάνηκε ότι τα άτομα με αδιάγνωστη κοιλιοκάκη παρουσίαζαν λιγότερους παράγοντες κινδύνου για καρδιαγγειακά νοσήματα. Για παράδειγμα, ήταν λιγότερο υπέρβαροι και είχαν χαμηλότερα επίπεδα χοληστερόλης. Στο Ηνωμένο Βασίλειο, το Εθνικό Ινστιτούτο Υγείας και Κλινικής Αριστείας συνιστά, ωστόσο, τον προσυμπτωματικό έλεγχο για την κοιλιοκάκη σε ειδικές ομάδες, όπως είναι οι νεοδιαγνωσθέντες ασθενείς με σύνδρομο χρόνιας κόπωσης, σύνδρομο ευερέθιστου εντέρου, καθώς και σε ασθενείς με σακχαρώδη διαβήτη τύπου 1, ιδιαίτερα σε ασθενείς με ανεπαρκή πρόσληψη σωματικού βάρους ή ανεξήγητη απώλεια βάρους. Συνιστάται επίσης σε αυτοάνοση νόσο του θυρεοειδούς, ερπητοειδή δερματίτιδα και στους συγγενείς πρώτου βαθμού ατόμων με κοιλιοκάκη. 
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				2.2.2.7. Ελληνική πραγματικότητα

				Ακριβή δεδομένα επιπολασμού και επίπτωσης της κοιλιοκάκης στην Ελλάδα δεν υπάρχουν λόγω έλλειψης πανελλήνιου αρχείου καταγραφής. Με προσεγγιστική αξιολόγηση των διεθνών δεδομένων, υπολογίζεται ότι οι πάσχοντες στην Ελλάδα θα πρέπει να ανέρχονται περίπου σε 100.000, ενώ από το Σύλλογο Πασχόντων οι διαγνώσεις εκτιμώνται σε λίγες χιλιάδες. 

				Δεδομένα από την εξέταση παιδιών προσχολικής ηλικίας σε τρεις πόλεις της Ελλάδας (Αγρίνιο, Θεσσαλονίκη και Ηράκλειο) δείχνουν ότι 1:154 παιδιά πάσχουν από κοιλιοκάκη, ενώ αξιοσημείωτη παραμένει η υποδιάγνωση των άτυπων ή ασυμπτωματικών μορφών της νόσου. Ιδιαίτερο ενδιαφέρον παρουσιάζει η στατιστικά σημαντική αύξηση της μέσης ηλικίας διάγνωσης (73 μήνες τη δεκαετία 1998-2007 σε σχέση με 46 μήνες την προηγούμενη δεκαετία), καθώς και ο προοδευτικά αυξανόμενος αριθμός περιστατικών χωρίς κλασικά συμπτώματα. Την χρονική περίοδο 1998-2007 η διάγνωση της κοιλιοκάκης τέθηκε στο 28% των ασθενών έως την ηλικία των 2 ετών σε αντίθεση με το 59% την περίοδο 1988-1997, γεγονός που μπορεί να αποδοθεί στην αύξηση των άτυπων και ασυμπτωματικών μορφών της νόσου τις τελευταίες δεκαετίες. 

				Αξιέπαινες είναι οι προσπάθειες της Ελληνικής Εταιρείας για την Κοιλιοκάκη, η οποία εκπροσωπεί τη χώρα στο διεθνές γίγνεσθαι και με πρωτοβουλία της οποίας έχει ξεκινήσει τα τελευταία χρόνια μια άτυπη προσπάθεια πανελλήνιας καταγραφής των πασχόντων. Μεταξύ των στόχων της είναι η ευαισθητοποίηση των υπηρεσιών υγείας, των βιομηχανιών τροφίμων και των υπεύθυνων των χώρων εστίασης, με απώτερο σκοπό την ανίχνευση των άτυπων περιπτώσεων και την αναζήτηση της νόσου σε ομάδες υψηλού κινδύνου. Ελπιδοφόρα επίσης είναι η ίδρυση και λειτουργία τοπικής ομάδας δράσης στο πλαίσιο προγράμματος της Ομάδας Εργασίας για τις Μεσογειακές χώρες, που απαρτίζεται από γαστρεντερολόγους παιδιών και ενηλίκων, διαιτολόγο, εκπρόσωπο της Ελληνικής Εταιρείας για την Κοιλιοκάκη και του Υπουργείου Υγείας. 

				2.2.2.8. Σύνοψη- Προτάσεις

				Η κοιλιοκάκη είναι σπάνιο νόσημα αυτοάνοσης αρχής με γενετική προδιάθεση. Με την εφαρμογή των ορολογικών ανοσολογικών δεικτών, επιτεύχθηκε η ανίχνευση και μη-κλασικών μορφών της νόσου με συνέπεια η εκτιμώμενη επίπτωση στο νεαρό ελληνικό πληθυσμό να αυξηθεί και να προσεγγίσει εκείνη άλλων ευρωπαϊκών χωρών.

				Απαραίτητη είναι η αυστηρή τήρηση των κριτηρίων διάγνωσης ώστε να αποφευχθούν υποθετικές «επιδημίες» κοιλιοκάκης στη βάση ασαφών συμπτωμάτων και ορολογικών δοκιμασιών, που είναι τουλάχιστον αμφιλεγόμενες. Στην ελληνική αγορά κυκλοφορούν αρκετά προϊόντα ελεύθερα γλουτένης, τα οποία διευκολύνουν την καθημερινότητα των μικρών πασχόντων, καθώς η ελεύθερη γλουτένης δίαιτα αποτελεί τη μοναδική θεραπευτική αντιμετώπιση της νόσου.

				Συμπερασματικά, η εύρυθμη λειτουργία του συστήματος υγείας και η συνεργασία των υγειονομικών φορέων της Παιδογαστρεντερολογίας μπορούν να συμβάλλουν στην περαιτέρω βελτίωση της υγειονομικής περίθαλψης προς τους μικρούς ασθενείς. Μεταξύ των μελλοντικών στόχων προτείνονται: 1. η ανάπτυξη λειτουργικής και σύμφωνης με τις αρχές προστασίας προσωπικών δεδομένων πανελλήνιας ηλεκτρονικής καταγραφής, 2. η καταγραφή αναγκών των μικρών πασχόντων και η επαγρύπνηση όλων των συναρμόδιων φορέων, 3. η απρόσκοπτη συμμετοχή σε διεθνείς συνεργασίες και 4. η επαναξιολόγηση της διαγνωστικής προσέγγισης της νόσου λαμβάνοντας υπόψη την υπάρχουσα οικονομική κρίση. Σημειώνεται ότι η πρόταση για διάγνωση της κλασικής κοιλιοκάκης χωρίς βιοψία δεν έγινε αποδεκτή στην Ελλάδα λόγω έλλειψης αξιόπιστων πιστοποιημένων εργαστηρίων ορολογικής διάγνωσης.
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				2.2.2.9. Προτεινόμενες δραστηριότητες εμπέδωσης γνώσεων

				Για την εμπέδωση των γνώσεων προτείνονται στους φοιτητές οι παρακάτω ενδεικτικές δραστηριότητες: 

				Καταιγισμός ιδεών με θέμα «Η κοιλιοκάκη στα παιδιά»

				Εισάγεται το θέμα, π.χ. «Τι γνωρίζετε για την κοιλιοκάκη;» και ζητείται από τους φοιτητές να ανακαλέσουν σχετικές προϋπάρχουσες ιδέες. Ο συντονιστής ζητά από τους φοιτητές να εκφραστούν σε σύντομο χρόνο, με λέξεις ή σύντομες εκφράσεις. Στη συνέχεια γίνεται συζήτηση κατά την οποία αναλύονται, σχολιάζονται και αξιολογούνται οι απόψεις που έχουν καταγραφεί, απορρίπτονται κάποιες που δεν σχετίζονται άμεσα με το θέμα και προτείνονται νέες. Με αυτόν τον τρόπο αναδεικνύονται οι πολλαπλές διαστάσεις του θέματος και ακολουθεί η επεξεργασία των επιμέρους θεμάτων που ανέκυψαν.

				Παρουσίαση πληροφοριών-Συζήτηση

				Προγραμματίζεται τηλεδιάσκεψη μεταξύ των φοιτητών που συμμετείχαν στην προηγούμενη δραστηριότητα. Ανατίθεται ένα θέμα σε κάθε φοιτητή, όπως για παράδειγμα η «διάγνωση της κοιλιοκάκης στα παιδιά», ο οποίος παρουσιάζει στη συνέχεια τις πληροφορίες που συγκέντρωσε για το θέμα. Ακολουθεί συζήτηση, αντιπαράθεση των διαφορετικών απόψεων και παρουσίαση επιμέρους προτάσεων. 

				Εξάσκηση στη λήψη αποφάσεων και προσομοίωση: Βιωματικό σεμινάριο

				Ζητείται από έναν φοιτητή να υποδυθεί το ρόλο παιδογαστρεντερολόγου, ενώ δεύτερος φοιτητής αναλαμβάνει το ρόλο του ασθενή, μετά από ανάγνωση σχετικού κλινικού περιστατικού. Ο «Παιδογαστρεντερολόγος» φοιτητής καλείται να λάβει αποφάσεις για τις διαγνωστικές και θεραπευτικές παρεμβάσεις που χρειάζεται να συστήσει στον ασθενή με ιδιαίτερη έμφαση στον τρόπο που θα τις εξηγήσει σε έναν πάσχοντα έφηβο. Οι υπόλοιποι φοιτητές παρακολουθούν και σημειώνουν τις παρατηρήσεις τους. Ακολουθεί συζήτηση με το διδάσκοντα μετά από κάθε «περιστατικό».

				Πρόγραμμα-υπόδειγμα καταγραφής

				Εισάγεται το θέμα, π.χ. «Πώς μπορεί να αναπτυχθεί και τι εξυπηρετεί ένα αρχείο πανελλήνιας καταγραφής για την κοιλιοκάκη;» και ζητείται από τους φοιτητές να ανακαλέσουν σχετικές προϋπάρχουσες ιδέες. Ο συντονιστής ζητά από τους φοιτητές να εκφραστούν σε σύντομο χρόνο, με λέξεις ή σύντομες εκφράσεις. Στη συνέχεια γίνεται συζήτηση, αναδεικνύονται οι πολλαπλές διαστάσεις του θέματος και ακολουθεί η επεξεργασία των επιμέρους θεμάτων που ανέκυψαν.

				Παρουσίαση πληροφοριών-Συζήτηση

				Ανατίθεται σε φοιτητές που συμμετείχαν στην προηγούμενη δραστηριότητα να αναζητήσουν από όσους συνεργάστηκαν στις δραστηριότητες ανάπτυξης της Λευκής Βίβλου Κοινωνικής Παιδιατρικής το ειδικό ερωτηματολόγιο που είχε αναπτυχθεί και να συζητήσουν με ενδιαφερόμενους φορείς εμπόδια και διευκολυντικούς παράγοντες για την ανάπτυξη μιας βάσης-προτύπου καταγραφής των νεοδιαγνώσεων με κοιλιοκάκη. Ορίζεται τηλεδιάσκεψη όπου ο κάθε φοιτητής παρουσιάζει τις πληροφορίες που συγκέντρωσε για το θέμα. Ακολουθεί συζήτηση, αντιπαράθεση των διαφορετικών απόψεων και αποστολή των τελικών προτάσεων για δημοσίευση στον ιστότοπο της Ελληνικής Εταιρίας Κοινωνικής Παιδιατρικής και Προαγωγής της Υγείας ή άλλων συναφών Εταιρειών που ενδιαφέρονται για το θέμα. 
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				2.2.3. Κυστική ίνωση

				Διαβάζοντας το υποκεφάλαιο αυτό, οι φοιτητές θα είναι σε θέση να απαντήσουν στα ακόλουθα ερωτήματα:

				Τι είναι η κυστική ίνωση, ποια η παθογένεια και ποιες οι συνηθέστερες επιπλοκές της νόσου

				Ποια είναι η επίπτωση και ο επιπολασμός της νόσου, ποια η συχνότητα φορείας στην Ελλάδα

				Ποια είναι τα μέσα παρέμβασης σε υποστηρικτικό και θεραπευτικό επίπεδο

				Τι προληπτικός έλεγχος είναι διαθέσιμος για την κυστική ίνωση και ποιες οι ομάδες υψηλού κινδύνου για την εφαρμογή του, καθώς και αν είναι ανταποδοτικός ο προσυμπτωματικός έλεγχος στο γενικό πληθυσμό 

				Ποια είναι η ελληνική πραγματικότητα στον τρόπο αντιμετώπισης της νόσου και ποιες οι υγειονομικές προτεραιότητες

				2.2.3.1. Επικαιροποιημένα Επιστημονικά Δεδομένα

				Η κυστική ίνωση (ΚΙ) είναι μια χρόνια πολυσυστηματική κληρονομική νόσος, η οποία μεταβιβάζεται με αυτοσωματική υπολειπόμενη κληρονομικότητα. Οφείλεται σε μεταλλάξεις του γονιδίου, το οποίο κωδικοποιεί την πρωτεΐνη Cystic Fibrosis Transmembrane Regulator (CFTR, ρυθμιστής διαμεμβρανικής διακίνησης ιόντων στην κυστική ίνωση). Η πρωτεΐνη εντοπίζεται στις κορυφαίες επιφάνειες των επιθηλιακών κυττάρων και είναι υπεύθυνη για τη μεταφορά ιόντων διαμέσου ενδοαυλικών μεμβρανών. Η διαταραχή στη μεταφορά ιόντων ευθύνεται για τη δημιουργία εκκρίσεων υψηλού ιξώδους, οι οποίες αποφράσσουν τους πόρους των οργάνων, τα οποία προσβάλλει όπως το βρογχικό δένδρο, η εξωκρινής μοίρα του παγκρέατος και το ηπατοχολικό σύστημα. Η πνευμονοπάθεια της ΚΙ οφείλεται στην απόφραξη των μικρών βρόγχων και λίμναση των βρογχικών εκκρίσεων, που ευνοούν την ανάπτυξη μικροβίων, κυρίως Haemophilus in-fluenzae, Staphylococcus aureus και Pseudomonas aeruginosa. Η προσβολή της εξωκρινούς μοίρας του παγκρέατος συνεπάγεται διαταραχή στην πέψη των τροφών και σύνδρομο δυσαπορρόφησης, το οποίο οδηγεί σε στεατόρροια και ανεπάρκεια λιποδιαλυτών βιταμινών, κύριο αίτιο της συνοδού σημαντικού βαθμού υποθρεψίας. Η προσβολή του ηπατικού παρεγχύματος και των χοληφόρων προκαλεί ανάπτυξη πυλαίας υπέρτασης, νεογνική χολόσταση, ηπατική στεάτωση, εστιακή και οζώδη χολική κίρρωση, η οποία είναι αιτία θανάτου στο ~2% των ασθενών, ενώ ο σακχαρώδης διαβήτης είναι συνήθης σε εφήβους και σε μεγαλύτερους ασθενείς αποτέλεσμα διαταραχής της ενδοκρινούς μοίρας του παγκρέατος.

				Πρώιμη διάγνωση και ανίχνευση φορέων

				Στις περισσότερες αναπτυγμένες χώρες εφαρμόζεται νεογνικός προσυμπτωματικός έλεγχος με προσδιορισμό στο αίμα του ανοσοδραστικού θρυψινογόνου (Immunoreactive trypsinogen, IRT) τις πρώτες ημέρες ζωής. Η διάγνωση επιβεβαιώνεται με τη δοκιμασία ιδρώτα ώστε να διασφαλίζεται έγκαιρη έναρξη θεραπευτικής παρέμβασης με στόχο τη μεγιστοποίηση της καλής έκβασης για το ίδιο το παιδί, αλλά και το στοχευμένο γονοτυπικό έλεγχο των συγγενών του και να αποφεύγονται γεννήσεις νέων πασχόντων στο ευρύτερο οικογενειακό περιβάλλον. Αξίζει να σημειωθεί ότι ο μεγάλος αριθμός και η διαφορετική συχνότητα των μεταλλάξεων ανά γεωγραφική περιοχή καθιστούν εξαιρετικά δύσκολη την εφαρμογή δοκιμασιών γονοτυπικής αποτύπωσης για πρωτογενή πρόληψη της νόσου σε πληθυσμιακό επίπεδο με ανεύρεση των φορέων. Προς το παρόν, εφαρμόζεται μόνον επιλεκτικός προληπτικός έλεγχος σε ομάδες υψηλού κινδύνου, όπως: 1. μέλη της οικογένειας του πάσχοντος παιδιού, 2. το άλλο μέλος ζευγαριού, αν το πρώτο είναι διαπιστωμένος φορέας της νόσου, 3. έγκυες, που παρουσιάζουν αυξημένη υπερηχογένεια 

			

		

	
		
			
				164

			

		

		
			[image: ]
		

		
			[image: ]
		

		
			[image: ]
		

		
			
				του εντέρου του εμβρύου 4. άνδρες με αποφρακτική αζωοσπερμία ή ολιγοσπερμία και 5. IVF εγκυμοσύνες. Τέλος προληπτικός έλεγχος για τις συχνότερες μεταλλάξεις, μπορεί να εφαρμοστεί σε ζευγάρια που επιθυμούν να μειώσουν την πιθανότητα να αποκτήσουν παιδί με ΚΙ.

				Διάγνωση και θεραπευτική παρέμβαση

				Η αρχική διάγνωση με δοκιμασία ιδρώτα δεν παρουσιάζει ιδιαίτερα προβλήματα. Παθολογικές θεωρούνται τιμές >60 mEq/L, ενώ τιμές 40-60 mEq/L θεωρούνται ως οριακές. Οριακές τιμές παρατηρούνται στις άτυπες κυρίως μορφές της νόσου, που προκαλούνται συνήθως από ηπιότερες μεταλλάξεις. Η επιβεβαίωση της διάγνωσης γίνεται με προσδιορισμό των υποκείμενων μεταλλάξεων, που είναι απαραίτητος κυρίως στις περιπτώσεις άτυπης μορφής ΚΙ. Στη χώρα μας, ο έλεγχος αυτός πραγματοποιείται για την πλειοψηφία των μεταλλάξεων στο Χωρέμειο Ερευνητικό Κέντρο της Αθήνας.

				Στόχοι της θεραπευτικής παρέμβασης είναι η επιθετική αντιμετώπιση των λοιμώξεων, η βελτίωση των τεχνικών παροχέτευσης των πνευμόνων και η έγκαιρη αντιμετώπιση της υποθρεψίας. Η παροχέτευση των εκκρίσεων των πνευμόνων επιτυγχάνεται με καθημερινή φυσιοθεραπεία συνήθως μετά από χορήγηση υπέρτονου διαλύματος χλωριούχου νατρίου ή ανθρώπινης DNAάσης μετά από νεφελοποίηση των διαλυμάτων. Οι λοιμώξεις του αναπνευστικού αντιμετωπίζονται ανάλογα με το είδος του αναπτυσσόμενου μικροοργανισμού με χορήγηση αντιβιοτικών από του στόματος, ενδοφλεβίως ή υπό μορφή εισπνοών, πρακτικές που έχουν βελτιώσει την πρόγνωση της νόσου. Η ανεπάρκεια της εξωκρινούς μοίρας του παγκρέατος αντιμετωπίζεται με χορήγηση παγκρεατικών ενζύμων πριν από κάθε γεύμα, σε συνδυασμό με πλούσια υπερθερμιδική δίαιτα (120-150% των ημερήσιων θερμιδικών αναγκών) και χορήγηση συμπληρωμάτων λιποδιαλυτών βιταμινών (A,D,E,K). Αξίζει να σημειωθεί ότι οι θερμιδικές ανάγκες των ασθενών με ΚΙ ανέρχονται σε ακόμη υψηλότερα επίπεδα κατά τη διάρκεια λοιμώξεων εξαιτίας του αυξημένου καταβολισμού. Όμως ακόμη και σε συνθήκες ηρεμίας, η κατανάλωση ενέργειας στους συγκεκριμένους ασθενείς αγγίζει το 130-170% του προβλεπόμενου. Νέα φάρμακα όπως το ivacaftor έχουν αναπτυχθεί με στόχο τη λειτουργική αποκατάσταση της μοριακής διαταραχής που συνοδεύει συγκεκριμένες μεταλλάξεις. Πολλά υποσχόμενη είναι και η γονιδιακή θεραπεία, αν και προς το παρόν παρουσιάζει δυσχέρειες στην εφαρμογή της. Η μεταμόσχευση πνευμόνων αποτελεί έσχατη λύση σε περιπτώσεις αναπνευστικής ανεπάρκειας. 

				Καθώς σημαντικός αριθμός ασθενών φτάνει σήμερα στην ενηλικίωση, εξίσου σημαντική είναι η κατάρτιση στη σύγχρονη αντιμετώπιση της νόσου των ιατρών, που παρακολουθούν τους ενήλικες πάσχοντες. Οι ασθενείς είναι αναγκαίο να παρακολουθούνται ανά τρίμηνο σε ειδικά κέντρα από ομάδα ειδικών (πνευμονολόγος, γαστρεντερολόγος, φυσιοθεραπευτής, διαιτολόγος, ψυχολόγος και κοινωνικός λειτουργός). Η ημέρα ενός παιδιού με ΚΙ είναι επίπονη, καθώς η αποτελεσματική αντιμετώπιση την νόσου απαιτεί από τον ασθενή καθημερινή φροντίδα διάρκειας 2-4 ωρών. Η ενημέρωση του ασθενή για τη φύση και τις ιδιαιτερότητες της νόσου και η εκπαίδευσή του στις τεχνικές αντιμετώπισης, όπως αναπνευστική φυσιοθεραπεία, προάγει τη συμμόρφωση στη θεραπεία και αυξάνει τη σχετική του αυτονομία. Η εκπαίδευση πρέπει να αρχίζει άμεσα -ανάλογα με το επίπεδο ανάπτυξης του μικρού ασθενούς- και να εντάσσεται στην καθημερινότητά του. Γονείς και ασθενείς εκπαιδεύονται στην αναγνώριση πρώιμων σημείων έξαρσης της νόσου, όπως είναι η ανορεξία ή ο επίμονος βήχας, αλλά και στην πρόληψη και έγκαιρη αντιμετώπιση συνοδών καταστάσεων, όπως η αφυδάτωση. Η εκπαίδευση περιλαμβάνει επίσης τη σωστή αποστείρωση και χρήση διαφόρων συσκευών, όπως οι νεφελοποιητές, αλλά και τεχνικές νοσηλείας στο σπίτι με ενδοφλέβια χορήγηση αντιβιοτικών. 
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				Με την καλύτερη θεραπευτική και υποστηρικτική αντιμετώπιση κατορθώνει να φθάνει σήμερα στην ενηλικίωση ως και 50% των ασθενών, σε αντίθεση με παλιότερες εποχές όπου η μεγάλη πλειοψηφία κατέληγε στα δυο πρώτα χρόνια της ζωής. Το μεγαλύτερο προσδόκιμο επιβίωσης εισάγει όμως και νέες θεραπευτικές προκλήσεις. Για παράδειγμα, αρκετοί άνδρες πάσχοντες θα αντιμετωπίσουν προβλήματα στειρότητας, οι γυναίκες θα χρειαστούν ειδική υποστήριξη για να μπορέσουν να κυοφορήσουν, αλλά και κατά τη διάρκειας της εγκυμοσύνης. Εξάλλου, θα πρέπει να προβλέπεται φροντίδα για την παροχή επιπρόσθετων υποστηρικτικών υπηρεσιών στους χώρους εκπαίδευσης και εργασίας ή κατά την παραμονή σε φοιτητικές εστίες. Υπάρχουν σοβαροί προβληματισμοί σε διεθνές επίπεδο σχετικά με το συνεχώς αυξανόμενο και ήδη υψηλό συνολικό κόστος θεραπείας, γι’ αυτό γίνονται σημαντικές προσπάθειες για την αποφυγή των λοιμώξεων με ανθεκτικούς οργανισμούς, που φαίνεται να αποτελούν ένα από τα μεγαλύτερα θεραπευτικά προβλήματα στις μέρες μας.

				2.2.3.2. H Ελληνική πραγματικότητα και τα σύγχρονα προβλήματα

				Οι φορείς υπολογίζονται προσεγγιστικά, λόγω της απουσίας εθνικού αρχείου καταγραφής, σε 550.000-650.000 (~5,5% του πληθυσμού) και η ετήσια επίπτωση της νόσου σε ~50 νέες διαγνώσεις. Σύμφωνα με στοιχεία του Εργαστηρίου Ιατρικής Γενετικής του Πανεπιστημίου Αθηνών για τη συχνότητα των διαφόρων μεταλλάξεων στον Ελληνικό χώρο, η συχνότητα της μετάλλαξης ΔF508 είναι 54% σε αντίθεση με χώρες της Β. Ευρώπης όπου ξεπερνά το 70%. Η μεγάλη μοριακή ετερογένεια του Ελληνικού πληθυσμού, καθιστά δύσκολη την εφαρμογή προγράμματος πρόληψης σε πληθυσμιακό επίπεδο, ενώ ο προσδιορισμός του ανοσοδραστικού θρυψινογόνου γίνεται προαιρετικά μόνον στον ιδιωτικό τομέα. Καθώς όμως δεν έχουν καθοριστεί τα φυσιολογικά επίπεδά του για τον Ελληνικό πληθυσμό, ανιχνεύονται συχνά ψευδώς θετικές τιμές, οι οποίες επιβαρύνουν ψυχολογικά την οικογένεια.

				Η διάγνωση της νόσου στην Ελλάδα δεν παρουσιάζει ιδιαίτερα προβλήματα, αλλά απαιτείται περαιτέρω ευαισθητοποίηση των λειτουργών υγείας στην ανίχνευση των άτυπων ή μονοσυμπτωματικών μορφών της νόσου. Ο προσδιορισμός των μεταλλάξεων πρέπει να γίνεται σε κέντρα αναφοράς με υποδομές για την ανίχνευση >95% των μεταλλάξεων, καθώς ο προσδιορισμός σε μικρότερα κέντρα, όπου ελέγχεται περιορισμένος αριθμός μεταλλάξεων ενέχει κίνδυνο να μη προσδιοριστούν σπάνιες μεταλλάξεις της νόσου ή όσες παρουσιάζουν γεωγραφική ετερογένεια. Προτείνεται να εφαρμοσθεί ένα εθνικό νεογνικό ανιχνευτικό πρόγραμμα με προσδιορισμό του ανοσοδραστικού θρυψινογόνου για την πρώιμη διάγνωση των παιδιών με ΚΙ και επιλεκτικός έλεγχος φορέων στο περιβάλλον. 

				Οι πάσχοντες στην Ελλάδα υπολογίζονται σε 700-1.000 άτομα. Η φροντίδα τους παρέχεται από ένα κέντρο για παιδιά και ένα για ενήλικες, που λειτουργούν στην Πρωτεύουσα, καθώς και από τις δύο μονάδες των παιδιατρικών κλινικών και μία μονάδα ενηλίκων του Διεπιστημονικού Κέντρου του Αριστοτελείου Πανεπιστημίου Θεσσαλονίκης. Στα εξειδικευμένα αυτά κέντρα παρακολούθησης και θεραπείας παιδιών με ΚΙ εφαρμόζονται σύγχρονα θεραπευτικά πρωτόκολλα και εκπαιδεύονται γονείς και ασθενείς στην έγκαιρη αναγνώριση των υποτροπών της νόσου, τη σωστή χρήση των φαρμάκων και την επίπονη υποστηρικτική αγωγή. Κέντρο μεταμόσχευσης ήπατος ή πνευμόνων δε λειτουργεί ακόμη.

				2.2.3.3. Προτεινόμενες Δραστηριότητες Εμπέδωσης Γνώσεων 

				Για την εμπέδωση των γνώσεων προτείνονται στους φοιτητές οι παρακάτω ενδεικτικές δραστηριότητες:
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				Καταιγισμός ιδεών με θέμα «Κυστική Ίνωση: Η κάθε μας ανάσα ένα βήμα πιο κοντά στα όνειρά μας»

				Η δραστηριότητα μπορεί να πραγματοποιηθεί είτε με τη μορφή ηλεκτρονικού βιωματικού σεμιναρίου είτε σε κλασική αίθουσα διδασκαλίας. Μετά από προβολή αποσπασμάτων ενημερωτικών εκπομπών και συνεντεύξεων με πάσχοντες ακολουθεί συζήτηση για τους τρόπους με τους οποίους μπορεί να ευαισθητοποιηθεί το κοινωνικό σύνολο αναφορικά με τη νόσο. Ιδιαίτερη έμφαση δίνεται στον τρόπο με τον οποίο οι ασθενείς βιώνουν τη νόσο και ποιοι πρέπει να είναι οι στόχοι για τη βελτιστοποίηση της αντιμετώπισης. 

				Αναζήτηση διαδικτυακών δεδομένων και επιστημονική αντιπαράθεση

				Ζητείται από τους φοιτητές να αναζητήσουν από το Διαδίκτυο πληροφορίες σχετικά με την ανταποδοτικότητα του προγράμματος ανίχνευσης φορέων. Προγραμματίζεται τηλεδιάσκεψη επιστημονικής αντιπαράθεσης, όπου οι φοιτητές συμμετέχουν σε διαφορετικούς ρόλους, όπως γενικός ιατρός, ιατρός σε ειδικό κέντρο αντιμετώπισης της ΚΙ, δημοσιογράφος, παράγοντας της Τοπικής Αυτοδιοίκησης και Σύμβουλος του Υπουργού Υγείας.

				Επίσκεψη στην Ελληνική Εταιρεία για την Ινώδη Κυστική Νόσο, σε Κέντρο Αναφοράς, εφόσον είναι εφικτό, συμμετοχή στην ετήσια «Ευρωπαϊκή Εβδομάδα Κυστικής Ίνωσης»

				Προγραμματίζεται εκπαιδευτική επίσκεψη στην Ελληνική Εταιρεία για την Ινώδη Κυστική Νόσο ή σε κάποιο από τα Κέντρα Αναφοράς και συμμετοχή στην «Ευρωπαϊκή Εβδομάδα Κυστικής Ίνωσης» με οργανωμένες δραστηριότητες, επιστημονική ενημέρωση και παρουσίαση νεότερων δεδομένων για την πρόληψη και την αντιμετώπιση της νόσου. Στη συνέχεια, οι φοιτητές καλούνται να μεταφέρουν τις εμπειρίες τους στους συμφοιτητές τους, με μορφή σύντομων παρουσιάσεων και ιδιαίτερη έμφαση στα νεότερα δεδομένα για την προσέγγιση των ασθενών, τις υπάρχουσες ελλείψεις και τον τρόπο αντιμετώπισης των σύνθετων προβλημάτων τους.
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				2.2.4. Νευρολογικά νοσήματα

				Διαβάζοντας το υποκεφάλαιο αυτό οι φοιτητές θα είναι σε θέση να απαντήσουν στα ακόλουθα ερωτήματα:

				Ποια είναι τα συχνότερα νευρολογικά νοσήματα της παιδικής ηλικίας

				Ποιοι είναι οι παράγοντες κινδύνου και ποιες οι δυνατότητες πρόληψης

				Ποιες είναι οι επιπτώσεις τους για το παιδί, την οικογένεια και τη δημόσια υγεία

				Ποιο είναι το επίπεδο ιατροκοινωνικών υπηρεσιών στην Ελλάδα και ποιες βελτιώσεις κρίνονται απαραίτητες την περίοδο της κρίσης

				2.2.4.1. Εισαγωγικά στοιχεία

				Τα νευρολογικά νοσήματα αποτελούν σημαντική αιτία νοσηρότητας και θνησιμότητας σε παγκόσμια κλίμακα. Η χρονιότητα και ο προοδευτικά επιδεινούμενος χαρακτήρας τους σε συνδυασμό με τις περιορισμένες διαθέσιμες θεραπευτικές επιλογές συντελούν στην ανάπτυξη μόνιμων σωματικών αναπηριών και νοητικής υστέρησης, που επιβαρύνουν το ίδιο το άτομο, την οικογένειά και το σύστημα υγείας. Οι συχνότερες παθήσεις, που περιλαμβάνονται στο φάσμα των χρονίων νευρολογικών νοσημάτων της παιδικής ηλικίας, είναι η εγκεφαλική παράλυση, η επιληψία, οι διαταραχές σύγκλισης του νευρικού σωλήνα, οι απομυελινωτικές παθήσεις, η νοητική υστέρηση, οι ημικρανίες, τα νευρογενετικά νοσήματα, τα νευρομυϊκά νοσήματα και οι επίκτητες εγκεφαλικές βλάβες. Η αύξηση του αριθμού των γεννήσεων πρόωρων και προβληματικών νεογνών και η βελτίωση του επιπέδου περιγεννητικής περίθαλψης οδήγησε παράλληλα σε αύξηση του αριθμού των νεογνών, που επιβιώνουν αλλά παρουσιάζουν μακροπρόθεσμες νευρολογικές διαταραχές συνοδές της προωρότητας. 

				Η καλύτερη κατανόηση των παθογενετικών μηχανισμών των νευρολογικών νοσημάτων της παιδικής ηλικίας και η ανακάλυψη ολοένα και περισσότερων γενετικών νοσημάτων, που εκδηλώνονται με διαταραχές από το νευρικό σύστημα, είχε ως αποτέλεσμα την καθιέρωση της παιδονευρολογίας, αρχικά ως παιδιατρικής ή νευρολογικής υπο-ειδικότητας και στη συνέχεια ως αυτόνομης ιατρικής ειδικότητας, τουλάχιστον στο αμερικανικό σύστημα υγείας.

				2.2.4.2. Επικαιροποιημένα επιστημονικά δεδομένα

				Εγκεφαλική παράλυση

				Η εγκεφαλική παράλυση, αποτελεί περιγραφικό όρο ομάδας μόνιμων, μη προοδευτικών διαταραχών, που χαρακτηρίζονται πρωτίστως από διαταραχές της στάσης και της κίνησης και οι οποίες οφείλονται σε βλάβη του αναπτυσσόμενου εγκεφάλου. Η εγκεφαλική παράλυση είναι η συχνότερη κινητική διαταραχή της παιδικής ηλικίας με την επίπτωσή της να υπολογίζεται σε 2,1 περιπτώσεις ανά 1.000 γεννήσεις ζώντων νεογνών. Η εγκεφαλική παράλυση εκδηλώνεται κυρίως με διαταραχές της κινητικότητας, οι οποίες γίνονται εμφανείς από την κινητική καθυστέρηση, τον παθολογικό μυϊκό τόνο, τις διαταραχές του κινητικού συντονισμού, την παραμονή νεογνικών αντανακλαστικών και την παθολογική στάση του σώματος. Με βάση τις κινητικές της εκδηλώσεις, ταξινομείται κατά σειρά συχνότητας σε σπαστική (70-80%), δυσκινητική (10-20%) και αταξική (5-10%) εγκεφαλική παράλυση. Πέραν των κινητικών εκδηλώσεων η εγκεφαλική παράλυση εμφανίζει σημαντική συννοσηρότητα με άλλα σοβαρά χρόνια νευρολογικά προβλήματα και συγκεκριμένα τη νοητική υστέρηση, επιληψία, διαταραχές της αντίληψης, γνωστικές διαταραχές, αισθητικά και αισθητηριακά προβλήματα, διαταραχές επικοινωνίας και συμπεριφοράς και δευτερογενή 
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				μυοσκελετικά προβλήματα, τα οποία σε μερικές περιπτώσεις είναι τα πλέον καθοριστικά για την έκβαση της νόσου. Μολονότι η εγκεφαλική παράλυση είναι μία στατική εγκεφαλοπάθεια, η κλινική εικόνα της είναι μεταβαλλόμενη λόγω της δυναμικής ανάπτυξης του υγιούς εγκεφάλου, που περιβάλλει τη βλάβη. 

				Η αιτιολογία της νόσου είναι ποικίλλη και πολυπαραγοντική. Η βασική διαταραχή αφορά σε βλάβη του εμβρυϊκού ή βρεφικού εγκεφάλου προτού ολοκληρωθεί η ανάπτυξη. Δεδομένου του γεγονότος ότι ο ανθρώπινος εγκέφαλος αναπτύσσεται μέχρι και τα δύο πρώτα έτη της εξωμήτριας ζωής, η βλάβη που οδηγεί σε εγκεφαλική παράλυση μπορεί να εμφανιστεί κατά την προγεννητική, περιγεννητική ή μεταγεννητική περίοδο. Έως και 80% των περιπτώσεων εγκεφαλικής παράλυσης οφείλονται σε προγεννητικά και εν πολλοίς άγνωστα αίτια, που επιδρούν στα πολύ πρώιμα στάδια ανάπτυξης του κεντρικού νευρικού συστήματος, ενώ μόλις 6% των περιπτώσεων φαίνεται να οφείλονται σε τραύμα κατά τη γέννηση ή σε περιγεννητική ασφυξία. Μεταγεννητικά αίτια περιλαμβάνουν κατά κύριο λόγο τις ενδοκράνιες λοιμώξεις, τον πυρηνικό ίκτερο, ο οποίος σχετίζεται κυρίως με τη δυσκινητική μορφή της νόσου, μεταβολικές διαταραχές με κύριο εκπρόσωπο τη χρόνια υπογλυκαιμία και τις κρανιοεγκεφαλικές κακώσεις. Οι σημαντικότεροι παράγοντες κινδύνου για ανάπτυξη εγκεφαλικής παράλυσης είναι η προωρότητα και το χαμηλό βάρος γέννησης. Οι ενδομήτριες λοιμώξεις, η πλακουντιακή ανεπάρκεια, ο υπερθυρεοειδισμός της μητέρας, η έκθεση σε τοξικούς παράγοντες κατά την κύηση, όπως κάπνισμα και αλκοόλ, καθώς και η πολυδυμία αποτελούν προγεννητικούς παράγοντες, που επίσης αυξάνουν τον κίνδυνο για εγκεφαλική παράλυση. Ενδοκράνιες βλάβες της νεογνικής ηλικίας, που έχουν συσχετιστεί με αυξημένο κίνδυνο εγκεφαλικής παράλυσης αποτελούν η περικοιλιακή λευκομαλάκυνση, η κυστική εγκεφαλοπάθεια, το αγγειακό έμφρακτο και η ενδοκράνια αιμορραγία.

				Η διάγνωση βασίζεται στο ατομικό ιστορικό και την κλινική εικόνα, ενώ πλέον απαραίτητη θεωρείται η μαγνητική τομογραφία εγκεφάλου, που ιδανικά πραγματοποιείται μετά την ηλικία των δύο ετών και επιβεβαιώνει τον τύπο της εγκεφαλικής βλάβης. Η εξέταση δίνει επίσης πληροφορίες για το χρόνο κατά τον οποίο αυτή συνέβη η βλάβη και την πιθανή αιτιολογία. Περαιτέρω εργαστηριακός έλεγχος πραγματοποιείται σε περιπτώσεις μη προφανούς αιτιολογίας και σε υποψία ύπαρξης μεταβολικών και γενετικών νοσημάτων ή στο πλαίσιο διαφορικής διάγνωσης από μη στατική διαταραχή. Επισημαίνεται ότι με την κλασική έννοια του όρου δεν υπάρχει διαθέσιμη μέχρι σήμερα λυσιτελής θεραπεία για τη νόσο, αλλά η όλη αντιμετώπιση είναι συμπτωματική. Οι αρχές θεραπευτικής παρέμβασης ευθύς μόλις τεθεί η διάγνωση συνοψίζονται στην όσο το δυνατόν πιο άμεση έναρξη, καθώς και την παρακολούθηση από ομάδα πολλών ιατρικών και θεραπευτικών ειδικοτήτων, που αναπτύσσουν ένα ευέλικτο, στοχευμένο και εξατομικευμένο θεραπευτικό πλάνο με εναλλακτικές επιλογές, οι οποίες προσφέρονται αν χρειάζεται και όχι με ιεραρχικό τρόπο. 

				Αξίζει να σημειωθεί ότι η ραγδαία ανάπτυξη των νευροεπιστημών τα τελευταία χρόνια έχει οδηγήσει σε αναθεώρηση των εννοιών «χρονιότητα» και «θεραπεία» αναφορικά με τις νευρολογικές βλάβες. Συγκεκριμένα για την εγκεφαλική παράλυση πειραματικά και επιδημιολογικά δεδομένα υποστηρίζουν ότι η έγκαιρη έναρξη της αποκατάστασης, δηλαδή κατά τη διάρκεια της αναπτυξιακής διαδικασίας πριν εκδηλωθούν επιπλοκές, παρέχει επιπρόσθετες δυνατότητες, που δε στοχεύουν απλά στη συμπτωματική θεραπεία, αλλά μπορούν να επιδράσουν σε αλλαγή της δομής των συστημάτων, όπως για παράδειγμα τη λειτουργία των ημισφαιρίων με επανασχεδιασμό του φλοιώδους εγκεφαλικού χάρτη. Πρόσφατες μετα-αναλύσεις αναφέρουν ανάμεσα στις αποτελεσματικές παρεμβάσεις για την εγκεφαλική παράλυση την αντιεπιληπτική αγωγή, τα διφωσφονικά και τη διαζεπάμη. Ως γενική αρχή, θεωρούνται σήμερα καλύτερες οι πιο απαρτιωμένες και όχι οι μεμονωμένες παρεμβάσεις.
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				Επιληψία και διαταραχές του επιληπτικού φάσματος

				Ως επιληψία ορίζεται από τη Διεθνή Επιτροπή κατά της Επιληψίας (International League Against Epi-lepsy- ILAE) η συνεχής προδιάθεση για γένεση επιληπτικών κρίσεων με συνοδές νευροβιολογικές, νοητικές, ψυχολογικές και κοινωνικές επιπτώσεις. Με βάση την αιτιολογία της η επιληψία χαρακτηρίζεται ως ιδιοπαθής όταν δεν υπάρχει σαφής υποκείμενη αιτία και πιθανολογείται γενετική προδιάθεση ή δευτεροπαθής. Ο παγκόσμιος επιπολασμός της επιληψίας πριν την ηλικία των 20 ετών είναι περίπου 1%. Είναι συχνότερη στον αναπτυσσόμενο κόσμο λόγω της αυξημένης επίπτωσης της δευτεροπαθούς μορφής της. Οι επιληπτικοί σπασμοί στην παιδική ηλικία κατανέμονται σε τρεις κατηγορίες:

				ιδιοπαθείς: οι σπασμοί είναι η μόνη νευρολογική διαταραχή σε έναν κατά τα άλλα υγιή από νευρολογική άποψη ασθενή 

				συμπτωματικοί: οι σπασμοί αποτελούν την εκδήλωση υποκείμενης συγγενούς εγκεφαλικής βλάβης, όπως σε μεταβολικά και γενετικά νοσήματα, ή επίκτητης, όπως σε όγκους εγκεφάλου και λοιμώξεις του κεντρικού νευρικού συστήματος. Συνήθως συνδυάζονται με άλλα νευρολογικά ελλείμματα, όπως νοητική υστέρηση και κινητικές διαταραχές και 

				κρυπτογενείς: δεν υπάρχει εμφανής αιτιολογία, αλλά οι συνυπάρχουσες νευρολογικές διαταραχές υποδηλώνουν την ύπαρξη υποκείμενης αδιάγνωστης εγκεφαλικής βλάβης

				Κατά τη νεογνική και βρεφική ηλικία η εμφάνιση επιληπτικών σπασμών σχετίζεται με υποκείμενες δομικές εγκεφαλικές ανωμαλίες, όπως μικροκεφαλία, εγκεφαλική ατροφία, διαταραχή στη μετανάστευση των νευρώνων (λειεγκεφαλία, σχιζεγκεφαλία), νευρομεταβολικά νοσήματα, νευροδερματικά νοσήματα (νευροϊνωμάτωση και οζώδης σκλήρυνση), χρωμοσωμικές ανωμαλίες, υπογλυκαιμία, συγγενείς λοιμώξεις με κύριο εκπρόσωπο τον CMV, εγκεφαλική ισχαιμία λόγω περιγεννητικής ασφυξίας, κεφαλαιμάτωμα, καθώς και λοιμώξεις κατά τη νεογνική ηλικία, όπως η βακτηριακή μηνιγγίτιδα και η ερπητική εγκεφαλίτιδα. Στην παιδική ηλικία κύριες αιτίες επιληπτογένεσης είναι οι λοιμώξεις, τα νεοπλάσματα του κεντρικού νευρικού συστήματος και οι κρανιοεγκεφαλικές κακώσεις. 

				Σημαντικό ρόλο στη διάγνωση της επιληψίας παίζει το ηλεκτροεγκεφαλογράφημα, το οποίο μπορεί να αποκαλύψει πρότυπα ηλεκτρικής δραστηριότητας. Οι διαταραχές αυτές χαρακτηρίζουν συγκεκριμένα επιληπτικά σύνδρομα της παιδικής ηλικίας, που απαιτούν ειδική θεραπεία. Επιπλέον, το ηλεκτροεγκεφαλογράφημα μπορεί να βοηθήσει στην εκτίμηση της πρόγνωσης του ασθενούς με πρωτοεμφανιζόμενη επιληπτική κρίση και της ανάγκης έναρξης αντιεπιληπτικής αγωγής. Σημαντικό ρόλο στη διάκριση των ιδιοπαθών περιπτώσεων από τις περιπτώσεις υποκείμενης βλάβης παίζει και η μαγνητική τομογραφία εγκεφάλου, η οποία συνιστάται να γίνεται σε κάθε επεισόδιο πρωτοεμφανιζόμενων εστιακών σπασμών ή σε περιπτώσεις με συνοδό εστιακή νευρολογική σημειολογία.

				Η πρόγνωση της ιδιοπαθούς επιληψίας είναι κατά κανόνα καλοήθης και ελέγχεται με αντιεπιληπτική αγωγή στις περισσότερες περιπτώσεις (>70%). Συγκεκριμένα επιληπτικά σύνδρομα της παιδικής ηλικίας, όπως η Ρολάνδειος επιληψία, υποχωρούν με την πάροδο της ηλικίας δίχως να απαιτούν οποιαδήποτε φαρμακευτική παρέμβαση. Οι συμπτωματικοί σπασμοί χαρακτηρίζονται από λιγότερο καλοήθη πρόγνωση, ιδιαίτερα όταν αφορούν τη βρεφική ηλικία και η εξέλιξή τους εξαρτάται κυρίως από την υποκείμενη διαταραχή. Ωστόσο, πρέπει να σημειωθεί ότι η επιληπτική δραστηριότητα μπορεί να επιδράσει αρνητικά στην ανάπτυξη του εγκεφάλου και για το λόγο αυτό, οι σπασμοί κατά τη βρεφική ηλικία συσχετίζονται με νοητική υστέρηση και μετέπειτα εκδήλωση μαθησιακών δυσκολιών. Ως εκ τούτου, ο έλεγχος των επιληπτικών κρίσεων 
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				κατά την ηλικία αυτή κρίνεται απαραίτητος, καθώς μπορεί να βελτιώσει την πρόγνωση των πασχόντων επιτρέποντας τη φυσιολογική ανάπτυξη του εγκεφάλου. Σε περιπτώσεις φαρμακοανθεκτικής επιληψίας, όπου δεν επιτυγχάνεται έλεγχος των κρίσεων ούτε με μονοθεραπεία ούτε με συνδυασμό φαρμάκων, η χειρουργική αντιμετώπιση και η κετογόνος δίαιτα αποτελούν εναλλακτικές θεραπευτικές επιλογές.

				Διαταραχές σύγκλισης του νευρικού σωλήνα

				Τα ελλείμματα του νευρικού σωλήνα αποτελούν συγγενείς νευρολογικές διαταραχές. Οφείλονται στην ατελή σύγκλιση του εμβρυϊκού νευρικού σωλήνα και περιλαμβάνουν τη δισχιδή ράχη (ελλιπής σύγκλιση του σπονδυλικού τόξου), τη μηνιγγοκήλη (προβολή της μήνιγγας διαμέσου των σπονδύλων) και τη μηνιγγομυελοκήλη (προβολή μήνιγγας και τμήματος του νωτιαίου μυελού διαμέσου των σπονδύλων), που έχει τις σοβαρότερες επιπλοκές. Είναι εμφανείς από τη γέννηση ως έλλειμμα του δέρματος ή με μορφή θυσάνου τριχών στην περιοχή της βλάβης και εκδηλώνονται κυρίως με αδυναμία των κάτω άκρων που φθάνει ως διπληγία και ορθοκυστικές διαταραχές. Συνδυάζονται συχνά (~90%) με ανωμαλίες της παρεγκεφαλίδας (σύνδρομο Arnold-Chiari II: προβολή των παρεγκεφαλιδικών ημισφαιρίων διαμέσου του ινιακού τρήματος), αποφρακτικό υδροκέφαλο και διαταραχές της ανάπτυξης του μεσολοβίου και της οργάνωσης της λευκής ουσίας. Τα παιδιά με ελλείμματα του νευρικού σωλήνα εμφανίζουν σε μεταγενέστερο στάδιο της ζωή τους αυξημένο κίνδυνο για διαταραχές της εκτελεστικής λειτουργίας, σύνδρομο ελλειμματικής προσοχής και υπερκινητικότητας, διαταραχές της μνήμης και μαθησιακές δυσκολίες. 

				Η επίπτωση των ελλειμμάτων του νευρικού σωλήνα ανέρχεται σε 1-2 περιπτώσεις ανά 1000 γεννήσεις ζώντων, που αφορούν στη συντριπτική τους πλειοψηφία περιπτώσεις δισχιδούς ράχης. Αξιοσημείωτη είναι η σημαντική (κατά 70%) μείωση της επίπτωσής τους λόγω της σύστασης πρόσληψης αυξημένης ποσότητας φυλλικού οξέος (τουλάχιστον 400 μg την ημέρα) πριν από κάθε προγραμματισμένη εγκυμοσύνη και κατά τη διάρκεια της κύησης. Θεωρείται ότι το φυλλικό οξύ παίζει καθοριστικό ρόλο στη σύγκλιση του νευρικού σωλήνα και την υγιή ανάπτυξη του νωτιαίου μυελού και της σπονδυλικής στήλης κατά την εμβρυϊκή ζωή. Άλλοι παράγοντες που σχετίζονται με αυξημένο κίνδυνο εμφάνισης ελλειμμάτων του νευρικού σωλήνα είναι η χρήση αντιεπιληπτικών φαρμάκων κατά το πρώτο τρίμηνο της εγκυμοσύνης, ο σακχαρώδης διαβήτης, το κληρονομικό ιστορικό και η παχυσαρκία της μητέρας. Η διάγνωση των διαταραχών σύγκλισης του νευρικού σωλήνα είναι σήμερα δυνατή από την εμβρυϊκή ζωή με ανίχνευση υψηλών επιπέδων άλφα-φετοπρωτεΐνης (AFP) στον ορό της μητέρας, διενέργεια εμβρυϊκού υπερηχογραφήματος και αμνιοπαρακέντηση, που δείχνει αυξημένα επίπεδα AFP στο αμνιακό υγρό. Τα ελλείμματα συγκλείονται χειρουργικά, χωρίς όμως να υποχωρούν οι βλάβες που έχουν ήδη συμβεί στο νωτιαίο μυελό.

				Απομυελινωτικές παθήσεις

				Τα απομυελινωτικά νοσήματα οφείλονται σε ανοσολογικής φύσης αντίδραση του οργανισμού έναντι των ελύτρων της μυελίνης, που περιβάλλει τους άξονες των νευρώνων επιταχύνοντας τη μετάδοση των ηλεκτρικών σημάτων. Τα απομυελινωτικά νοσήματα ταξινομούνται με βάση τη διασπορά τους στο χώρο, δηλαδή την εντόπιση των βλαβών εντός του κεντρικού νευρικού συστήματος (μονοεστιακά ή πολυεστιακά) και το χρόνο (μονοφασικά ή πολυφασικά). Κύρια εκπρόσωπός τους είναι η πολλαπλή σκλήρυνση (ή σκλήρυνση κατά πλάκας), η οποία είναι πολυεστιακή και πολυφασική νόσος. Αν και στην πλειοψηφία των περιπτώσεων η νόσος εκδηλώνεται σε νεαρούς ενήλικες στην τρίτη δεκαετία της ζωής, ποσοστό έως 5% αφορά ασθενείς κάτω των 16 ετών. Η πολλαπλή σκλήρυνση χαρακτηρίζεται από εξάρσεις και υφέσεις και εκδηλώνεται κλινικά με αισθητικά ελλείμματα, οπτική νευρίτιδα, προσβολή κρανιακών νεύρων, κινητικά 
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				ελλείμματα και αταξία. 

				Για τη διάγνωση της πολλαπλής σκλήρυνσης συνυπολογίζονται κλινικά (εστιακά νευρολογικά ελλείμματα και διασπορά της νόσου σε χώρο και χρόνο), απεικονιστικά (μαγνητική τομογραφία εγκεφάλου και νωτιαίου μυελού με χαρακτηριστικές ποικίλης ηλικίας απομυελινωτικές βλάβες) και εργαστηριακά ευρήματα (αυξημένο λεύκωμα και ολιγοκλωνικές ταινίες στο εγκεφαλονωτιαίο υγρό). Κατά το πρώτο επεισόδιο είναι πολύ δύσκολη η διαφορική διάγνωση κυρίως από μονοφασικά απομυελινωτικά νοσήματα (οξεία διάχυτη εγκεφαλομυελίτιδα, οπτική νευρίτιδα), ενώ πρέπει να αποκλειστεί το ενδεχόμενο λοιμώξεων του κεντρικού νευρικού συστήματος.

				Με βάση την πορεία της νόσου η πολλαπλή σκλήρυνση κατηγοριοποιείται σε τέσσερις κατηγορίες: 

				υποτροπιάζουσα: χαρακτηρίζεται από εμφάνιση επεισοδίων έξαρσης της νόσου με σταθερή κλινική εικόνα μεταξύ των επεισοδίων και αποτελεί <85% των περιπτώσεων κατά την έναρξη της νόσου

				πρωτοπαθώς προϊούσα: χαρακτηρίζεται από σταθερή λειτουργική επιδείνωση από την έναρξη της νόσου δίχως εξάρσεις και υφέσεις και αποτελεί <15% των περιπτώσεων κατά την έναρξη της νόσου)

				δευτεροπαθώς προϊούσα: χαρακτηρίζεται από σταδιακή νευρολογική επιδείνωση ακόμη και κατά τις περιόδους ύφεσης μεταξύ των επεισοδίων και αποτελεί εξέλιξη -μετά από αρκετά έτη-της υποτροπιάζουσας στη μεγάλη πλειοψηφία των ασθενών

				προϊούσα/υποτροπιάζουσα: είναι συνδυασμός της πρωτοπαθώς προϊούσας με την υποτροπιάζουσα και αποτελεί <5% των περιπτώσεων κατά την έναρξη της νόσου 

				Με την πάροδο του χρόνου, η πολλαπλή σκλήρυνση χαρακτηρίζεται από ολοένα και αυξανόμενο αριθμό υποτροπών, ενώ στη μεγάλη πλειοψηφία οι ασθενείς καταλήγουν στη δευτεροπαθώς προϊούσα μορφή με σταδιακή εγκατάσταση μόνιμων βλαβών και αναπηριών. Αν και οι υποτροπές στα παιδιά είναι συχνότερες σε σχέση με τους ενηλίκους, η πρόοδος της νόσου είναι σχετικά πιο αργή, καθώς περνούν δυο με τρεις δεκαετίες μέχρι την ανάπτυξη εκτεταμένης αναπηρίας. Η θεραπεία στοχεύει: 1. στην αντιμετώπιση των εξάρσεων της νόσου με χορήγηση κορτικοστεροειδών, 2. τη σταθεροποίηση και πρόληψη των υποτροπών με τη χορήγηση ανοσοτροποποιητικής θεραπείας (κυρίως ιντερεφόνη β-1a και β-1b και οξική γλατιραμέρη) και 3. τη συμπτωματική αντιμετώπιση (π.χ. φυσικοθεραπεία ή φαρμακευτική αντιμετώπιση με βακλοφαίνη για τη σπαστικότητα). 

				Επίκτητες εγκεφαλικές βλάβες

				Οι επίκτητες εγκεφαλικές βλάβες (κρανιοεγκεφαλικές κακώσεις–ΚΕΚ, αγγειακές εγκεφαλικές διαταραχές, ενδοκράνιοι όγκοι, ανοξίες, λοιμώξεις του κεντρικού νευρικού συστήματος) έχουν χαρακτηριστεί ως η «σιωπηλή επιδημία» που προσβάλλει παιδιά, εφήβους και νέους στην εποχή μας. Οι ΚΕΚ αποτελούν την πιο συχνή αιτία επίκτητης εγκεφαλικής βλάβης με στο μεγαλύτερο ποσοστό (>60%) αφορά αγόρια. Παιδιά που έχουν υποστεί εγκεφαλικό τραυματισμό έχουν διπλάσιες πιθανότητες για δεύτερο σοβαρό τραυματισμό σε περίοδο 6 μηνών και τριπλάσιες πιθανότητες στην εφηβεία και την νεαρή ενήλικη ζωή να εμπλακούν σε νέο σοβαρό ατύχημα και καταχρήσεις ουσιών, να παρουσιάσουν παραβατική συμπεριφορά και να εγκαταλείψουν το σχολείο. 
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				Μετά από μια επίκτητη εγκεφαλική βλάβη, μπορεί να επηρεαστούν τόσο οι κινητικές, αισθητηριακές και γνωστικές λειτουργίες του παιδιού, όσο και οι συμπεριφορικές και συναισθηματικές του λειτουργίες. Στον τομέα των γνωστικών λειτουργιών εμφανίζονται ελλείμματα στην προσοχή και τη συγκέντρωση, την ικανότητα και ταχύτητα πρόσληψης και επεξεργασίας των πληροφοριών, στη μνήμη, τη λεκτική ροή και τις δεξιότητες επικοινωνίας, καθώς και στις ανώτερες γνωστικές λειτουργίες (προγραμματισμός, αναλυτική, συνθετική και κριτική σκέψη, επίλυση προβλημάτων, λήψη αποφάσεων, ευελιξία σκέψης). Στον τομέα της συμπεριφοράς, συχνά εμφανίζονται δυσλειτουργικές συμπεριφορές (επιθετικότητα, ευερεθιστότητα, εκρήξεις θυμού, άρση αναστολών και αδυναμία επιτήρησης και ελέγχου του εαυτού, εμμονές στη σκέψη και συμπεριφορά) και δυσκολίες στην ρύθμιση της συμπεριφοράς βάσει των δεδομένων του περιβάλλοντος, καθώς συχνά παρατηρούνται υπερβολικές συναισθηματικές αντιδράσεις («καταστροφική αντίδραση» μετά από μια εμπειρία, που ερμηνεύεται από το παιδί ως ματαίωση). Τέλος, δυσκολίες εμφανίζονται και σε συναισθηματικό επίπεδο, καθώς συχνά παρατηρούνται αλλαγές της διάθεσης, άγχος, νευρικότητα και ένταση, έντονα συναισθήματα ματαίωσης και μείωση κινήτρων. Τα ελλείμματα αυτά πλήττουν το σύνολο της λειτουργικότητας του παιδιού και επηρεάζουν την ομαλή επανένταξή του στο οικογενειακό, κοινωνικό και σχολικό του πλαίσιο, τη δυνατότητά του να συνάψει και να διατηρήσει φιλίες και την ανάπτυξη των απαραίτητων δεξιοτήτων ώστε μελλοντικά να ανταπεξέλθει ως νεαρός ενήλικας. 

				Έρευνες στον τομέα της αποκατάστασης εγκεφαλικών βλαβών επισημαίνουν ότι η αντιμετώπιση των εγκεφαλικών βλαβών πρέπει να γίνεται σε τρία διαδοχικά στάδια: 1. άμεση και εντατική φροντίδα, μέχρι τη σταθεροποίηση, φάση που διέπεται από συγκεκριμένα πρωτόκολλα αντιμετώπισης, 2. συγκεκριμένες ιατρικές επεμβάσεις, νοσηλεία, φαρμακευτική αγωγή και θεραπείες για την επαναφορά της κινητικής λειτουργικότητας και της ομιλίας και 3. επανένταξη και διατήρηση του αποτελέσματος με ενδεχόμενη συνέχιση της νευρολογικής ανάρρωσης για μεγάλο χρονικό διάστημα μετά το συμβάν. Με συστηματική αγωγή και ολιστικά προγράμματα νευροψυχολογικής αποκατάστασης, επιχειρείται η ενδυνάμωση των γνωστικών λειτουργιών, που έχουν εξασθενήσει, καθώς και η εκμάθηση και υιοθέτηση αντισταθμιστικών στρατηγικών για την αντιμετώπιση των ελλειμμάτων. Η ανάγκη συστηματικής παρέμβασης μετά την έξοδο του παιδιού από το νοσοκομείο και άμεσης επανένταξης είναι απαραίτητη προκειμένου να επιτευχθούν τα μεγαλύτερα δυνατά οφέλη. Ακολουθώντας τη θεωρία της νευροπλαστικότητας και της συνεχιζόμενης ανάρρωσης του εγκεφάλου έχουν σταδιακά αναπτυχθεί δομές αποκατάστασης στο σπίτι, που εξυπηρετούν οικονομικούς αλλά και θεραπευτικούς λόγους. 

				Διανοητική διαταραχή

				Ο παλαιότερα χρησιμοποιούμενος όρος «νοητική υστέρηση» (mental retardation) σύμφωνα με το σύστημα ταξινόμησης DSM-IV έχει αντικατασταθεί από τον όρο «διανοητική διαταραχή» (intellectual disability) σύμφωνα με την ταξινόμηση DSM-V και ορίζεται ως επίδοση IQ κάτω από 70 (διαταραχή της γνωσιακής λειτουργίας) σε συνδυασμό με δύο ή περισσότερες προσαρμοστικές διαταραχές που επηρεάζουν την καθημερινή ζωή του ατόμου (μείωση της λειτουργικότητας). Ταξινομείται σε συνδρομική (παρόντα συμπτώματα και σημεία συνοδών ιατρικών παθήσεων) και μη συνδρομική διαταραχή και αφορά ~2-3% του παγκόσμιου πληθυσμού. Εκδηλώνεται στην παιδική ηλικία ως καθυστέρηση στην ανάπτυξη του προφορικού λόγου και προσαρμοστικών συμπεριφορών, όπως η αυτοεξυπηρέτηση, διαταραχές μνήμης, μειωμένη ικανότητα επίλυσης προβλημάτων και δυσκολίες στην κοινωνικότητα. Η αιτιολογία των παθήσεων του φάσματος της διανοητικής διαταραχής είναι άγνωστη σε 30-50% των περιπτώσεων. Γνωστές αιτίες νοητικής 
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				υστέρησης αποτελούν:

				Γενετικά νοσήματα και συγκεκριμένα χρωμοσωμικές και γενετικές ανωμαλίες, όπως το σύνδρομο Down, το σύνδρομο Klinefelter, το σύνδρομο ευθραύστου X χρωμοσώματος, η φαινυλκετονουρία και το σύνδρομο Prader-Willi 

				Άλλες συγγενείς παθήσεις, όπως ο συγγενής υποθυρεοειδισμός 

				Προγεννητικά αίτια, όπως συγγενείς λοιμώξεις του εμβρύου και η έκθεση σε φάρμακα ή ουσίες (πχ κάπνισμα, αλκοόλ), που μπορεί να επιδράσουν στη φυσιολογική ανάπτυξη του εμβρυικού εγκεφάλου κατά το πρώτο τρίμηνο της εγκυμοσύνης

				Περιγεννητικές επιπλοκές, όπως μεγάλη προωρότητα που οδηγεί σε περικοιλιακή λευκομαλακία ή ενδοκοιλιακή αιμορραγία, ασφυξία του εμβρύου που οδηγεί σε ισχαιμία του αναπτυσσόμενου εγκεφάλου

				Μεταβολικές διαταραχές, όπως υπογλυκαιμία και υπερχολερυθριναιμία και 

				Επίκτητες παθήσεις κατά τα δύο πρώτα έτη της ζωής, όπως λοιμώξεις του κεντρικού νευρικού συστήματος και τραυματισμοί

				Το συχνότερο προλήψιμο αίτιο νοητικής υστέρησης είναι παγκοσμίως η ανεπάρκεια ιωδίου.

				Νευρογενετικά νοσήματα

				Πρόκειται για νοσήματα με εκδηλώσεις από το νευρομυϊκό σύστημα και οφείλονται σε γενετική ανωμαλία. Περιλαμβάνουν: 

				Τα νευρομεταβολικά νοσήματα, τα οποία οφείλονται σε σύμφυτες διαταραχές του μεταβολισμού και οδηγούν σε αθροίσεις προϊόντων του μεταβολισμού εντός των νευρώνων και των μυϊκών κυττάρων με αποτέλεσμα την καταστροφή τους. Παραδείγματα των παθήσεων αυτών είναι τα λυσοσωμιακά νοσήματα (νόσοι Niemann-Pick και Gaucher) και οι μιτοχονδριοπάθειες (σύνδρομο Kearns-Sayre) 

				Τα νευροδερματικά νοσήματα με κύριους εκπροσώπους τη νευροϊνωμάτωση και την οζώδη σκλήρυνση, που οφείλονται σε ανωμαλίες διαφοροποίησης του εξωδέρματος, από το οποίο προέρχεται το δέρμα και ο νευρικός ιστός

				Τις παρεγκεφαλιδικές αταξίες με προεξάρχουσα την προοδευτικά επιδεινούμενη νόσο. Χαρακτηριστικά νοσήματα της κατηγορίας αυτής είναι οι νωτιαίες παρεγκεφαλιδικές αταξίες όπου η αταξία εμφανίζεται περί την εφηβεία και επιδεινώνεται βραδέως και η αταξία Frie-dreich με σαφώς χειρότερη πρόγνωση

				Τα κληρονομικά νευρομυϊκά νοσήματα, που περιλαμβάνουν νωτιαίες μυϊκές ατροφίες και μυϊκές δυστροφίες. Οι νωτιαίες μυϊκές ατροφίες προκαλούνται από εκφύλιση των κινητικών νευρώνων των πρόσθιων κεράτων του νωτιαίου μυελού, με αποτέλεσμα μυϊκή ατροφία και αδυναμία. Οι μυϊκές δυστροφίες Duchenne και Becker είναι νοσήματα των μυών, που κληρονομούνται με φυλοσύνδετο υπολειπόμενο τρόπο. Προσβάλλουν μόνο άρρενες ασθενείς και προβάλλουν με βαθμιαία προσβολή των κεντρομελικών μυών μετά τα 2 έτη ζωής. Οδηγούν σε σταδιακή έκπτωση της μυϊκής ισχύος με τελική κατάληξη την καθήλωση σε αναπηρικό αμαξίδιο και το θάνατο περίπου στην ηλικία των 20 ετών λόγω προσβολής των σκελετικών αναπνευστικών μυών ή μυοκαρδιοπάθειας
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				Για τα περισσότερα νευρογενετικά νοσήματα δεν υπήρχε μέχρι πρότινος ειδική θεραπεία και η αντιμετώπιση τους ήταν καθαρά συμπτωματική. Ωστόσο η ανακάλυψη του ρόλου του δικτύου mTor (mam-malian target of rapamycin) στην Οζώδη Σκλήρυνση και της ευεργετικής επίδρασης των αναστολέων του συγκεκριμένου δικτύου στις εκδηλώσεις του νοσήματος, αποτελεί σημαντική εξέλιξη. Επιπλέον, πρόσφατα έγινε διαθέσιμη φαρμακευτική ουσία για ασθενείς με Μυϊκή Δυστροφία Duchenne που φέρουν μετάλλαξη τύπου stop codon και επιβραδύνει τις εκδηλώσεις της νόσου. Επίσης, πρόκειται να εγκριθεί άλλο φάρμακο για την αντιμετώπιση ασθενών με άλλου τύπου μεταλλάξεις που επηρεάζουν το πλαίσιο ανάγνωσης του γονιδίου της δυστροφίνης. Αξίζει να σημειωθεί ακόμη η φαρμακευτική αγωγή που διατίθεται για την αντιμετώπιση της Νωτιαίας Μυϊκής Ατροφίας, ο τύπος Ι της οποίας οδηγούσε τα βρέφη σε γρήγορο και επίπονο θάνατο. Σε ορισμένα μεταβολικά νοσήματα η πρώιμη διάγνωση και χρήση κατάλληλων διαιτητικών παρεμβάσεων μπορεί να οδηγήσει σε καθυστέρηση της προόδου ή και πλήρη αναστροφή των κλινικών εκδηλώσεων της νόσου και καλύτερη πρόγνωση. Όσον αφορά την πρόληψη των παθήσεων αυτών σημαντικός είναι ο ρόλος της γενετικής συμβουλευτικής σε οικογένειες με ήδη πάσχοντα άτομα, καθώς και ο προγεννητικός έλεγχος.

				2.2.4.3. Ελληνική πραγματικότητα 

				Στη χώρα μας δεν λειτουργεί Εθνικό Αρχείο Καταγραφής για χρόνια νευρολογικά νοσήματα ούτε έχουν διεξαχθεί ειδικές πληθυσμιακές διαχρονικές μελέτες με σκοπό την εκτίμηση και μεταβολές του επιπολασμού και των παραγόντων κινδύνου π.χ. στην επίπτωση περιγεννητικών χαρακτηριστικών και παραγόντων, που επιδρούν κατά την κύηση ή μεταγεννητικά. Αντίστοιχα, πενιχρές είναι οι πληροφορίες για την έμμεση αιτία πρόκλησης επίκτητων εγκεφαλικών βλαβών. Οι μελέτες αυτές είναι απολύτως απαραίτητες για τον ορθολογικό προγραμματισμό των αναγκών των ασθενών και των οικογενειών τους σε υπηρεσίες υγείας. Στοιχεία της Ελληνικής Στατιστικής Αρχής, που αφορούν τον αριθμό εξελθόντων ασθενών κατά κατηγορία νόσων την περίοδο 1998-2008, αναφέρουν ότι ο ετήσιος μέσος αριθμός των νοσηλευθέντων με εγκεφαλική παράλυση ανέρχεται σε 1290 νοσηλείες, χωρίς όμως να υπάρχει δυνατότητα διάκρισης πολλαπλών νοσηλειών του ίδιου ατόμου. Αντιστοίχως, από τις νοσηλείες βρεφών στην προγεννητική περίοδο, οι 29.232 αφορούσαν υποξαιμική ισχαιμική εγκεφαλοπάθεια και προβλήματα αναπνευστικού, οι 1.952 μαιευτικούς τραυματισμούς και οι 54.420 σημαντική προωρότητα. 

				Αξίζει να αναφερθούν μεμονωμένες προσπάθειες, σε τοπικό κυρίως επίπεδο, από ευαισθητοποιημένους ερευνητές και κάποιες απόπειρες διαχρονικής παρακολούθησης. Δεδομένα της βάσης Emergency Depart-ment Injury Surveillance System (EDISS) για πρόληψη κρανιοεγκεφαλικών κακώσεων έχουν δημοσιευθεί στο παρελθόν συγκριτικά με αντίστοιχα άλλων χωρών της Ευρωπαϊκής Ένωσης. H αναλυτική αυτή βάση καταγραφής της αιτίας των ατυχημάτων και κακώσεων λειτουργούσε την περίοδο 1996-2004 στο Κέντρο Έρευνας και Πρόληψης Ατυχημάτων (ΚΕΠΑ) του Πανεπιστημίου Αθηνών, αλλά διεκόπη το ολυμπιακό έτος, λόγω άλλων οικονομικών προτεραιοτήτων της τότε ηγεσίας του Υπουργείου Υγείας. Αριθμητικά δεδομένα από συγκεκριμένες μελέτες σε τοπικό επίπεδο ανεβάζουν τον αριθμό των τραυματισμών κεφαλής στο 16% των παιδικών ατυχημάτων, ενώ υπολογίζεται ότι 30% των παιδιατρικών εισαγωγών στις ΜΕΘ Παίδων οφείλονται σε ΚΕΚ. Ενδεικτικά, από 13.770 περιπτώσεις ατυχημάτων παιδιών κάτω των 15 ετών στην παιδοχειρουργική κλινική του Ιπποκράτειου Νοσοκομείου Θεσσαλονίκης (1979-2005), οι 8.156 αφορούσαν κρανιοεγκεφαλικές κακώσεις. Παρότι δεν υπάρχουν ελληνικά δεδομένα, υπολογίζεται από διεθνείς μελέτες ότι τα ελλείμματα που προκύπτουν μετά από εγκεφαλική τραυματική βλάβη αντιμετωπίζονται με την κατάλληλη αγωγή σε λιγότερο από 10% των παιδιών.
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				Πρόληψη

				Καθώς η αιτιολογία των περισσότερων νευρολογικών νοσημάτων είναι πολυπαραγοντική και μη πλήρως διευκρινισμένη, δεν υπάρχουν σαφείς κατευθυντήριες οδηγίες ούτε είναι εύκολο να οργανωθούν συστηματικά δραστηριότητες πρωτογενούς και δευτερογενούς πρόληψης. Καταγράφεται όμως σαφής αύξηση της ηλικίας της μητέρας στην πρώτη τελειόμηνη κύηση και αύξηση της χρήσης πρακτικών υποβοηθούμενης αναπαραγωγής, οι οποίες συνοδεύονται από μεγαλύτερη συχνότητα προωρότητας και δίδυμης κύησης, δηλαδή παραγόντων που συνδέονται με εγκεφαλικές διαταραχές και κατ’ επέκταση νευρολογικές επιπλοκές, όπως εγκεφαλική παράλυση, νοητικές διαταραχές και επιληψία. Εξάλλου, αναφορικά με την πρωτογενή και δευτερογενή πρόληψη των επίκτητων κρανιοεγκεφαλικών κακώσεων είναι ακόμη χαμηλή στη χώρα μας η συχνότητα χρήσης ζώνης και κράνους, δυο βασικών και αποδεδειγμένα αποτελεσματικών μέτρων, ενώ παραμένει ακόμη υψηλός ο χρόνος μεταφοράς στο νοσοκομείο μετά το ατύχημα.

				Πρώιμη διάγνωση

				Με τα προγράμματα παρακολούθησης των νεογνών υψηλού κινδύνου επιδιώκεται η πρώιμη διάγνωση. Όμως φαίνεται ότι υπολείπεται ακόμη η ευαισθητοποίηση των παιδιάτρων στην εντόπιση των ηπιότερων νευροαναπτυξιακών διαταραχών και η έγκαιρη παραπομπή των παιδιών σε παιδονευρολόγους ή αναπτυξιακούς παιδιάτρους για περαιτέρω διάγνωση. Ειδικότερα, με βάση ερωτηματολόγιο μελέτης ελληνικού δείγματος οικογενειών πασχόντων σχετικά με την εμπειρία ως προς τη διάγνωση και την αντιμετώπιση της εγκεφαλικής παράλυσης, διαπιστώθηκε ότι δεν υπήρξε καθυστέρηση στη μέση ηλικία διάγνωσης του κινητικού προβλήματος σε αντίθεση με το μεγάλο έλλειμμα στην ενημέρωση των γιατρών για τα συνοδά γνωστικά, γνωσιακά, συμπεριφορικά και συναισθηματικά ελλείμματα, που προκύπτουν από τις εγκεφαλικές βλάβες ώστε να προληφθούν οι δυσκολίες προσαρμογής.

				Θεραπεία-αποκατάσταση

				Οι εξειδικευμένοι ιατροί και ομάδες θεραπευτών που παρέχουν υπηρεσίες στα μεγάλα ή μεσαίου μεγέθους αστικά κέντρα καλύπτουν επαρκώς τις ανάγκες της χώρας σε θεραπεία και αποκατάσταση. Ακόμη και οι πιο σπάνιες και απαιτητικές από πλευράς εξειδικευμένης αντιμετώπισης νευρολογικές διαταραχές της παιδικής ηλικίας αντιμετωπίζονται σύμφωνα με σύγχρονα θεραπευτικά μέσα και την «Ευρωπαϊκή Ομοφωνία» για λειτουργικές θεραπείες ενώ είναι διαθέσιμες ακόμη και πολύ ακριβές αγωγές, όπως η αλλαντική τοξίνη για την αντιμετώπιση της σπαστικότητας. Πρόσφατα όμως έχουν εντατικοποιηθεί οι έλεγχοι και η γραφειοκρατική διαδικασία για την έγκρισή τους έχει γίνει πιο πολύπλοκη τόσο για τους ασθενείς όσο και τους ιατρούς. Επίσης λειτουργούν σύγχρονα εργαστήρια μελέτης των κινητικών προβλημάτων των μικρών ασθενών σε Αθήνα και Θεσσαλονίκη, αν και οι εξετάσεις αυτές δεν καλύπτονται από τους ασφαλιστικούς φορείς. Ιδιωτικά κέντρα παροχής θεραπευτικών παρεμβάσεων λειτουργούν σε πολλές περιοχές για πάσχοντα παιδιά, των οποίων όμως οι οικογένειες καλούνται να καλύψουν σημαντικό μέρος του κόστους. Πολλές από τις ανάγκες αποκατάστασης καλύπτονται από μη κερδοσκοπικές οργανώσεις με κύριους εκπροσώπους την Ελληνική Εταιρεία Προστασίας και Αποκατάστασης Αναπήρων Προσώπων (ΕΛΕΠΑΠ, παρέχει υπηρεσίες από το 1937 στην Αθήνα, Θεσσαλονίκη, Ιωάννινα, Χανιά, Βόλο και Αγρίνιο σε 1.200 παιδιά ετησίως), το Χατζηπατέρειο Κέντρο Αποκατάστασης Σπαστικών Παιδιών (ΚΑΣΠ) και την Εταιρεία Προστασίας Σπαστικών. Τέλος, πρόσφατα εγκαινιάσθηκε στο Νοσοκομείο Παίδων Αγλαΐα Κυριακού Παιδιατρική Μονάδα Αποκατάστασης, η οποία παρέχει παρεμβάσεις αποκατάστασης (ιατρική παρακολούθηση, φυσικοθεραπεία, εργοθεραπεία, λογοθεραπεία, υδροθεραπεία) σε παιδιά με επίκτητες 
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				αναπηρίες, δηλαδή παιδιά που είχαν εδραιώσει τα κινητικά και λεκτικά πρότυπα αμέσως μετά τη νοσηλεία. Προς το παρόν οι υπηρεσίες παρέχονται σε εξωτερική βάση με μελλοντικό στόχο τη δυνατότητα κλειστής νοσηλείας, ενώ χρειάζεται να σχεδιαστεί με ποιον τρόπο η νέα αυτή μονάδα θα εξυπηρετήσει παιδιά, που χρειάζεται να υποβληθούν σε σοβαρά ορθοπεδικά χειρουργεία.

				Η πρόσβαση σε υγειονομικές δομές είναι δυσκολότερη στις οικογένειες που κατοικούν σε απομακρυσμένες κοινότητες και νησιά. Πριν την οικονομική κρίση ήταν σύνηθες να μετακομίζουν στην Αθήνα πολλές οικογένειες πασχόντων προκειμένου να εξυπηρετηθούν οι ιατροκοινωνικές ανάγκες των παιδιών τους. Επειδή σήμερα υπάρχει έντονη η τάση επιστροφής στον τόπο καταγωγής αξίζει να αναφερθούν οι επιτυχείς προσπάθειες υποστήριξης των οικογενειών από το Χατζηπατέρειο ΚΑΣΠ και την ΕΛΕΠΑΠ να παρέχουν εξ αποστάσεως υπηρεσίες αποκατάστασης και συμβουλευτικής στήριξης. Ανάλογες διαφοροποιήσεις παρατηρούνται στην οικονομική κάλυψη των αναγκών θεραπείας. Μέχρι την εκδήλωση της οικονομικής κρίσης οι ασθενείς, όλων των ηλικιών υποστηρίζονταν συστηματικά για τα θεραπευτικά τους προγράμματα από τα ταμεία, ενώ οι πρωτοποριακές και συνοδευτικές παρεμβάσεις αλλά και επιπλέον συνεδρίες καλύπτονταν με ίδια μέσα των οικογενειών τους. Σήμερα πολλοί ασθενείς αναγκάστηκαν να διακόψουν ή να μειώσουν τις θεραπείες, καθώς μειώθηκαν οι δωρεάν παροχές στη συχνότητα των θεραπειών και διακόπηκε η χρηματοδότηση εξειδικευμένων παρεμβάσεων και η κάλυψη των αξιολογήσεων από τους ασφαλιστικούς φορείς. Η αδυναμία κάλυψης των μακροχρόνιων υγειονομικών επιπτώσεων των επίκτητων εγκεφαλικών βλαβών στη χώρα μας, αποτυπώνεται στο νόμο του ΕΟΠΥΥ (ΦΕΚ Β’ αρ.3054/18-11-2012), όπου για πρώτη φορά γίνεται αναφορά στις εγκεφαλικές βλάβες και καθορίζονται ως μέγιστη διάρκεια παρεμβάσεων αποκατάστασης οι 3 μήνες για κλειστή νοσηλεία σε κέντρα αποκατάστασης και οι 12 μήνες για ατομικές συνεδρίες φυσικοθεραπείας, λογοθεραπείας και τροποποίησης συμπεριφοράς. 

				2.2.4.4. Σύνοψη- Προτάσεις

				Τα νευρολογικά νοσήματα της παιδικής ηλικίας λόγω του χρόνιου και προοδευτικού χαρακτήρα και της συνοδού αναπηρίας επιφορτίζουν σημαντικά τους ίδιους τους ασθενείς, τις οικογένειές τους και το σύστημα υγείας με αποτέλεσμα η αντιμετώπισή τους να αποτελεί μείζον ζήτημα δημόσιας υγείας. Στην πλειοψηφία τους έχουν πολυπαραγοντική αιτιολογία με αποτέλεσμα να είναι δύσκολη η πρόληψη, ενώ η έλλειψη ειδικών θεραπειών περιπλέκει περαιτέρω τις δυνατότητες ιατροφαρμακευτικής παρέμβασης. Ωστόσο, στο δυτικό κυρίως κόσμο σημειώνεται σημαντική πρόοδος στην πρόληψη και τη μείωση της επίπτωσης σοβαρών νευρολογικών νοσημάτων της παιδικής ηλικίας, ιδίως στους παρακάτω άξονες:

				Βελτίωση της παρεχόμενης περιγεννητικής φροντίδας και πρόοδος στην αντιμετώπιση των επιπλοκών της προωρότητας, που αυξάνουν τον κίνδυνο εγκεφαλικών βλαβών κατά τη γέννηση

				Καλύτερη ενημέρωση των γυναικών αναπαραγωγικής ηλικίας για τις τοξικές επιδράσεις διαφόρων ουσιών και σύσταση πρόσληψης αυξημένης ποσότητας φυλλικού οξέος σε ορισμένα κρίσιμα χρονικά διαστήματα σε συνδυασμό με πρόληψη και επιτυχή αντιμετώπιση των συγγενών λοιμώξεων

				Προληπτική κυρίως αντιμετώπιση των επίκτητων εγκεφαλικών βλαβών με βελτίωση των συνθηκών υγιεινής και της εμβολιαστικής κάλυψης, καλύτερη αντιμετώπιση των ενδοκράνιων λοιμώξεων και ενημέρωση για πρόληψη και άμεση αντιμετώπιση των κρανιοεγκεφαλικών κακώσεων
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				Πρόοδος στην κατανόηση των γενετικών νοσημάτων και βελτίωση των προγεννητικών τεχνικών διάγνωσης που δίνει στους γονείς τη δυνατότητα διακοπής της κύησης σε πρώιμο στάδιο και πρόληψη της εμφάνισης σοβαρών νοσημάτων

				Η Ελλάδα διαθέτει το απαραίτητο δυναμικό και τον εξοπλισμό για τη διάγνωση και την πολύπλευρη αντιμετώπιση των χρόνιων νευρολογικών νοσημάτων, με κύριο εκπρόσωπο την εγκεφαλική παράλυση, τις επιπλοκές των επίκτητων εγκεφαλικών βλαβών, άλλα νοσήματα, όπως επιληψία, νοητική υστέρηση και μαθησιακές δυσκολίες, καθώς και σπανιότερα νευρογενετικά νοσήματα. Η επιβράδυνση της εξέλιξης των προοδευτικών νοσημάτων και η βελτίωση της καθημερινότητας των πασχόντων με τη συμπτωματική αντιμετώπιση και την πρόληψη περαιτέρω βλαβών και επιπλοκών με έγκαιρη και βασισμένη σε διεθνή πρωτόκολλα διάγνωση και θεραπεία απαιτούν την καλύτερη οργάνωση των δομών παροχής φροντίδας στους πάσχοντες. Η οργάνωση των κέντρων αντιμετώπισης στα μεγάλα αστικά κέντρα της χώρας με δυνατότητες συνεργασίας για παροχή εξειδικευμένης φροντίδας στην περιφέρεια και ιδιαίτερα την απόμακρη νησιωτική Ελλάδα, θα βοηθούσε στην αύξηση της αποτελεσματικότητας και της ανταποδοτικότητας των υπηρεσιών, που στοχεύουν στη βελτίωση της ποιότητας ζωής των ασθενών και των οικογενειών τους και τις λιγότερες μετακινήσεις για παρακολούθηση και επίλυση των προβλημάτων, που ανακύπτουν. 

				2.2.4.5. Προτεινόμενες δραστηριότητες εμπέδωσης γνώσεων των φοιτητών

				Για την εμπέδωση των γνώσεων προτείνονται στους φοιτητές οι παρακάτω ενδεικτικές δραστηριότητες: 

				Βιβλιογραφική αναζήτηση

				Καλούνται οι φοιτητές αφού χωριστούν σε ομάδες να αναζητήσουν σύγχρονα βιβλιογραφικά δεδομένα και να επισκεφθούν φορείς για να συγκεντρώσουν πληροφορίες σχετικά με επιμέρους κατηγορίες των συχνότερων νευρολογικών νοσημάτων της παιδικής ηλικίας και των ιδιαιτεροτήτων τους. Κάθε ομάδα καλείται να μελετήσει ένα νόσημα και να ετοιμάσει παρουσίαση για την επιδημιολογία συγκεκριμένου νοσήματος παγκοσμίως και στην Ελλάδα, τη φόρτιση των πασχόντων, οικογενειών και συστήματος δημόσιας υγείας, τις σύγχρονες οδηγίες πρόληψης και αντιμετώπισης και τις δυνατότητες εφαρμογής τους στη χώρα μας. 

				Παρουσίαση των ευρημάτων

				Ύστερα από την ολοκλήρωση της αναζήτησης και της προετοιμασίας του υλικού, οι φοιτητές καλούνται να προγραμματίσουν συνάντηση της ομάδας ή να διασφαλίσουν τη συμμετοχή τους σε κάποιο φοιτητικό ή άλλο ειδικό Συνέδριο προκειμένου να παρουσιάσουν τα ευρήματά τους, πυροδοτώντας έτσι συζήτηση για την παρεχόμενη ιατροκοινωνική περίθαλψη σε παιδιά, που πάσχουν από χρόνια νευρολογικά νοσήματα στην Ελλάδα.

				Επαφή με τους χώρους παροχής ιατροφαρμακευτικής περίθαλψης 

				Ζητείται από τους ενδιαφερόμενους φοιτητές να έλθουν σε συνεννόηση με τη διοίκηση των κέντρων αποκατάστασης χρονίων εγκεφαλικών βλαβών, ώστε να παρακολουθήσουν σε μικρές ομάδες και για ορισμένες ώρες ή ημέρες τη λειτουργία τους. Έτσι οι φοιτητές, έρχονται σε άμεση επαφή με την καθημερινότητα των πασχόντων και με τη στρατηγική, που ακολουθείται από τις ιατρικές υπηρεσίες, 
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				για την αντιμετώπιση των επιμέρους προβλημάτων. Οι φοιτητές ενθαρρύνονται να συζητήσουν με τους υπεύθυνους των κέντρων, τους μικρούς πάσχοντες και τους συγγενείς τους με στόχο να επισημάνουν τα σημαντικότερα προβλήματα στην παροχή των υπηρεσιών και να καταγράψουν προτάσεις βελτίωσης. Με βάση την εμπειρία τους αυτή ετοιμάζουν συλλογική έκθεση και έρχονται σε επαφή με τους υπευθύνους της Λευκής Βίβλου από την Ελληνική Εταιρία Κοινωνικής Παιδιατρικής και Προαγωγής της Υγείας ή άλλους συναφείς επιστημονικούς φορείς, που ενδιαφέρονται να δημοσιοποιήσουν την έκθεση.

				Εξάσκηση στη λήψη αποφάσεων και προσομοίωση

				Ζητείται από έναν φοιτητή να υποδυθεί ότι είναι μέλος του Επιστημονικού Συμβουλίου του ΙΥΠ ή αρμόδιος της Διεύθυνση Δημόσιας Υγείας του Υπουργείου Υγείας και καλείται να αποφασίσει για τις αλλαγές, που απαιτούνται για τον εκσυγχρονισμό του προγράμματος παροχής ιατροκοινωνικής φροντίδας για νεαρούς πάσχοντες από νευρολογικά νοσήματα στη χώρα μας την περίοδο κρίσης βασίζοντας τις προτάσεις τους σε διαδικασίες τεκμηριωμένης ιατρικής. Η παρουσίαση μπορεί να γίνει διαδικτυακά σε ομάδα φοιτητών και να ακολουθήσει συζήτηση, που μπορεί να αναρτηθεί για σχόλια στη διαδραστική ιστοσελίδα της Ελληνικής Εταιρίας Κοινωνικής Παιδιατρικής και Προαγωγής της Υγείας ή άλλων συναφών οργανισμών.
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				2.2.5. Ογκολογικά νοσήματα	

				Διαβάζοντας το υποκεφάλαιο αυτό οι φοιτητές θα είναι σε θέση να απαντήσουν στα εξής ερωτήματα:

				Ποιοι είναι οι επιβεβαιωμένοι και ποιοι οι διερευνώμενοι παράγοντες κινδύνου για ανάπτυξη καρκίνου στην παιδική ηλικία

				Ποιοι παράγοντες συνέβαλαν στην αύξηση της επιβίωσης των παιδιών με νεοπλασματική νόσο

				Πώς γίνεται η προσέγγιση του ασθενούς κατά τη διάγνωση και ποιες ψυχολογικές παράμετροι πρέπει να λαμβάνονται υπόψη

				Ποιες είναι οι μακροπρόθεσμες επιπτώσεις στην υγεία όσων επιβίωσαν από καρκίνο της παιδικής ηλικίας

				Ποιο είναι το επίπεδο της παρεχόμενης φροντίδας στα παιδιά με καρκίνο στην Ελλάδα και ποιος είναι ο ρόλος του κοινωνικοοικονομικού επιπέδου στην πρόγνωση της νόσου 

				2.2.5.1. Γενικές έννοιες

				Αλματώδη θεωρούνται τα επιτεύγματα στη θεραπευτική αντιμετώπιση των ογκολογικών νοσημάτων στα παιδιά. Παρόλα αυτά, συνεχίζουν να αποτελούν μετά τις σωματικές κακώσεις, τη 2η κύρια αιτία θνησιμότητας παιδιών και εφήβων, που ζουν στις αναπτυγμένες χώρες. Η ετήσια επίπτωση κυμαίνεται στις 186 νέες περιπτώσεις ανά εκατομμύριο παιδιών ηλικίας <19 ετών με μικρή, αλλά σταθερή, διαχρονική αύξηση ορισμένων τύπων στις αναπτυγμένες χώρες κατά τις τελευταίες δεκαετίες. Στις ηλικίες 0-14 έτη προεξάρχει η οξεία (30%) λευχαιμία (λεμφοβλαστική, ΟΛΛ, 26% και μυελογενής 4%), ακολουθούμενη από τους όγκους του κεντρικού νευρικού συστήματος (ΚΝΣ) (21%), τα λεμφώματα (10%, εκ των οποίων μη-Hod-gkin 6% και νόσος Hodgkin 4%), το νευροβλάστωμα (7%), το νεφροβλάστωμα (5%) και οι όγκοι των οστών (4%). Κατά την εφηβεία, αντιστρέφεται η συχνότητα εμφάνισης των διαφόρων τύπων κακοήθειας και προηγείται η νόσος Hodgkin (15%), ακολουθούμενη από τους όγκους θυρεοειδούς (11%), τους όγκους ΚΝΣ (10%), τους όγκους γαμετικών κυττάρων (8%), τα μη-Hodgkin λεμφώματα (8%), την ΟΛΛ (8%), τους όγκους των οστών (7%) και το μελάνωμα (6%).

				Παράγοντες κινδύνου

				Παρά τις εντατικές συνεργατικές προσπάθειες αιτιολογικής έρευνας, ελάχιστοι από τους διερευνώμενους παράγοντες κινδύνου έχουν ευρεία αποδοχή. Εκτός από την έκθεση σε ιονίζουσα ακτινοβολία και το ιστορικό ορισμένων γενετικών συνδρόμων, συρρέουσες είναι οι ενδείξεις ότι το αυξημένο βάρος γέννησης και οι διαταραχές της ενδομήτριας ανάπτυξης αυξάνουν τον κίνδυνο για ΟΛΛ. Διερευνάται επίσης εντατικά ο ρόλος της χρήσης νέων τεχνολογιών στην παρατηρούμενη αύξηση της οξείας λευχαιμίας, όπως για παράδειγμα η συσχέτιση με την υποβοηθούμενη αναπαραγωγή χωρίς να έχει διευκρινιστεί κατά πόσο μπορεί να οφείλεται στην υπογονιμότητα των γονέων ή στις διάφορες τεχνικές και ο ρόλος της καισαρικής τομής, ειδικότερα της προγραμματισμένης στην οξεία λεμφοβλαστική λευχαιμογένεση, που εμφανίζεται σε μικρή ηλικία. Συμπερασματικά, η καρκινογένεση στα παιδιά θεωρείται ότι αποτελεί μια πολυσταδιακή διαδικασία, η οποία ξεκινά κατά την ενδομήτρια ανάπτυξη ως αποτέλεσμα της συνεργικής δράσης γενετικών, περιβαλλοντικών και ιδιοσυστασιακών παραγόντων. Ειδικά το ρετινοβλάστωμα και ο όγκος Wilms έχουν ισχυρό κληρονομικό υπόβαθρο, ενώ αρκετά σύνδρομα με κύρια το σύνδρομο Down, τη νευροϊνωμάτωση τύπου Ι και συγκεκριμένες ανοσοανεπάρκειες συσχετίζονται ισχυρά με υψηλή πιθανότητα 
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				ανάπτυξης καρκίνου σε παιδιά και ενήλικες. 

				Πρόγνωση

				Αν και για γονείς και θεράποντες η αντιμετώπιση ενός παιδιού με καρκίνο θεωρείται ακόμη ένας χρόνιος και ψυχοφθόρος αγώνας, εκρηκτική υπήρξε επίσης η πρόοδος των τελευταίων δεκαετιών στην κατανόηση της παθογένειας και την αντιμετώπιση των νεοπλασματικών νοσημάτων στις νεαρές ηλικίες. Ειδικότερα, υιοθετήθηκαν αποτελεσματικότερα θεραπευτικά πρωτόκολλα συνδυασμένης χημειοθεραπείας και η αυτόλογη μεταμόσχευση αιμοποιητικών κυττάρων, ενώ παράλληλα μειώθηκε η ακτινοθεραπεία και οι ακρωτηριαστικές επεμβάσεις και βελτιώθηκε η ποιότητα της υποστηρικτικής αγωγής. Συγκριτικά με τη δεκαετία του 1970, τα πρόσφατα χρόνια αυξήθηκαν αισθητά τα ποσοστά πενταετούς επιβίωσης για όλες τις κακοήθειες. Ιδιαίτερα, η ΟΛΛ, η νόσος Hodgkin, το νεφροβλάστωμα, το ρετινοβλάστωμα, καθώς και οι όγκοι των γονάδων και του θυρεοειδούς έχουν αντιμετωπίζονται πλέον ως δυνητικά ιάσιμα νοσήματα, καθώς η πενταετής επιβίωση ξεπερνά σήμερα το 90%. Οι αντίστοιχοι όροι που χρησιμοποιούντα για τη μέτρηση της επιτυχούς έκβασης είναι: συνεχιζόμενη ύφεση, μακρά επιβίωση, φάση αποθεραπείας και πραγματική ίαση.

				Θεαματική βελτίωση στην επιβίωση από όγκους του ΚΝΣ επέφεραν οι νεότερες τεχνικές απεικόνισης και κυρίως η μαγνητική τομογραφία, που επέτρεψαν την ασφαλή και ακριβή ταυτοποίηση των όγκων και στη συνέχεια την ασφαλέστερη και αποτελεσματικότερη νευροχειρουργική εξαίρεση. Η παράλληλη χορήγηση χημειοθεραπευτικών παραγόντων, που διαπερνούν τον αιματοεγκεφαλικό φραγμό, όπως ο συνδυασμός πλατίνας-κυκλοφωσφαμίδης-ετοποσίδης και υψηλών δόσεων μεθοτρεξάτης και η εφαρμογή σύγχρονων τεχνικών στοχευμένης τρισδιάστατης ακτινοβόλησης και ενεργού τροποποίησης των πεδίων με διαφράγματα μείωσαν σημαντικά τις απώτερες νευρολογικές επιπλοκές, την επιβάρυνση της νοητικής λειτουργίας και τις επιπτώσεις από το ενδοκρινικό σύστημα. Ιδιαίτερη έμφαση δίνεται σήμερα στην ακριβή ιστολογική ταυτοποίηση και την ενδελεχή κατηγοριοποίηση των όγκων, σύμφωνα με τα ταξινομικά συστήματα του Παγκόσμιου Οργανισμού Υγείας και την ταυτοποίηση μοριακών και γενετικών χαρακτηριστικών των όγκων, ώστε να είναι εφικτή η εφαρμογή στοχευμένων θεραπειών. Στο πλαίσιο αυτό, αυξάνεται η χρήση βιολογικών παραγόντων, μονοκλωνικών αντισωμάτων και ανοσοθεραπείας κατά των λεμφωμάτων και του νευροβλαστώματος, θεραπείες που ανοίγουν νέα κεφάλαια και προοπτικές προς όφελος των νεαρών ασθενών με καρκίνο.

				Ενημέρωση ασθενών-γονέων

				Παρά την ευνοϊκή πορεία των περισσότερων παιδιών, ένας στους τέσσερις πάσχοντες δε θα καταφέρει να φθάσει σε πλήρη ίαση. Από τη στιγμή της ανακοίνωσης της διάγνωσης το ψυχικό φορτίο που επωμίζεται ο πάσχων και η οικογένεια είναι μεγάλο. Γι’ αυτό χρειάζεται η υγειονομική ομάδα που διαχειρίζεται περιπτώσεις καρκίνου σε παιδιά να έχει την κατάλληλη εκπαίδευση προκειμένου να προσεγγίσει και να ενημερώσει ορθά γονείς και πάσχοντες. Οι διάφοροι επαγγελματίες υγείας μπορεί να επιλέξουν σήμερα να προσεγγίσουν το θέμα της ενημέρωσης είτε με «προστατευτική» ή με «ανοιχτή» προσέγγιση (protective – open approach) σε αντίθεση με παλιότερες εποχές, όπου επικρατούσε η άποψη ότι η λεπτομερής γνώση της ασθένειας και της πιθανότητας επικείμενου θανάτου μπορούσε να επηρεάσει αρνητικά το παιδί. Οι σύγχρονες τάσεις συνιστούν την ανοιχτή επικοινωνία με τον ασθενή μόλις διαγνωσθεί μια σοβαρή ασθένεια, όπως ο καρκίνος, αφού προηγηθεί η ενημέρωση των γονέων ώστε να προετοιμαστεί από κοινού και τελικά να προχωρήσει με τον καλύτερο τρόπο η ενημέρωση του παιδιού.
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				Ψυχολογική υποστήριξη

				Οι πηγές του στρες για το παιδί με διάγνωση καρκίνου και την οικογένεια του είναι πολλαπλές και σχετίζονται κυρίως με την απειλή για τη ζωή από τη νόσο, τη μακρά παραμονή στο νοσοκομείο και το βίαιο αποχωρισμό από τον οικογενειακό περίγυρο, τους συμμαθητές και το εκπαιδευτικό περιβάλλον. Ο έφηβος ασθενής βιώνει μια αιφνίδια ανατροπή του ρυθμού της ζωής και των σχεδίων για το μέλλον, ιδιαίτερα αναφορικά με τις σπουδές και το γενικότερο επαγγελματικό προσανατολισμό. Τις περισσότερες φορές αδυνατεί να κατανοήσει το λόγο για τον οποίο συνέβη αυτή η ανατροπή στη ζωή του, γεγονός που επιτείνει την ψυχική επιβάρυνση που βιώνει. Ο αποχωρισμός από το φιλικό περιβάλλον είναι ακόμα πιο ψυχοφθόρος για τον έφηβο, ο οποίος στην ηλικία αυτή έχει ανάγκη τους φίλους του περισσότερο από ποτέ. Επιπλέον, έχει να χειριστεί την εμπειρία με νέα πρόσωπα του υγειονομικού προσωπικού, που εισβάλουν αιφνίδια στη ζωή του, ενώ χρειάζεται να υποβάλλεται σε πολλές διαγνωστικές εξετάσεις και ενδεχομένως σε χειρουργικές επεμβάσεις. Το νοσοκομείο μετατρέπεται για ένα διάστημα στο νέο τόπο κατοικίας πλήρη αποδιοργάνωση στη ζωή του. Αντίστοιχη είναι η εικόνα που παρουσιάζει όλη η ζωή της οικογένειας, καθώς οι γονείς πρέπει να απουσιάσουν για μακρό χρονικό διάστημα από την εργασία τους με σημαντικό περιορισμό στο εισόδημα και κίνδυνο ακόμα και να χάσουν τη θέση τους. Τα άλλα παιδιά της οικογένειας χρειάζεται να αποχωρισθούν αιφνιδίως τους γονείς τους, ανησυχούν και υποφέρουν λόγω της αρρώστιας με την αβέβαιη και απειλητική έκβαση για τη ζωή του άρρωστου αδελφού τους και όλοι χρειάζονται άμεση ψυχολογική υποστήριξη. Συνήθως ο ψυχολόγος παρίσταται με τους γονείς και τον ασθενή κατά την ενημερωτική συνάντηση του θεράποντος σχετικά με το νόσημα, το θεραπευτικό σχεδιασμό και τα προβλήματα που ενδεχομένως θα προκύψουν κατά τη διάρκεια της θεραπείας. Στη συνέχεια, οφείλει να συμπαραστέκεται στους γονείς και στο παιδί καθόλη τη διάρκεια της θεραπείας, ειδικά αν παρουσιαστούν σοβαρά προβλήματα, που θέτουν σε κίνδυνο τη ζωή του ασθενή, όπως βαριές λοιμώξεις, σοβαρή αιματολογική τοξικότητα, χειρουργείο ή πιο ήπιες, αλλά σημαντικές για το παιδί επιπτώσεις της θεραπεία, όπως η αλωπεκία. Μετά τη θεραπεία θα χρειαστεί και πάλι η ψυχολογική υποστήριξη για την ομαλή επανένταξη στο σχολείο, την επανασύνδεση με τους συμμαθητές ή τη δημιουργία αισθηματικού δεσμού. 

				Διαχρονική παρακολούθηση, διασύνδεση με την πρωτοβάθμια φροντίδα και υπηρεσίες αποκατάστασης

				Η συστηματική παρακολούθηση των ασθενών γίνεται από εξειδικευμένο ογκολογικό κέντρο, ιδανικά σε συνεργασία με παιδίατρο στον τόπο διαμονής του ασθενούς. Αναφορικά με την αποκατάσταση υπολειμματικών βλαβών δραστηριότητες, όπως η κολύμβηση, παρέχουν την απαραίτητη υποστήριξη και άσκηση του μυοσκελετικού συστήματος για την αντιμετώπιση νευρολογικών ελλειμμάτων σε παιδιά με όγκο εγκεφάλου. Επίσης με κατάλληλη άσκηση αντιμετωπίζονται οστεοπενία και οστεοπόρωση, απότοκες της παρατεταμένης χρήσης των κορτικοειδών στη λευχαιμία και της παρατεταμένης κατάκλισης μετά το χειρουργείο στους όγκους εγκεφάλου. 

				Κατά τη διάρκεια της θεραπείας, συνήθως δεν πραγματοποιούνται εμβολιασμοί, εκτός από χορήγηση των πολυδυνάμων εμβολίων κατά του πνευμονιοκόκκου και μηνιγγιτιδοκόκκου σε περίπτωση διάγνωσης νόσου Hodgkin, όταν προβλέπεται να ακολουθήσει θεραπευτική σπληνεκτομή. Σε αναπτυσσόμενες χώρες με χαμηλό βιοτικό επίπεδο και υψηλή επίπτωση ηπατίτιδας Β συνιστάται εμβολιασμός του νεοδιαγνωσθέντος παιδιού για ηπατίτιδα Β για αποφυγή ενδεχόμενης μετάδοσης λοιμογόνων παραγόντων με τις μεταγγίσεις. Στη χώρα μας υπάρχει πολύ καλός έλεγχος των αιμοδοτών στις αιμοδοσίες και είναι χαμηλός ο δείκτης διαμόλυνσης με ηπατίτιδα Β. Παρόλα αυτά, υπάρχει ανάγκη για διατήρηση υψηλού τίτλου αντισωμάτων 
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				με συνέχιση του εμβολιασμού στους περισσότερους ασθενείς και χορήγηση αντιγριπικού εμβολίου κατά τη διάρκεια της θεραπείας, εκτός των φάσεων έντονης μυελο- και ανοσοκαταστολής. Με την ολοκλήρωση της θεραπείας και ανάλογα με το υποκείμενο κακόηθες νόσημα πραγματοποιούνται οι αναμνηστικές δόσεις των εμβολίων μετά από συνεννόηση του ογκολογικού κέντρου με τον παιδίατρο του τόπου κατοικίας. Η λευχαιμία και η θεραπεία της έχει την πιο μακρά και περισσότερο ανοσοκατασταλτική δράση, γι’ αυτό ο επανεμβολιασμός συνιστάται να ξεκινά ένα χρόνο μετά την ολοκλήρωση της θεραπείας της βασικής νόσου με αναμνηστική δόση ενώ λαμβάνεται υπόψη η ηλικία του παιδιού και η εμβολιαστική κάλυψη πριν από τη διάγνωση. Η αναγκαιότητα χορήγησης αναμνηστικών δόσεων στους ασθενείς με συμπαγείς όγκους, λόγω λιγότερο ανοσοκατασταλτικής θεραπείας που ακολουθείται, αξιολογείται βάσει του προσδιορισμού των τίτλων αντισωμάτων. 

				2.2.5.2. Επιπτώσεις της θεραπείας

				Η εφαρμογή συνδυασμένης θεραπευτικής αντιμετώπισης του καρκίνου παιδιών και εφήβων ενδέχεται να προκαλέσει απώτερες επιπτώσεις στη σωματική και ψυχική υγεία. Η επίπτωση και η βαρύτητα των συνεπειών αυτών σχετίζεται με ποικίλους παράγοντες, όπως το είδος και η ένταση της χημειοθεραπείας και ακτινοθεραπείας, ο τύπος των χειρουργικών επεμβάσεων και η ηλικία του ασθενούς κατά την έναρξη της θεραπείας. 

				Νευρο-ψυχικές διαταραχές

				Η χειρουργική αντιμετώπιση των όγκων του ΚΝΣ μπορεί να οδηγήσει σε μόνιμα νευρολογικά προβλήματα ποικίλης βαρύτητας. Ειδικότερα, οι νευρολογικές επιπλοκές της ΟΛΛ είναι συνήθως ήπιες, αλλά σε ορισμένες περιπτώσεις μη αναστρέψιμες και συνδέονται συνήθως με την ακτινοθεραπεία ΚΝΣ και τις ενδορραχιαίες εγχύσεις χημειοθεραπευτικών παραγόντων. Αφορούν κατά κύριο λόγο σε μειωμένη μνήμη, μαθησιακές δυσκολίες και ελάττωση του δείκτη νοημοσύνης (ΙQ), ενώ στις ψυχολογικές διαταραχές εντάσσονται οι φοβίες, η χαμηλή αυτοεκτίμηση, η κατάθλιψη, η υπερφαγία και η απόσυρση.

				Μυοσκελετικά προβλήματα

				Οι συχνότερες απώτερες επιπλοκές είναι η οστεοπενία, η οστεοπόρωση και η άσηπτη νέκρωση της κεφαλής του μηριαίου (13–20%), οι οποίες συνδέονται με την ακτινοθεραπεία και τη χορήγηση υψηλών δόσεων κορτικοστεροειδών. Άλλα μυοσκελετικά προβλήματα είναι η σκολίωση και η μείωση της κατά μήκος αύξησης λόγω της ακτινοθεραπείας της σπονδυλικής στήλης σε ασθενείς με ΟΛΛ και όγκους ΚΝΣ. 

				Ενδοκρινικές διαταραχές

				Η ακτινοθεραπεία σε εφήβους με όγκο ΚΝΣ, σπλαχνικού κρανίου και τραχήλου και λιγότερο σε όσους πάσχουν από ΟΛΛ προκαλεί διαταραχή στην παραγωγή της αυξητικής ορμόνης (GH) με αποτέλεσμα την αναστολή της κατά μήκος αύξησης. Επίσης η ακτινοθεραπεία μεσοθωρακίου σε ασθενείς με Hodgkin και non-Hodgkin λεμφώματα μπορεί να οδηγήσει σε υποκλινικό ή κλινικό υποθυρεοειδισμό. Η δυσλειτουργία των γονάδων και στα δύο φύλα σχετίζεται με την τοξική δράση κυρίως των αλκυλιούντων χημειοθεραπευτικών παραγόντων, όπως μεχλωραιθαμίδη, χλωραμβουκίλη, προκαρβαζίνη, βουσουλφάνη, κυκλοφωσφαμίδη, ιφωσφαμίδη και της ακτινοθεραπείας.
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				Καρδιοαναπνευστικές διαταραχές

				Η χημειοθεραπεία κυρίως με ανθρακυκλίνες σχετίζεται συνήθως με μυοκαρδιοπάθεια ή περικαρδίτιδα. Η χορήγηση νεότερων ανθρακυκλινών με μειωμένη καρδιοτοξική δράση μπορεί να ελαχιστοποιήσει την τοξική τους δράση στο μυοκάρδιο. Την πιθανότητα εμφάνισης μυοκαρδιοπάθειας αυξάνουν επίσης η ακτινοθεραπεία μεσοθωρακίου και η συγχορήγηση άλλων δυνητικά καρδιοτοξικών φαρμάκων, όπως κυκλοφωσφαμίδη και μιτομυκίνη C. Κρίνεται απαραίτητη η συστηματική παρακολούθηση με ηλεκτροκαρδιογράφημα, δισδιάστατο υπερηχογράφημα και ραδιοϊσοτοπική κοιλιογραφία ασθενών, που έλαβαν ανθρακυκλίνες, για την έγκαιρη διάγνωση πιθανών επιπλοκών. Τα περισσότερα χημειοθεραπευτικά φάρμακα και η ακτινοθεραπεία είναι επίσης τοξικά για τον πνευμονικό ιστό. Συνεπώς, επιβάλλεται να παρακολουθούνται οι ασθενείς από πνευμονολόγο και να υποβάλλονται σε πνευμονικές δοκιμασίες πριν και μετά κάθε κύκλο θεραπείας. 

				Δεύτερη κακοήθης νόσος

				Η μακρά επιβίωση παιδιών και εφήβων με καρκίνο έφερε στο προσκήνιο την πιθανότητα εμφάνισης 2ης κακοήθους νόσου (Second Malignant Neoplasm-SMN). Η επίπτωση της 2ης κακοήθους νόσου σε παιδιατρικούς ασθενείς και εφήβους που έχουν ιαθεί από τον πρωτοπαθή καρκίνο ανέρχεται σε 8%, ενώ ο χρόνος εμφάνισης εξαρτάται από το είδος του νεοπλάσματος. Συχνότερα απαντώνται όγκοι του θυρεοειδούς και του εγκεφάλου (κυρίως μηνιγγιώματα), διάφοροι τύποι σαρκωμάτων στο πεδίο ακτινοβόλησης, λευχαιμία (κυρίως οξεία μυελογενής), καθώς και καρκίνος μαστού και πεπτικού, ειδικότερα μετά από ακτινοθεραπεία σε λέμφωμα Hodgkin. Η παθογένεια είναι πολυπαραγοντική και σχετίζεται με το είδος της χημειοθεραπείας (αναστολείς τοποϊσομεράσης ΙΙ, ακτινοθεραπεία, συνδυασμός θεραπειών), την προκαλούμενη από τη θεραπεία ανοσοκαταστολή, καθώς και υποκείμενους γενετικούς παράγοντες. Για τους λόγους αυτούς, παιδιά που ακτινοβολήθηκαν στο πλαίσιο τις αντιμετώπισης νεοπλασματικής νόσου, οφείλουν να ξεκινούν προσυμπτωματικό έλεγχο για καρκίνο του μαστού και του παχέος εντέρου σε σχετικά νεαρή ηλικία.

				 

				Υπογονιμότητα

				Η θεραπεία των παιδικών κακοηθειών επηρεάζει τη γονιμότητα με πολλαπλούς τρόπους. Από τους χημειοθεραπευτικούς παράγοντες, οι αλκυλιωτικές ουσίες συνδέονται με δοσο-εξαρτώμενη γοναδοτοξικότητα, η οποία μπορεί να είναι μόνιμη. Στα κορίτσια, που λαμβάνουν υψηλές, όπως κατά την προετοιμασία μεταμόσχευσης αιμοποιητικών κυττάρων, μπορούν να επιφέρουν πρόωρη ωοθηκική ανεπάρκεια. Επιπλέον, η ακτινοβόληση της πυέλου μπορεί να προκαλέσει δοσο-εξαρτώμενη βλάβη στον ωοθηκικό ή ορχικό ιστό, ενώ η ακτινοβόληση του κρανίου μπορεί να διαταράξει τη λειτουργία του άξονα υποθαλάμου-υπόφυσης-γονάδων. Αξιοσημείωτο είναι ότι και ο ίδιος ο καρκίνος μπορεί να συμβάλει στην υπογονιμότητα. Ιδιαίτερα η νόσος Hodgkin, οι όγκοι από γαμετικά κύτταρα και η οξεία λευχαιμία, ανεξαρτήτως εντόπισης μπορούν να επηρεάζουν αρνητικά τη σπερματογένεση. Εξάλλου, η χειρουργική αντιμετώπιση, ανάλογα με την έκταση και την εντόπιση, μπορεί να οδηγήσει σε μόνιμα προβλήματα γονιμότητας. Σήμερα, εφαρμόζονται τεχνικές, που στοχεύουν στη διατήρηση της γονιμότητας στους ογκολογικούς ασθενείς, μεταξύ των οποίων συγκαταλέγονται η κατάψυξη ωοθηκικού/ορχικού ιστού ή ωοκυττάρων/σπερματοζωαρίων ανάλογα με την ηλικία του ασθενούς. Σε περιπτώσεις, που ο όγκος αντιμετωπίζεται μόνο με ακτινοβόληση στην περιοχή της πυέλου, μπορεί να πραγματοποιηθεί ωοθηκιοπηξία ή ορχεοπηξία, μεταφορά δηλαδή, των υγιών ωοθηκών/όρχεων εκτός του πεδίου ακτινοβόλησης. Σε κάθε περίπτωση η σεξουαλική ανάπτυξη 
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				των ασθενών αυτών θα πρέπει να παρακολουθείται στενά ώστε να διαγιγνώσκονται έγκαιρα οι πιθανές διαταραχές. 

				2.2.5.3. Ελληνική πραγματικότητα

				Στην Ελλάδα τα παιδιά και οι έφηβοι με νεοδιάγνωση καρκίνου νοσηλεύονται σε ειδικά Παιδοογκολογικά Τμήματα, τα οποία παρέχουν υψηλής ποιότητας εξειδικευμένη φροντίδα. Πανελλήνια δεδομένα για τον επιπολασμό και την επίπτωση των κακοήθων αιματολογικών νοσημάτων συλλέγονται αδιάλειπτα από το 1996 και των όγκων ΚΝΣ από το 2009 με συνεργασία των Τμημάτων αυτών και συντονιστική ευθύνη του Εργαστηρίου Υγιεινής, Επιδημιολογίας και Ιατρικής Στατιστικής. Τα δεδομένα της Πανελλήνιας Βάσης Καταγραφής Παιδικών Αιματολογικών Κακοηθειών και Όγκων Εγκεφάλου (Nationwide Registry for Childhood Hematological Malignancies and Brain Tumors, NARECHEM-BT) δημοσιοποιούνται ετησίως στον ιστότοπο www.narechem.gr και διατίθενται στις συναφείς βάσεις παιδιατρικών δεδομένων της IARC, WHO. Οι διαχρονικές τάσεις δείχνουν ότι παρατηρείται και στην Ελλάδα η στατιστικά σημαντική ετήσια αύξηση της ΟΛΛ (+1,3%) και μικρότερου μεγέθους και μη στατιστικά σημαντική της ΟΜΛ. Η βάση αυτή και οι κλινικές δοκιμές στις οποίες συμμετέχουν τα συνεργαζόμενα κέντρα επιτρέπουν την έντονη ερευνητική συμμετοχή της χώρας μας στο διεθνές γίγνεσθαι. Για παράδειγμα, σε πρόσφατη συνεργατική μελέτη της Διεθνούς Κοινοπραξίας Παιδικής Λευχαιμίας (Childhood Leukemia International Consortium, CLIC) στην οποία συμμετέχει η χώρα μας βρέθηκε προστατευτική δράση των συμπληρωμάτων φυλλικού οξέος και βιταμίνης Β για την παιδική λευχαιμογένεση. Εξάλλου, η Ελληνική Εταιρεία Παιδιατρικής Αιματολογίας με την οικονομική και τεχνική υποστήριξη του Συλλόγου γονέων με νεοπλασματική ασθένεια ΦΛΟΓΑ, προσπάθησε να δημιουργήσει βάση δεδομένων και καταγραφής (www.empna.gr) με στόχο τη στήριξη του Εθνικού Αρχείου Νεοπλασματικών Νοσημάτων, αν και η βάση αυτή δεν δημοσιοποιεί προς το παρόν τα αποτελέσματα της. 

				Μελέτες με δεδομένα θνησιμότητας που παρέχουν οι θεράποντες ιατροί δείχνουν ότι η ποιότητα της παρεχόμενης ιατρικής φροντίδας στην Ελλάδα με τις καλές υποδομές, την εφαρμογή δοκιμασμένων θεραπευτικών πρωτοκόλλων και τη συμμετοχή σε διεθνή ερευνητικά πρωτόκολλα νέων φαρμάκων ή πειραματικών θεραπειών υπερέχει σαφώς της παρεχόμενης σε όμορες χώρες. Το υγειονομικό προσωπικό είναι έμπειρο και επιστημονικά καταρτισμένο, αλλά θεωρείται ότι δεν επαρκεί πάντα. Μετάβαση σε εξειδικευμένα κέντρα του εξωτερικού απαιτείται μόνον σε επιλεγμένες περιπτώσεις χειρουργικών επεμβάσεων για ορισμένα είδη όγκων εγκεφάλου και συμπαγών όγκων ή ειδική ενδοϊστική ακτινοθεραπεία.

				Η επιβίωση των νέων ασθενών με καρκίνο έχει σημειώσει και στη χώρα μας άλματα, ενώ παράλληλα βελτιώθηκε η ποιότητα ζωής χάρη στις λιγότερο επεμβατικές παρεμβάσεις, την αποφυγή ακρωτηριαστικών επεμβάσεων σε όγκους οστών και την μείωση των επιπτώσεων της ακτινοβολίας στο μέτρο του δυνατού. Τα παιδιά που ιάθηκαν από κάποια μορφή καρκίνου έχουν φυσιολογική ζωή και ενσωματώνονται στον πληθυσμό των συνομηλίκων τους. Η αναλογία νέων ενηλίκων, που ιάθηκαν από καρκίνο της παιδικής ηλικίας ήταν 1:900 υγιείς ενήλικες τη δεκαετία του ’90, ενώ σήμερα ανέρχεται σε 1:530 ενήλικες ηλικίας 25-35 ετών. Αξίζει να σημειωθεί, ωστόσο, ότι τα οφέλη της επιστημονικής προόδου δε μοιράζονται ισομερώς στα καρκινοπαθή παιδιά όλων των κοινωνικοοικονομικών επιπέδων. Χαρακτηριστικά, το χαμηλό κοινωνικοοικονομικό επίπεδο σχετίζεται με δυσμενή πρόγνωση από παιδική λευχαιμία. επίσης η διαβίωση σε αγροτικές περιοχές, που αποτελεί προσεγγιστικό δείκτη κυρίως δυσχερούς πρόσβασης στις υπηρεσίες υγείας, αποτελεί αρνητικό προγνωστικό παράγοντα σε παιδιά με λευχαιμία, λεμφώματα και όγκους ΚΝΣ, 
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				τα οποία μελετήθηκαν.

				2.2.5.4. Σύνοψη- Προτάσεις

				Παρά τα ελπιδοφόρα αποτελέσματα, που αφορούν στην επιβίωση των παιδιών και εφήβων με καρκίνο, ο αγώνας κατά του παιδικού καρκίνου συνεχίζει με κύριους στόχους την περαιτέρω αύξηση του ποσοστού επιβίωσης και την ελαχιστοποίηση των απώτερων επιπλοκών της θεραπείας. Επαινετές είναι οι συνεργατικές προσπάθειες των τμημάτων παιδιατρικής αιματολογίας-ογκολογίας της χώρας με εφαρμογή κοινών πρωτοκόλλων και διαδικασιών διάγνωσης, θεραπείας, υποστήριξης και παρακολούθησης παιδιών με διάγνωση κακοήθειας. Τα περισσότερα συνεργαζόμενα τμήματα έχουν αρχίσει ήδη να καταγράφουν δεδομένα έκβασης στη νεοαναπτυχθείσα κλινική βάση της NARECHEM-ΒΤ. Εφόσον οι οικονομικές συγκυρίες το επιτρέψουν, προτείνεται τέλος η καταγραφή των όψιμων προβλημάτων υγείας, καθώς και η αποτύπωση της επαγγελματικής και κοινωνικής αποκατάστασης των νέων με ιστορικό νεοπλασίας και η επέκταση της βάσης σε όλες τις κακοήθεις παθήσεις των παιδιών και εφήβων.

				2.2.5.5. Προτεινόμενες δραστηριότητες εμπέδωσης γνώσεων

				Για την εμπέδωση των γνώσεων προτείνονται στους φοιτητές οι παρακάτω ενδεικτικές δραστηριότητες: 

				Καταιγισμός ιδεών με θέμα «Ο παιδοογκολογικός ασθενής»

				Εισάγεται το θέμα, π.χ.«Τι γνωρίζετε για τις κακοήθειες της παιδικής ηλικίας» και ζητείται από τους φοιτητές να ανακαλέσουν σχετικές προϋπάρχουσες ιδέες. Ο συντονιστής ζητά από τους φοιτητές να εκφραστούν σε σύντομο χρόνο με λέξεις ή σύντομες εκφράσεις. Στη συνέχεια γίνεται συζήτηση κατά την οποία αναλύονται, σχολιάζονται και αξιολογούνται οι απόψεις που έχουν καταγραφεί, απορρίπτονται κάποιες που δε σχετίζονται άμεσα με το θέμα και προτείνονται νέες. Με αυτόν τον τρόπο αναδεικνύονται οι πολλαπλές διαστάσεις του θέματος και ακολουθεί η επεξεργασία των επιμέρους θεμάτων που ανέκυψαν.

				Παρουσίαση πληροφοριών-Συζήτηση

				Προγραμματίζεται τηλεδιάσκεψη μεταξύ των φοιτητών που συμμετείχαν στην προηγούμενη δραστηριότητα. Ανατίθεται ένα θέμα σε κάθε φοιτητή της ομάδας, όπως για παράδειγμα οι «Μακροχρόνιες επιπτώσεις της θεραπείας για ογκολογικό νόσημα». Ο κάθε φοιτητής συγκεντρώνει και παρουσιάζει τις πληροφορίες για το θέμα και ακολουθεί συζήτηση, ενώ ενθαρρύνεται η αντιπαράθεση των διαφορετικών απόψεων, η παρουσίαση επιμέρους προτάσεων και η τελική σύνοψη της συζήτησης. 

				Εξάσκηση στη λήψη αποφάσεων και προσομοίωση: Βιωματικό σεμινάριο

				Ζητείται από έναν φοιτητή να υποδυθεί το ρόλο του παιδοογκολόγου, ένας δεύτερος φοιτητής αναλαμβάνει το ρόλο του ασθενή, ένας τρίτος το ρόλο του γονέα, και ένας τέταρτος το ρόλο του ψυχολόγου υποστήριξης της οικογένειας. Μετά από ανάγνωση σχετικού κλινικού σεναρίου, ο «παιδοογκολόγος» φοιτητής καλείται να προσεγγίσει κατάλληλα τον «ασθενή» και το «γονέα» και να τους ενημερώσει για τη νόσο, τις θεραπευτικές προοπτικές και την πρόγνωση. Οι υπόλοιποι φοιτητές παρακολουθούν και σημειώνουν τις παρατηρήσεις τους. Ακολουθεί συζήτηση με το διδάσκοντα μετά από παρουσίαση του ψυχολόγου για το σχέδιο υποστήριξης της οικογένειας.
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				Άσκηση πεδίου

				Οι φοιτητές χωρίζονται σε ολιγάριθμες ομάδες και αναλαμβάνουν μία από τις ακόλουθες δραστηριότητες:

				Επίσκεψη σε παιδοογκολογικά τμήματα, όπου οι φοιτητές έρχονται σε επαφή με νεαρούς ογκολογικούς ασθενείς και συζητούν μαζί τους, υπό την εποπτεία παιδοψυχιάτρου ή παιδοογκολόγου τα προβλήματα που αντιμετωπίζουν

				Συζήτηση με γονείς παιδιών με νεοπλασματική νόσο, μέσω π.χ. του Συλλόγου ΦΛΟΓΑ, για τα προβλήματα που αντιμετωπίζουν οι οικογένειες των παιδιών με νεοπλασματική νόσο, ειδικότερα την περίοδο της οικονομικής κρίσης

				Συζήτηση με ενήλικες που ιάθηκαν από παιδική κακοήθεια, αναφορικά με σωματικά ή ψυχικά προβλήματα που αντιμετωπίζουν ή ενδεχόμενες απώτερες επιπλοκές της νόσου

				Οι φοιτητές υποβάλλουν γραπτές εκθέσεις και τις παρουσιάζουν σε ημερίδα ή τηλεδιάσκεψη. Ακολουθεί συζήτηση και διαμόρφωση προτάσεων για την αντιμετώπιση των προβλημάτων που αντιμετωπίζουν οι ογκολογικοί ασθενείς και οι γονείς τους. Συνοπτική έκθεση (policy diffusion document) δημοσιοποιείται μετά από προτάσεις των φοιτητών.
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				2.2.6. Πνευμονολογικά νοσήματα 

				Διαβάζοντας το υποκεφάλαιο αυτό οι φοιτητές θα είναι σε θέση να απαντήσουν στα ακόλουθα ερωτήματα:

				Πώς ορίζεται το άσθμα στα παιδιά και αν υπάρχουν διαφορές στη διάγνωση σε σχέση με τους ενήλικες

				Ποια είναι η διαχρονική εξέλιξη του επιπολασμού της νόσου στον παιδικό πληθυσμό της Ελλάδας

				Ποιες είναι οι δυσκολίες στη διάγνωση του άσθματος και αν γίνεται υπερδιάγνωση ή υποδιάγνωση της νόσου στη χώρα μας 

				Ποιος είναι ο ρόλος των γονέων στην αντιμετώπιση του χρόνιου άσθματος

				Ποιος είναι ο ρόλος των εκπαιδευτικών στην αντιμετώπιση του χρόνιου άσθματος

				Ποια είναι η πρόγνωση του νοσήματος

				Πώς μπορεί να γίνει η ομαλή μετάβαση στις υπηρεσίες υγείας των ενηλίκων, εφόσον χρειαστεί 

				2.2.6.1. Ορισμοί

				Για τον ορισμό του άσθματος χρησιμοποιούνται κλινικά, παθοφυσιολογικά και παθολογοανατομικά χαρακτηριστικά της νόσου. Η κύρια παθοφυσιολογική διαταραχή συνίσταται στη διαλείπουσα απόφραξη των αεραγωγών, που οδηγεί σε περιορισμό της εκπνευστικής ροής και συνοδό βρογχική υπεραπαντητικότητα, ενώ το προέχον παθολογοανατομικό χαρακτηριστικό είναι η χρόνια φλεγμονή. Ο προτεινόμενος από αρκετούς ειδικούς ως ορισμός «άσθμα είναι η χρόνια φλεγμονώδης διαταραχή των αεραγωγών, που συνοδεύεται από απόφραξη, περιορισμό της ροής του αέρα και βρογχική υπεραπαντητικότητα» είναι ακόμη μόνον περιγραφικός. Συγκεκριμένα, η χρόνια πάθηση των αεραγωγών εκδηλώνεται με υποτροπιάζοντα επεισόδια συριγμού, βήχα, δύσπνοιας και θωρακικού συσφιγκτικού άλγους ποικίλης βαρύτητας, ανταποκρίνεται στην αντιασθματική αγωγή και υποτροπιάζει με τη διακοπή της. 

				Παρότι πιστεύεται ότι το άσθμα στα παιδιά δε διαφέρει από εκείνο των ενηλίκων, συχνά διατυπώνεται η άποψη ότι η οντότητα που συχνά χαρακτηρίζεται ως άσθμα στα βρέφη και τα νήπια δεν είναι το ίδιο νόσημα, αφού διακρίνεται από ποικιλία φαινοτύπων με αξιοσημείωτες διαφορές μεταξύ τους. Δηλαδή, η ίδια η αποφρακτική νόσος των αεραγωγών σε αυτήν την ηλικία δε συνιστά ενιαία νοσολογική οντότητα, αλλά χαρακτηρίζεται από μεγάλη ετερογένεια και επιμέρους κλινικά σύνδρομα με παρόμοια κλινική προβολή. Πράγματι, το επιχείρημα ότι το λεγόμενο “viral induced wheezing” της βρεφικής ηλικίας δεν είναι άσθμα, επειδή βελτιώνεται με την πάροδο του χρόνου, δε φαίνεται να ευσταθεί. 

				2.2.6.2. Ταξινόμηση της νόσου

				Για την ταξινόμηση της νόσου χρησιμοποιούνται διάφορα κριτήρια, που συνηθίζεται να προτάσσονται ως επιθετικός προσδιορισμός. Ειδικότερα, συχνά χρησιμοποιείται η ηλικία (πχ. βρεφικό, εφηβικό άσθμα), η βαρύτητα (πχ. διαλείπον ή επίμονο άσθμα) και το επίπεδο ελέγχου της νόσου (πχ. πλήρως, μερικώς ελεγχόμενο, μη ελεγχόμενο άσθμα), ο παράγοντας που πυροδοτεί την εκδήλωση των συμπτωμάτων (πχ. αλλεργικό, λοιμώδες, μετά από άσκηση άσθμα) και η χρονοβιολογία των συμπτωμάτων (πχ. νυκτερινό άσθμα). 
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				2.2.6.3. Μέγεθος του προβλήματος 

				Το παιδικό άσθμα αποτελεί σημαντικό πρόβλημα δημόσιας υγείας. Καταγράφεται ως το συχνότερο χρόνιο νόσημα στα παιδιά, είναι ένα από τα συνηθέστερα αίτια επίσκεψης στο Τμήμα Επειγόντων Περιστατικών (ΤΕΠ) και παραμένει συχνό αίτιο εισαγωγής στο Νοσοκομείο. 

				2.2.6.4. Η Ελληνική πραγματικότητα 

				Στην Ελλάδα, το άσθμα της παιδικής και εφηβικής ηλικία δεν καταγράφεται συστηματικά και οργανωμένα. Σύμφωνα με τη μελέτη της Πάτρας, όπου καταγράφηκε η πορεία του επιπολασμού της νόσου την τριακονταετία 1978-2008 με πέντε συγχρονικές μελέτες, παρατηρήθηκε συνεχής αύξηση του επιπολασμού του «ενεργού» άσθματος (συμπτώματα κατά την τελευταία διετία) μέχρι το 2003 και εικόνα σταθεροποίησης στην πιο πρόσφατη περίοδο στο 7%. Ειδικότερα, μετά τον υπερ-τετραπλασιασμό του ρυθμού των εισαγωγών τη δεκαετία του ’80 και του ’90 στα Νοσοκομεία της Αθήνας και Θεσσαλονίκης, διαπιστώθηκε εντυπωσιακή μείωση, που δείχνει ότι το νόσημα έχει πλέον σταθεροποιηθεί. Πιθανόν πρόκειται για το αποτέλεσμα της ορθότερης διαχείρισης της νόσου, αφού ο επιπολασμός την ίδια περίοδο παραμένει σταθερός. Αντίστοιχες τάσεις είχαν παρατηρηθεί και σε άλλες αναπτυγμένες χώρες, όπου μετά την εντυπωσιακή αύξηση του ρυθμού εισαγωγών των ασθματικών παιδιών στο νοσοκομείο τις προηγούμενες δεκαετίες, ακολούθησε μείωση, που αποδίδεται ενδεχομένως στη βελτίωση των πρακτικών αντιμετώπισης του ασθματικού παροξυσμού και γενικότερα του καλύτερου ελέγχου της νόσου. 

				Το κύριο πρόβλημα που αντιμετωπίζει η χώρα μας σε επίπεδο πρωτοβάθμιας φροντίδας υγείας είναι η υπερδιάγνωση της νόσου σε παιδιά προσχολικής ηλικίας. Αντίθετα, στην παιδική και κυρίως στην εφηβική ηλικία, όπου η νόσος και η θεραπεία υποτιμώνται από τον έφηβο, εξακολουθεί να υπάρχει ακόμη ενοχλητικού βαθμού υποδιάγνωση και υποθεραπεία του άσθματος. Οι υποτροπιάζουσες ιογενείς λοιμώξεις στην προσχολική ηλικία μπορεί να έχουν κλινική προβολή άσθματος με συμπτώματα, όπως συριγμό, βήχα, δύσπνοια, επεισόδια παρατεταμένης διάρκειας και έκλυση των συμπτωμάτων με την άσκηση. Συχνά όμως παραβλέπονται τα ειδικότερα κριτήρια, που πρέπει να χρησιμοποιούνται, αφού σχεδόν κάθε βρογχίτιδα εκλαμβάνεται και αντιμετωπίζεται ως ασθματική. Επειδή η διάγνωση άσθματος είναι δύσκολη στη διάρκεια της προσχολικής ηλικίας, ιδιαίτερη σημασία πρέπει να δίνεται στο θεραπευτικό αποτέλεσμα. Συνιστάται χορήγηση αγωγής επί 4-6 εβδομάδες, το αποτέλεσμα της οποίας μπορεί να αποτελέσει ισχυρό διαγνωστικό κριτήριο. Η παρουσία εξειδικευμένου ιατρικού προσωπικού (παιδοπνευμονολόγος, παιδοαλλεργιολόγος) στο δημόσιο και ιδιωτικό χώρο έχει αναβαθμίσει το επίπεδο των παρεχόμενων ειδικών υπηρεσιών. Λείπουν όμως οι οργανωμένες μονάδες που θα διαχειρίζονται πιο ολοκληρωμένα όσες περιπτώσεις χαρακτηρίζονται ως «δύσκολο» άσθμα με ειδικό προσανατολισμό στη βασική έρευνα.

				2.2.6.5. Ενημέρωση και εκπαίδευση πάσχοντα - Ο ρόλος των γονέων 

				Ιδιαίτερη σημασία για την επιτυχή αντιμετώπιση του άσθματος στους μικρούς ασθενείς αποδίδεται στην ενημέρωση του πάσχοντα και της οικογένειάς του για τη φύση της νόσου, την παθοφυσιολογία της, τους εκλυτικούς παράγοντες των κρίσεων, τα συμπτώματα και τη σημασία τους, τους τρόπους αποφυγής των κρίσεων και τη σωστή διαδικασία χορήγησης φαρμακευτικής αγωγής. Παράλληλα, επιδιώκεται η εκπαίδευση στην αυτοδιαχείριση των καθημερινών συμπτωμάτων και την αντιμετώπιση ενδεχόμενου ασθματικού παροξυσμού με γραπτό σχέδιο δράσης. Ειδικότερα, ασθενείς και γονείς πρέπει να είναι σε θέση να αναγνωρίζουν τα σημεία προοδευτικής ή αιφνίδιας επιδείνωσης της νόσου, να εκτιμούν τη βαρύτητα του παροξυσμού εφόσον εκδηλωθεί, να γνωρίζουν πότε και πώς τροποποιείται η θεραπεία και τέλος, πότε 
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				να αναζητούν εξειδικευμένη φροντίδα. Στο πλαίσιο της εκπαίδευσης περιλαμβάνεται η σωστή χρήση των διαφόρων συσκευών και τεχνικών λήψης των εισπνεόμενων φαρμάκων. Σημείο-κλειδί θεωρείται η διαρκής σχέση και επαφή με το θεράποντα για να καθοριστεί μέσα από τη συνεργασία, ο τρόπος που θα βοηθήσει περισσότερο το παιδί. 

				Η πιο συχνή ερώτηση από πλευράς οικογένειας είναι αν το παιδί θα ξεπεράσει στο μέλλον το άσθμα. Θα πρέπει συνεπώς, να εξηγηθεί ότι στην πλειοψηφία των παιδιών τα συμπτώματα υποχωρούν ή και εξαλείφονται καθώς μεγαλώνουν. Οι προδιαθεσικοί όμως παράγοντες παραμένουν. Διάφοροι περιβαλλοντικοί παράγοντες, ειδικά η έκθεση σε καπνό τσιγάρου και άλλους ρυπαντές του μακροπεριβάλλοντος, καθώς και λοιμώξεις του αναπνευστικού μπορούν να αλλάξουν την πορεία και να αυξήσουν τις πιθανότητες να παραμείνουν τα συμπτώματα της νόσου. Ακόμη όμως και στις περιπτώσεις παιδιών που θα απαλλαγούν τελικώς από το χρόνιο νόσημα η σωστή παρακολούθηση, θεραπευτική αντιμετώπιση και συνεργασία με το θεράποντα -για το διάστημα που το άσθμα είναι ενεργό- επηρεάζουν την τελική έκβαση και ειδικά τη διατήρηση της πνευμονικής λειτουργίας σε όσο το δυνατό πιο φυσιολογικά επίπεδα.

				2.2.6.6. Επιπτώσεις στην εκπαίδευση - Ο ρόλος των εκπαιδευτικών

				Οι αλλεργίες και το άσθμα συγκαταλέγονται στις συχνότερες αιτίες απουσίας και καταστάσεων που απαιτούν δυνητικά επείγουσα αντιμετώπιση στο σχολείο. Η πρόληψη των συμπτωμάτων, η αποφυγή των εκλυτικών αιτίων και η έγκαιρη και ορθή αντιμετώπιση των οξέων περιστατικών είναι ευθύνη όλων των εμπλεκόμενων στην καθημερινότητα του παιδιού, από το θεράποντα ιατρό και τους γονείς έως τους δασκάλους και το νοσηλευτικό προσωπικό του σχολείου. Προσοχή πρέπει να δοθεί ώστε οι μαθητές με άσθμα να μη εκτίθενται σε περιβάλλον, που μπορεί να προκαλέσει εξάρσεις του άσθματος, όπως αίθουσες με κακό αερισμό, υγρασία και μούχλα. Παρατηρείται επίσης συχνά η τάση της εσφαλμένης προτροπής των δασκάλων να παραμένουν παιδιά με άσθμα μέσα στην αίθουσα στη διάρκεια του διαλείμματος ή να αποφεύγεται η συμμετοχή τους στη γυμναστική ή σε οργανωμένα αθλήματα. Οι αναιτιολόγητες αυτές πρακτικές έχουν ως επακόλουθο πολλές αρνητικές κοινωνικοψυχολογικές και ιατρικές συνέπειες, όπως η ανάπτυξη παχυσαρκίας. Είναι σημαντικό για τους δάσκαλους και για τους γονείς να καταλάβουν ότι το άσθμα δεν αποτελεί αντένδειξη για τη συμμετοχή των παιδιών σε άσκηση και αθλήματα. Επειδή, όμως η άσκηση μπορεί όντως να προκαλέσει βρογχόσπασμο σε ορισμένους ασθενείς, θα πρέπει να υπάρχει δυνατότητα χορήγησης βρογχοδιασταλτικών πριν την έναρξη της. Στη δεκαετία του 2000 οργανώθηκαν και λειτούργησαν στη χώρα μας επιτυχώς με ιδιωτική πρωτοβουλία και υποστήριξη ‘σχολεία άσθματος’ για ενήλικες και παιδιά, στα οποία συμμετείχαν τα Νοσοκομεία Παίδων Π. & Α. Κυριακού και Πεντέλης, καθώς και το Ιπποκράτειο Νοσοκομείο Θεσσαλονίκης. Ακόμη και την περίοδο της οικονομικής κρίσης είναι εφικτή η οργάνωση τέτοιων σχολείων, επειδή συνδυάζουν το χαμηλό κόστος με την υψηλή αποτελεσματικότητα.

				2.2.6.7. Ομαλή μετάβαση στην ενηλικίωση Μετάβαση στην ενηλικίωση

				Σημαντικά βήματα για την επιτυχή μετάβαση στις υπηρεσίες υγείας των ενηλίκων θεωρούνται, σύμφωνα με τις διεθνείς πρακτικές:

				η παρακολούθηση του εφήβου από ειδικό στην αντιμετώπιση των δυσκολιών μετάβασης στις υπηρεσίες υγείας ενηλίκων, ο οποίος είναι υπεύθυνος για τις παρούσες ιατρικές ανάγκες, το μελλοντικό σχεδιασμό της ιατρικής αντιμετώπισης και τη συνεργασία της παιδιατρικής ομάδας με τους υγειονομικούς των ενηλίκων, το νεαρό ασθενή και την οικογένειά του

				κατοχύρωση ότι στην εκπαίδευση των ιατρών, που προσφέρουν πρωτοβάθμια φροντίδα 
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				υγείας, περιλαμβάνονται γνώσεις και δεξιότητες απαραίτητες για την προσφορά σωστών ιατρικών υπηρεσιών μετάβασης στην εφηβεία και νεαρή ενήλικη ζωή 

				η πλήρης καταγραφή του ιατρικού ιστορικού, η αδιάλειπτη ενημέρωσή του και η εύκολη πρόσβαση από όλους τους εμπλεκόμενους επαγγελματίες υγείας

				η καταγραφή ατομικού σχεδίου μετάβασης του ασθενούς σε υπηρεσίες εφήβων και νέων ενηλίκων με συγκεκριμένη αναφορά στις ιατρικές ανάγκες του ασθενούς, στους επαγγελματίες που θα τις προσφέρουν και πώς προβλέπεται να καλυφθεί η αναγκαία οικονομική υποστήριξη

				η ικανοποιητική εφαρμογή των κανόνων θεραπευτικής αντιμετώπισης, πρωτοβάθμιας φροντίδας και προληπτικής ιατρικής για τους εφήβους και νεαρούς ενήλικες του γενικού πληθυσμού, που πρέπει κατ’ επέκταση να εφαρμόζονται και στους πνευμονολογικά πάσχοντες, οι οποίοι έχουν μεγαλύτερη και συχνότερη ανάγκη ιατρικής περίθαλψης και 

				η συνεχής και ικανοποιητική ασφαλιστική κάλυψη για τη βέλτιστη αντιμετώπιση των πολύπλοκων ιατρικών τους προβλημάτων

				2.2.6.8. Σύνοψη

				Το παιδικό άσθμα αποτελεί σημαντικό πρόβλημα δημόσιας υγείας και το συχνότερο χρόνιο νόσημα στα παιδιά. Στη διάρκεια των τελευταίων 25 ετών οι γνώσεις μας γύρω από την παθογένεια του άσθματος έχουν πολλαπλασιαστεί. Παρ’ όλα αυτά, η διάγνωση δεν είναι πάντοτε ευχερής, ιδιαίτερα όταν πρόκειται για νήπια, αφού η ποικιλία των φαινοτύπων δυσχεραίνει την οριοθέτηση και κατά συνέπεια τον έλεγχο των κλινικών εκδηλώσεων των μικρών ασθενών. Η επιτυχής αντιμετώπιση του άσθματος απαιτεί πολυδιάστατες δράσεις όλων των εμπλεκόμενων, που αποσκοπούν επίσης στη σύγχρονη εκπαίδευση και ενημέρωση του πάσχοντος, των γονέων, των εκπαιδευτικών, αλλά και των επαγγελματιών υγείας, που θα έχουν την εξειδικευμένη γνώση.

				2.2.6.9. Προτεινόμενες δραστηριότητες εμπέδωσης γνώσεων

				Για την εμπέδωση των γνώσεων προτείνονται στους φοιτητές οι παρακάτω ενδεικτικές δραστηριότητες: 

				Αναζήτηση δεδομένων

				Ανατίθεται στους φοιτητές η αναζήτηση από το Διαδίκτυο και άλλες πηγές, καθώς και η συγκέντρωση όσο το δυνατόν περισσότερων στοιχείων σχετικά με το παιδικό άσθμα στην Ελλάδα και το εξωτερικό. Στη συνέχεια, γίνεται σύνθεση της πληροφορίας και αποστολή στη διαδραστική ιστοσελίδα της Ελληνικής Εταιρίας Κοινωνικής Παιδιατρικής και Προαγωγής της Υγείας υλικού σε οποιαδήποτε μορφή επιθυμούν (εισήγηση, γραπτό δοκίμιο, φωτοτυπημένο υλικό) προκειμένου να ελεγχθεί από την ομάδα σύνταξης της Λευκής Βίβλου και να χρησιμοποιηθεί σε επόμενες επικαιροποιήσεις. Εναλλακτικά, μπορούν να επικοινωνήσουν με άλλους επιστημονικούς φορείς που ενδιαφέρονται να φιλοξενήσουν το υλικό.

				Παρουσίαση πληροφοριών-Συζήτηση

				Προγραμματίζεται τηλεδιάσκεψη μεταξύ των φοιτητών που συμμετείχαν στη δραστηριότητα «Αναζήτηση δεδομένων», ορίζεται συντονιστής και ο κάθε φοιτητής παρουσιάζει τις πληροφορίες, που συγκέντρωσε για επιμέρους ενότητες του θέματος (π.χ. εκπαίδευση στη φαρμακοθεραπεία της νόσου, δυνατότητες συμμετοχής σε αθλητικές δραστηριότητες), που έχουν προεπιλεγεί σε συνεργασία με το 
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				συντονιστή. Ακολουθεί συζήτηση, αντιπαράθεση των διαφορετικών απόψεων και παρουσίαση επιμέρους προτάσεων. 

				Εξάσκηση στη λήψη αποφάσεων και προσομοίωση

				Ζητείται από το φοιτητή να υποδυθεί ότι είναι:

				Διευθυντής ενός παιδιατρικού νοσοκομείου, που καλείται να αποφασίσει ποια μέτρα πρέπει να λάβει προκειμένου να βελτιωθεί η διάγνωση και να συντομευθεί ο χρόνος ενδονοσοκομειακής θεραπευτικής αντιμετώπισης του άσθματος 

				Ιατρός στα εξωτερικά ιατρεία επειγόντων περιστατικών, που καλείται να αντιμετωπίσει αποτελεσματικά και με ασφάλεια 2-3 διαφορετικές περιπτώσεις παιδιών, που προσέρχονται με συμπτωματολογία άσθματος 

				Μέλος του Διοικητικού Συμβουλίου επιστημονικής παιδιατρικής ή νεογνολογικής εταιρείας, που καλείται να συμβάλλει με συγκεκριμένες προτάσεις και στρατηγικές στη μείωση της επίπτωσης του παιδικού άσθματος σε πανελλαδικό επίπεδο
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				2.2.7. Ρευματικά νοσήματα

				Διαβάζοντας το υποκεφάλαιο αυτό οι φοιτητές θα είναι σε θέση να απαντήσουν στα ακόλουθα ερωτήματα:

				Ποια είναι τα συχνότερα ρευματικά νοσήματα κατά την παιδική ηλικία

				Ποια είναι η κλινική τους εικόνα

				Ποια είναι η τρέχουσα κατάσταση της παιδορευματολογίας στην Ελλάδα και τι χρειάζεται να βελτιωθεί για ανταπόκριση του συστήματος στις σύγχρονες ιατροκοινωνικές ανάγκες

					

				Γενικές έννοιες

				Τα ρευματικά νοσήματα είναι σπάνια νοσήματα κατά την παιδική ηλικία, αλλά η διάγνωση και η σωστή διαχείριση των μικρών πασχόντων αποτελούν πραγματικές προκλήσεις. Πρόκειται για πολυσυστηματικές καταστάσεις με ποικίλη και σύνθετη συμπτωματολογία, που προκύπτει από αυτοάνοσες διεργασίες, σύμφωνα με τις οποίες το «υπερδραστήριο» ανοσοποιητικό σύστημα του ασθενούς στρέφεται εναντίον του ίδιου του οργανισμού.

				Κύριος εκπρόσωπος των ρευματικών νοσημάτων στα παιδιά είναι η νεανική ιδιοπαθής αρθρίτιδα (ΝΙΑ). Τα άλλα ρευματικά νοσήματα της παιδικής ηλικίας, όπως ο συστηματικός ερυθηματώδης λύκος, η δερματομυοσίτιδα, το σκληρόδερμα και τα αυτοφλεγμονώδη νοσήματα απαντώνται αρκετά σπανιότερα. Εξάλλου, σύμφωνα με την ταξινόμηση της Πανευρωπαϊκής Εταιρείας Ανοσοανεπαρκειών, τα αυτοφλεγμονώδη νοσήματα, με κύριο εκπρόσωπο τον οικογενή μεσογειακό πυρετό, κατατάσσονται ως ξεχωριστή ομάδα στις πρωτοπαθείς ανοσοανεπάρκειες. Με την έννοια αυτή δεν αποτελούν αυτοάνοσα νοσήματα και δε θα αναλυθούν στο κεφάλαιο αυτό.

				2.2.7.1. Νεανική ιδιοπαθής αρθρίτιδα

				Η NIA είναι το συχνότερο ρευματικό νόσημα με συχνότητα που προσεγγίζει στη συγκεκριμένη ηλικιακή ομάδα εκείνη του σακχαρώδη διαβήτη. Στην πλειονότητα των περιπτώσεων η NIA είναι συστηματικό νόσημα που εκδηλώνεται ως χρόνια ολιγο- ή πολυαρθρίτιδα και διαδράμει κυκλικά με περιόδους εξάρσεων και υφέσεων, ενώ πολλοί ασθενείς με ΝΙΑ εμφανίζουν, ως επιπλοκή, ραγοειδίτιδα (uveitis). Με υπολογιζόμενο απόλυτο ετήσιο κόστος $1.700 ανά ασθενή, οι δαπάνες για την αντιμετώπιση της ΝΙΑ από τα συστήματα υγείας των δυτικών κρατών υπολογίζεται ότι υπερβαίνει το 1% του συνολικού κόστους της παιδιατρικής περίθαλψης.

				Η ΝΙΑ μπορεί να εμφανιστεί οποιαδήποτε στιγμή πριν τα 16 χρόνια, σπάνια όμως εμφανίζεται από το πρώτο έτος της ζωής. Η ηλικία πρωτοεμφάνισης της νόσου σχετίζεται με την παρουσία του ρευματοειδούς παράγοντα (RF) ενώ οι RF αρνητικοί ασθενείς με ΝΙΑ τείνουν να εμφανίζουν τη νόσο πρωιμότερα, δηλαδή μέσα στα 1-3 πρώτα χρόνια της ζωής. Η διαγνωστική προσέγγιση προϋποθέτει τον αποκλεισμό μιας μεγάλης σειράς μη ρευματικών παιδιατρικών νοσημάτων, με προεξάρχον σύμπτωμα αρθρίτιδα, όπως ορισμένα λοιμώδη νοσήματα και η λευχαιμία. Από την άλλη πλευρά, τόσο η ίδια η νόσος, όσο και οι διατιθέμενες θεραπευτικές παρεμβάσεις, πέραν του μυοσκελετικού συστήματος, επηρεάζουν σημαντικά ένα πλήθος άλλων παραμέτρων της υγείας των ασθενών, καθώς και την ανταπόκρισή τους στους συνιστώμενους εμβολιασμούς. Συγκεκριμένα, η αποτελεσματικότητα των εμβολίων στα παιδιά με ΝΙΑ και άλλα ρευματικά νοσήματα, που βρίσκονται υπό θεραπευτική αγωγή με κορτικοστεροειδή, ανοσοτροποποιητικά ή βιολογικούς παράγοντες, καθορίζεται από τη θεραπεία και όχι από την ίδια τη νόσο. Καθώς δεν υπάρχει οριστική θεραπεία, για τη 
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				διασφάλιση της ομαλής ανάπτυξης των ασθενών βασικό στόχο αποτελεί η πρόληψη των επιπλοκών της νόσου και των ανεπιθύμητων ενεργειών των φαρμάκων.

				2.2.7.2. Νεανικός Συστηματικός Ερυθηματώδης Λύκος

				Ο νεανικός συστηματικός ερυθηματώδης λύκος (juvenile systemic lupus erythematosus), αν και σπανιότερη νόσος από αυτή των ενηλίκων (επίπτωση <1 ανά 100.000 παιδιά), αποτελεί χρόνια αυτοάνοση ασθένεια με μεγάλη νοσηρότητα και υψηλά επίπεδα θνησιμότητας. Μέση ηλικία εμφάνισης είναι το 12ο έτος της ζωής ενώ δεν εμφανίζεται σχεδόν ποτέ πριν το 5ο έτος. Η κλινική εικόνα είναι ανάλογη της μορφής των ενηλίκων. Οι ασθενείς μπορεί να εμφανίζουν πυρετό, κόπωση, απώλεια βάρους, αρθρίτιδα ή το κλασικό ερύθημα δίκην πεταλούδας στο πρόσωπο. Μπορεί επίσης να συνυπάρχουν άφθες στη στοματική κοιλότητα και προσβολή του κεντρικού νευρικού συστήματος με εκδήλωση κατάθλιψης ή ψυχώσεων. Συχνά συνυπάρχει περικαρδιακή ή υπεζωκοτική συλλογή και κυτταροπενία στο περιφερικό αίμα. Η διάγνωση τίθεται με βάση την κλινική εικόνα και τα συνοδά εργαστηριακά ευρήματα, όπως τα θετικά αντιπυρηνικά αντισώματα (ΑΝΑ) και αντιπυρηνικά αντισώματα με μεγαλύτερη ειδικότητα όπως τα anti-ds DNA και anti-Sm.

				2.2.7.3. Νεανική δερματομυοσίτιδα

				Η δερματομυοσίτιδα (dermatomyositis) είναι αυτοάνοση ασθένεια που προσβάλλει κυρίως τους μύες και το δέρμα και συχνά οδηγεί σε αναπτυξιακές διαταραχές. Υπάρχουν περιστατικά, στα οποία απουσιάζουν οι δερματικές ή οι μυοσκελετικές εκδηλώσεις, αν και συνήθως με το πέρασμα του χρόνου επηρεάζονται και οι δύο ιστοί. Πρόκειται για εξαιρετικά σπάνιο νόσημα με ετήσια επίπτωση την περίοδο 1995-1998 στις ΗΠΑ 3,2 περιστατικά ανά 1.000.000. Συχνότερα συμπτώματα είναι η μυϊκή αδυναμία, η κόπωση και το ερύθημα δίκην ηλιοτροπίου, που συχνά συνδυάζονται με διαταραχές ενζυμικής συγκέντρωσης της γαλακτικής δεϋδρογονάσης (LDH) και της κρεατινικής κινάσης (CK). 

				2.2.7.4. Νεανικό σκληρόδερμα

				Το νεανικό σκληρόδερμα ή αλλιώς συστημική σκλήρυνση είναι πολυσυστηματική νόσος, η οποία χαρακτηρίζεται από λειτουργικές και δομικές αλλοιώσεις των μικρών αγγείων, ίνωση του δέρματος και των εσωτερικών οργάνων, ενεργοποίηση του ανοσοποιητικού συστήματος και αυτοανοσία. Η συστημική σκλήρυνση διακρίνεται σε διάχυτη μορφή όπου προσβάλλονται διάφορα όργανα και περιοχές του σώματος και περιορισμένη, που αφορά συνήθως το δέρμα και έχει πολύ καλύτερη πρόγνωση.

				2.2.7.5. Συστάσεις για τη διάγνωση και διαχείριση των ασθενών με παιδιατρικά ρευματικά νοσήματα

				Για τη διάγνωση και την αντιμετώπιση των ρευματικών νοσημάτων της παιδικής ηλικίας υπάρχει ανάγκη ύπαρξης οργανωμένων παιδορευματολογικών κέντρων στελεχωμένων με εξειδικευμένους παιδορευματολόγους και παιδιάτρους πολλών υποειδικοτήτων (απεικονιστές, οφθαλμίατροι, ορθοπεδικοί), υποστηριζόμενων από αντίστοιχες νοσηλευτικές εξειδικεύσεις. Τέτοιας εξειδίκευσης κέντρα δεν μπορούν να λειτουργήσουν παρά μόνο στο πλαίσιο τριτοβάθμιων νοσοκομείων με εξίσου απαραίτητη την ανάπτυξη δικτύου συνεργασίας μεταξύ των κεντρικών και περιφερικών μονάδων παιδιατρικής φροντίδας υγείας και των γενικών παιδιάτρων. Επομένως, σε υποψία νόσησης από νεανικό ρευματολογικό νόσημα ο παιδίατρος ή ο οικογενειακός ιατρός συστήνει παραπομπή του παιδιού σε ειδικό κέντρο παρακολούθησης.
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				2.2.7.6. Η Ελληνική πραγματικότητα

				Η άσκηση της παιδιατρικής ρευματολογίας δεν καθυστέρησε να αρχίσει στη χώρα μας μετά τη δεκαετία του 1970, όπου αναπτύχθηκε ως υποειδικότητα για παιδιάτρους και ρευματολόγους ενηλίκων σε Ευρώπη και ΗΠΑ. Εν τούτοις, το ελληνικό σύστημα υγείας παρά τις συστάσεις και τις ενέργειες Ελλήνων παιδιάτρων-παιδορευματολόγων δεν παρακολούθησε την ταχύτατη πρόοδο των επόμενων δεκαετιών στο διεθνή χώρο αναφορικά με τη θεσμοθέτηση κέντρων αναφοράς (ενδεικτικά, η θεσμοθέτηση του κέντρου αναφοράς στη Θεσσαλονίκη έγινε το 2006), την ανάπτυξη κλινών προς αποκλειστική νοσηλεία παιδιών με ρευματοπάθειες και τη διαθεσιμότητα υποστηρικτικών υπηρεσιών υγείας. Σε εξέλιξη βρίσκεται και η ενεργοποίηση του πλαισίου αναγνώρισης της συγκεκριμένης υποειδικότητας. Παρόλα αυτά, οι Α’ και Β’ Πανεπιστημιακές Παιδιατρικές Κλινικές και το Β’ Παιδιατρικό Τμήμα ΕΣΥ του Νοσοκομείου Παίδων “Α. Κυριακού” της Αθήνας, η Α’ Πανεπιστημιακή Παιδιατρική Κλινική της Θεσσαλονίκης και η Πανεπιστημιακή Παιδιατρική Κλινική των Ιωαννίνων ανέπτυξαν επαινετές πρωτόβουλες υπηρεσίες αντιμετώπισης των παιδο-ρευματικών νοσημάτων σε συνεργασία με ορθοπεδικούς, οφθαλμιάτρους και φυσικοθεραπευτές με ειδικό ενδιαφέρον. Ειδικότερα, στο Πανεπιστήμιο Ιωαννίνων αναπτύχθηκε Τμήμα Φυσικοθεραπείας που διέθετε και υδροθεραπεία, ενώ στην Α’ Πανεπιστημιακή Παιδιατρική Κλινική της Αθήνας υπάρχουν δυνατότητες διενέργειας μεταμόσχευσης, όπου κρίνεται απαραίτητο. Σύμφωνα με τους ειδικούς, η στελέχωση των περιφερικών υπηρεσιών υστερεί. Στο βαθμό που η κρατική μέριμνα υπολείπεται, ο παιδικός αντιρευματικός αγώνας και οι σύλλογοι πασχόντων καταβάλλουν προσπάθειες προς κατευθύνσεις της δικής τους επιλογής. 

				Σημειώνεται ότι οι Μονάδες παροχής παιδορευματολογικής νοσοκομειακής φροντίδας είχαν αναγνωριστεί και συμπεριλαμβάνονταν στον αρχικό κατάλογο του Οργανισμού Διεθνών Παιδιατρικών Ρευματολογικών Δοκιμών (Pediatric Rheumatology International Trials Organization, PRINTO) και στο χρηματοδοτούμενο από την Ευρωπαϊκή Ένωση Διαδικτυακό Τόπο. Η Παιδορευματολογία προβλήθηκε επαρκώς από τους παλαιότερους Έλληνες παιδορευματολόγους, έτσι ώστε αρκετοί νέοι ιατροί την επέλεξαν ως υποειδικότητα παρά το μικρό σχετικά επιπολασμό των ρευματικών νοσημάτων. Πράγματι, σήμερα υπάρχουν στη χώρα μας εξειδικευμένοι παιδο-ορθοπαιδικοί/οφθαλμίατροι/ακτινολόγοι/ φυσικοθεραπευτές, σε ικανό αριθμό ενώ θα ήταν επιθυμητό να συμμετέχουν επίσης ψυχίατροι/ψυχολόγοι με ειδικό ενδιαφέρον στο θέμα, ώστε να παρακολουθούν τους νεαρούς πάσχοντες, σε περίπτωση που κριθεί αναγκαίο από τους θεράποντες.

				Τα επιτεύγματα της παιδορευματολογίας στην Ελλάδα, αποτυπώνονται επίσης σε διεθνείς δημοσιεύσεις και αντανακλώνται στη συμμετοχή Ελλήνων παιδορευματολόγων σε διεθνή πρωτόκολλα συνεργασίας και στην ανάθεση ρόλων ευθύνης σε διεθνείς Παιδορευματολογικές Εταιρείες/Οργανώσεις. Παρόλα αυτά δεν κατέστη δυνατό να δημιουργηθεί Ελληνική βάση δεδομένων για τον επιπολασμό, την επίπτωση και τη διαχρονική παρακολούθηση των ρευματικών νοσημάτων στα παιδιά, στοιχεία αναγκαία για τον προγραμματισμό και την αξιολόγηση των προσφερόμενων υγειονομικών υπηρεσιών. Μια καταγραφή από την Ρευματολογική Εταιρεία στα μέσα του 1990 θεωρήθηκε ότι υποεκτιμούσε το πρόβλημα, δεν είχε διαχρονική συνέχεια και αναγκαστικά δεν αντανακλά τη σημερινή κατάσταση. Αναφέρεται ότι από ένα και μόνον κέντρο έχουν αποσταλεί προς καταγραφή σε ευρωπαϊκή βάση ~300 περιπτώσεις παιδιών πασχόντων από ρευματικά νοσήματα στην Ελλάδα, που δίνουν αδρά μια εκτίμηση της τάξης μεγέθους, αλλά δεν μειώνει το εμφανές μεγάλο κενό σχετικά με τα επιδημιολογικά δεδομένα για τα νοσήματα αυτά στην Ελλάδα.
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				2.2.7.7. Σύνοψη – Προτάσεις

				Οι ρευματικές ασθένειες στα παιδιά είναι σπάνιες και αποτελούν διαγνωστική πρόκληση, Κύριος εκπρόσωπος των νοσημάτων είναι η ΝΙΑ που μπορεί να οδηγήσει σε σημαντική μείωση του επιπέδου ζωής των ασθενών αν δεν αντιμετωπιστεί επαρκώς. Σπανιότερα, αλλά εξ ίσου σοβαρά νοσήματα είναι οι νεανικές μορφές του συστηματικού ερυθηματώδους λύκου, της δερματομυοσίτιδας και του σκληροδέρματος. Η αιτιολογία τους παραμένει άγνωστη. Λόγω της ιδιαιτερότητας και της δυσκολίας αντιμετώπισης των νοσημάτων προτείνεται η διαχείριση των ασθενών σε ειδικά κέντρα με τη συμμετοχή διεπιστημονικής ομάδας και σε άμεση επικοινωνία με τον θεράποντα παιδίατρο ή γενικό ιατρό.

				Αναγκαία είναι η δημιουργία πανελλήνιου αρχείου καταγραφής, καθώς η απουσία του δεν επιτρέπει στοιχειώδεις αντικειμενικές εκτιμήσεις του αριθμού των πασχόντων ούτε τον υπολογισμό της αναμενόμενης συχνότητας εμφάνισης των νοσημάτων ή διακρατικές συγκρίσεις και διεξαγωγή τεκμηριωμένων επιστημονικών συμπερασμάτων για την εκδοχή υπερδιάγνωσης και κυρίως υποδιάγνωσης των νοσημάτων. Τέλος, αναγκαία κρίνεται η αναγνώριση της υποειδικότητας της παιδορευματολογίας, κατεύθυνση προς την οποία κινείται το Υπουργείου Υγείας, μετά τη σύσταση ειδικής επιτροπής για τη διαμόρφωση του εκπαιδευτικού προγράμματος των παιδιάτρων.

				Συμπερασματικά, η εύρυθμη λειτουργία του συστήματος υγείας και η συνεργασία των υγειονομικών φορέων της παιδορευματολογίας, σύμφωνα με την επιστημονική δεοντολογία, μπορούν να συμβάλλουν στην περαιτέρω βελτίωση των παρεχόμενων υπηρεσιών υγείας στους μικρούς ασθενείς, οι οποίοι απαιτούν την απρόσκοπτη παροχή διαχρονικά άρτιας διαγνωστικής και θεραπευτικής αντιμετώπισης καθώς και υποστηρικτικής φροντίδας. Ως βασικοί στόχοι προτείνονται: 1. η ανάπτυξη λειτουργικής και προσβάσιμης, σύμφωνα με τους κανόνες σεβασμού των προσωπικών δεδομένων, ηλεκτρονικής πανελλήνιας καταγραφής, 2. η καταγραφή αναγκών και αιτημάτων καθώς και ο βαθμός ικανοποίησης από κάθε αρμόδιο φορέα και 3. η συνέχιση της συμμετοχής της χώρας σε πολυκεντρικές μελέτες και διεθνείς συνεργασίες.

				2.2.7.8. Προτεινόμενες δραστηριότητες εμπέδωσης γνώσεων

				Για την εμπέδωση των γνώσεων προτείνονται στους φοιτητές οι παρακάτω ενδεικτικές δραστηριότητες: 

				Καταιγισμός ιδεών με θέμα «Ρευματικά νοσήματα στα παιδιά» 

				Εισάγεται το θέμα, πχ: «Τι γνωρίζετε για τα ρευματικά νοσήματα στα παιδιά;» και ζητείται από τους φοιτητές να ανακαλέσουν σχετικές προϋπάρχουσες ιδέες. Ο συντονιστής ζητά από τους φοιτητές να εκφραστούν σε σύντομο χρόνο, με λέξεις ή σύντομες εκφράσεις, που καταγράφει σε πίνακα, ενώ ο ίδιος αποφεύγει να υποδείξει τις δικές του. Στο στάδιο αυτό δεν επιτρέπονται σχόλια ή παρατηρήσεις, ενώ όλες οι ιδέες είναι σεβαστές και καταγράφονται σε κλίμα συνεργασίας, σεβασμού και αποδοχής της διαφορετικής άποψης. Στη συνέχεια γίνεται συζήτηση κατά την οποία αναλύονται, σχολιάζονται και αξιολογούνται οι απόψεις που έχουν καταγραφεί, απορρίπτονται κάποιες, που δε σχετίζονται άμεσα με το θέμα, και προτείνονται νέες. Ο συντονιστής καλεί τους φοιτητές να προτείνουν κριτήρια ομαδοποίησης, να προχωρήσουν σε ταξινόμηση των ιδεών που προέκυψαν από τον καταιγισμό και να τις κατηγοριοποιήσουν: πχ. Πρώιμη διάγνωση και συστάσεις παρακολούθησης. Μ’ αυτόν τον τρόπο αναδεικνύονται οι πολλαπλές διαστάσεις του θέματος και ακολουθεί η επεξεργασία των επιμέρους θεμάτων που ανέκυψαν.
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				Λήψη ιστορικού και παρουσίαση περιστατικών

				Οι φοιτητές χωρίζονται σε ολιγομελείς ομάδες και επισκέπτονται παιδιά που νοσηλεύονται με ρευματικό νόσημα παρουσία παιδορευματολόγου. Με τη βοήθεια του ειδικού, λαμβάνουν το ιστορικό του ασθενούς και μελετούν τα κλινικά και εργαστηριακά στοιχεία, που περιέχονται στον ιατρικό του φάκελο έχοντας υπόψη τις αρχές της εμπιστευτικότητας των προσωπικών δεδομένων. Στη συνέχεια ετοιμάζουν μια σύντομη παρουσίαση που πραγματοποιούν στο σύνολο των φοιτητών. Ακολουθεί συζήτηση.

				Παρουσίαση πληροφοριών-Συζήτηση

				Προγραμματίζεται τηλεδιάσκεψη μεταξύ των φοιτητών που συμμετείχαν στη δραστηριότητα «Αναζήτηση δεδομένων» και ορίζεται συντονιστής. Ανατίθεται ένα θέμα ανά φοιτητή, όπως για παράδειγμα «η διάγνωση της νεανικής ιδιοπαθούς αρθρίτιδας». Ο κάθε φοιτητής παρουσιάζει τις πληροφορίες που συγκέντρωσε για το θέμα. Ακολουθεί συζήτηση, αντιπαράθεση των διαφορετικών απόψεων και παρουσίαση επιμέρους προτάσεων. 

				Εξάσκηση στη λήψη αποφάσεων και προσομοίωση: Βιωματικό σεμινάριο

				Ζητείται από έναν φοιτητή να υποδυθεί ότι είναι ειδικός παιδορευματολόγος, ένας δεύτερος φοιτητής αναλαμβάνει το ρόλο του έφηβου ασθενή και ένας τρίτος το ρόλο του συνοδού. Διαβάζεται ένα σχετικό κλινικό σενάριο. Ο φοιτητής «παιδορευματολόγος» καλείται να λάβει αποφάσεις για τις διαγνωστικές και θεραπευτικές παρεμβάσεις που χρειάζεται ο ασθενής και να εκπαιδευτεί στον τρόπο που θα τις εξηγήσει σε έναν έφηβο πάσχοντα και κατά πόσο θα επιτρέψει παρεμβάσεις από το συνοδό του εφήβου. Οι υπόλοιποι φοιτητές παρακολουθούν και σημειώνουν τις παρατηρήσεις τους. Ακολουθεί συζήτηση με το διδάσκοντα μετά από κάθε «περιστατικό».
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				2.2.8. Σακχαρώδης διαβήτης

				Μετά την ανάγνωση του υποκεφαλαίου, οι φοιτητές θα μπορούν να απαντήσουν στα παρακάτω ερωτήματα:

				Ποιες είναι οι διαχρονικές τάσεις της νόσου και ποια ηλικιακή ομάδα παρουσιάζει τη μεγαλύτερη διαχρονική επιβάρυνση

				Ποιο είναι το μέγεθος του προβλήματος στη χώρα μας

				Ποια είναι τα κυριότερα κλινικοεργαστηριακά ευρήματα του σακχαρώδη διαβήτη τύπου 1

				Σε τι συνίσταται η αντιμετώπιση της νόσου και της διαβητικής κετοξέωσης

				Τι περιλαμβάνει η παρακολούθηση των παιδιών και εφήβων με σακχαρώδη διαβήτη τύπου 1

				Ποια είναι τα χαρακτηριστικά των πασχόντων με καλή πρόγνωση

				Ποιες είναι οι ανάγκες και ποιες οι προτεινόμενες προτεραιότητες για τη βέλτιστη αντιμετώπιση και παρακολούθηση των νεαρών πασχόντων στη χώρα μας

				2.2.8.1. Εισαγωγή

				Ο σακχαρώδης διαβήτης (ΣΔ) που προσβάλλει παιδιά και εφήβους είναι συνήθως ο Διαβήτης τύπου 1, δηλαδή μία αυτοάνοση πάθηση, που προοδευτικά οδηγεί στην καταστροφή των β κυττάρων του πα-γκρέατος. Τα κύτταρα αυτά παράγουν την ινσουλίνη, ορμόνη που είναι απαραίτητη στο μεταβολισμό της γλυκόζης του αίματος. Όταν δεν εκκρίνεται επαρκής ποσότητα ινσουλίνης, τότε η γλυκόζη, που λαμβάνεται με την τροφή, αδυνατεί να εισέλθει στα κύτταρα του οργανισμού με αποτέλεσμα να παραμένει στο αίμα σε υψηλά επίπεδα και να προκαλεί τα συμπτώματα της νόσου. Η συχνότητα του ΣΔ στην παιδική και εφηβική ηλικία αυξάνει παγκοσμίως. Η αύξηση αυτή αφορά κυρίως τις πολύ μικρές ηλικίες, ακόμη και τα νήπια. Ως εκ τούτου, ιδιαίτερη έμφαση δίνεται στην ενημέρωση και ευαισθητοποίηση του ιατρικού κόσμου και του ευρύτερου κοινού ότι ο ΣΔ μπορεί να ξεκινήσει σε πολύ μικρή ηλικία ώστε να υπάρχει αυξημένη εγρήγορση για έγκαιρη διάγνωση.

				2.2.8.2. Κλινική εικόνα - Διάγνωση

				Τα συνηθέστερα συμπτώματα του ΣΔ τύπου 1 είναι πολυουρία, πολυδιψία και πολυφαγία, εφόσον η γλυκόζη της τροφής δε χρησιμοποιείται, αλλά αποβάλλεται μέσω των ούρων. 

				2.2.8.3. Διαβητική κετοξέωση 

				Προκαλείται όταν το παιδί με ΣΔ δε διαγνωστεί έγκαιρα, οπότε η νόσος εκδηλώνεται με απώλεια βάρους, κοιλιακά άλγη και προοδευτική επιδείνωση του επιπέδου συνείδησης, που μπορεί να οδηγήσει σε κώμα και απώλεια της ζωής. Εργαστηριακά, η διάγνωση του ΣΔ τίθεται όταν οι τιμές σακχάρου νηστείας στο αίμα είναι υψηλότερες από 200mg/dl. Από πλευράς δημόσιας υγείας είναι σημαντικό να τίθεται η διά-γνωση του ΣΔ στα παιδιά και τους εφήβους έγκαιρα, ώστε να αποφευχθούν περιστατικά διαβητικής κετο-ξέωσης. Οι προτεινόμενες προληπτικές παρεμβάσεις αποσκοπούν τόσο στην ευαισθητοποίηση του ιατρικού κόσμου όσο και στην ενημέρωση του γενικού κοινού. Ο στόχος είναι να υποπτεύονται την πιθανότητα ΣΔ σε κάθε παιδί, που παρουσιάζει τα πρώτα συμπτώματα της νόσου και να αναζητούν έγκαιρα ιατρική βοήθεια για επιβεβαίωση της διάγνωσης και άμεση έναρξη θεραπευτικής αγωγής με χορήγηση ινσουλίνης.
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				2.2.8.4. Κλινική παρέμβαση

				Οι διεθνείς κατευθυντήριες οδηγίες της Παγκόσμιας Εταιρείας Παιδιατρικής και Εφηβικής Διαβητο-λογίας έχουν μεταφραστεί στα ελληνικά (Επείγουσες καταστάσεις στο Σακχαρώδη Διαβήτη: Διάγνωση και Θεραπεία, Κεφάλαιο 2: Η διαβητική κετοξέωση στην παιδική και εφηβική ηλικία).

				Η άμεση έναρξη θεραπευτικής αγωγής αποσκοπεί στη συμπτωματική αντιμετώπιση και ρύθμιση της κατάλληλης δοσολογίας της ινσουλίνης για αποκατάσταση της μεταβολικής διαταραχής. Ειδικότερα, σε όλες τις παιδιατρικές κλινικές της χώρας είναι απαραίτητο να εφαρμόζονται τα διεθνή πρωτόκολλα θεραπευτικής αντιμετώπισης και παρακολούθησης των παιδιών, που εισάγονται με εικόνα διαβητικής κε-τοξέωσης, με σκοπό την αντιμετώπιση της βαριάς αφυδάτωσης και των πιθανών ηλεκτρολυτικών διατα-ραχών, καθώς και την άμεση έναρξη της ινσουλινοθεραπείας 1-2 ώρες μετά την έναρξη της επαρκούς και προοδευτικής ενυδάτωσης. 

				Η αντιμετώπιση του ΣΔ τύπου 1 είναι μακροχρόνια και βασίζεται στην εντατική εκπαίδευση του πά-σχοντος παιδιού ή εφήβου και της οικογένειάς του με σκοπό:

				την εκπαίδευση της οικογένειας και του παιδιού στη χορήγηση της σωστής δόσης ινσουλίνης

				την προοδευτική αυτονόμηση του παιδιού και του εφήβου

				την ισορροπημένη διατροφή του ασθενούς και 

				τη συστηματική σωματική άσκηση του πάσχοντος 

				Η δόση της χορηγούμενης ινσουλίνης εξαρτάται από την ποσότητα των προσλαμβανομένων υδα-τανθράκων και την εξασφάλιση ισορροπημένης υγιεινής διατροφής για σωστή σωματική και ψυχολογική ανάπτυξη, αλλά και από το βαθμό συμμετοχής του παιδιού σε κοινωνικές και αθλητικές δραστηριότητες. Τα νέα εντατικοποιημένα σχήματα ινσουλινοθεραπείας μιμούνται το φυσιολογικό τρόπο έκκρισης της ιν-σουλίνης και αποσκοπούν στη βέλτιστη γλυκαιμική ρύθμιση του σακχάρου για αποφυγή των επικίνδυνων υπογλυκαιμιών, που είναι ιδιαίτερα επίφοβες στις μικρές ηλικίες, καθώς και στην πρόληψη και αποφυγή των μακροχρόνιων επιπλοκών της μικρο- και μακροαγγειοπάθειας.

				2.2.8.5. Αποτελεσματικότητα κλινικής παρέμβασης

				Με την κατάλληλη υποστήριξη και θεραπεία οι περισσότεροι πάσχοντες φθάνουν σήμερα σε ηλικία άνω των 50 ετών χωρίς να εκδηλώσουν τις επιπλοκές του ΣΔ τύπου 1. Ειδικότερα, τα χαρακτηριστικά των πασχόντων που έχουν καλή πρόγνωση περιλαμβάνουν:

				σωστή και επικαιροποιημένη γνώση θεμάτων που σχετίζονται με την πάθηση

				φυσιολογικό τρόπο ζωής με καλές διατροφικές συνήθειες και άσκηση

				χαμηλή (<7%) γλυκοζυλιωμένη αιμοσφαιρίνη

				φυσιολογικές τιμές χοληστερίνης και τριγλυκεριδίων

				λεπτοσωμία και αισιόδοξη ενσωμάτωση της θεραπείας στην καθημερινή ρουτίνα

				μακροχρόνια εκπαίδευση για το διαβήτη, που ξεκινά από την πρώτη μέρα της διάγνωσης, συνεχίζεται κατά τη διάρκεια της νοσηλείας και υπενθυμίζεται σε κάθε επίσκεψη μετά τη νοσηλεία

				Είναι απαραίτητο να γνωρίζει ο εκπαιδευτής πώς να βοηθήσει το παιδί ή το νεαρό ενήλικα να εν-σωματώσει την έννοια του διαβήτη ως «τρόπο ζωής» και όχι ως «αρρώστια». Σε ένα ιδανικό περιβάλλον, 
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				η εκπαίδευση γίνεται από την ειδική επιστημονική ομάδα, η οποία οφείλει να συμπεριφέρεται στον ασθενή με κατανόηση, υπομονή και ανθρωπιά.

				2.2.8.6. Η Ελληνική πραγματικότητα

				Στην Ελλάδα, ο ετήσιος επιπολασμός του σακχαρώδη διαβήτη τύπου 1 υπολογίζεται σε ~8-10 νέα περιστατικά ανά 100.000 παιδιών ηλικίας κάτω των 15 ετών. Η υπολογιζόμενη αυτή επίπτωση είναι παρό-μοια με εκείνη που συναντάται στις χώρες της Νότιας Ευρώπης. Βρίσκεται σε ενδιάμεση θέση ανάμεσα στις υψηλές θέσεις που κατέχουν οι Σκανδιναβικές χώρες (>45) και της πολύ χαμηλής άλλων χωρών, όπως η Ιαπωνία (~1 περιστατικό ανά 100.000 παιδιά/έτος). Δεν είναι επακριβώς γνωστοί οι λόγοι της διαμόρ-φωσης της διαφορετικής αυτής συχνότητας, αλλά επισημαίνεται ευρέως ότι πρέπει να τηρούνται αυστηρά και ομοιόμορφα κριτήρια διάγνωσης και συστηματικής καταγραφής προκειμένου να έχουν αξία οι διεθνείς συγκρίσεις. Σε πανελλαδική έρευνα της Α’ Παιδιατρικής Κλινικής του ΕΚΠΑ διαπιστώθηκε ότι η επίπτωση του σακχαρώδη διαβήτη τύπου 1 στις ηλικίες 0-14 ετών είναι τουλάχιστον 200 παιδιά το χρόνο και ότι τα παιδιά των πόλεων παρουσίαζαν μεγαλύτερο κίνδυνο εμφάνισης νεανικού διαβήτη σε σχέση με τα παιδιά της υπαίθρου.

				Η παρακολούθηση των μικρών ασθενών με ΣΔ συνιστάται να γίνεται από ομάδα ειδικών που πε-ριλαμβάνει παιδοενδοκρινολόγο, ειδικευμένη επισκέπτρια υγείας/νοσηλεύτρια, διατροφολόγο και παιδο-ψυχίατρο ή παιδοψυχολόγο ειδικευμένο στο ΣΔ τύπου 1. Στα περισσότερα μεγάλα παιδιατρικά κέντρα, εφαρμόζονται στη χώρα μας διεθνή θεραπευτικά πρωτόκολλα υπό την επίβλεψη ειδικευμένου ιατρικού προσωπικού αν και οι θεραπευτικές ομάδες αντιμετώπισης έχουν κατά κανόνα ελλείψεις. Στην πράξη, ο παιδοενδοκρινολόγος, με τη βοήθεια όσων ειδικών είναι διαθέσιμοι, αναλαμβάνουν το μεγαλύτερο μέρος της εκπαίδευσης του παιδιού και της οικογένειας. Ακόμη πιο ελλιπής είναι η δυνατότητα ολοκληρωμένης προσέγγισης και αντιμετώπισης του ΣΔ σε πιο απομακρυσμένες περιοχές της Ελλάδας, όπου συνιστάται μετά την αρχική αντιμετώπιση της διαβητικής κετοξέωσης, το παιδί και η οικογένειά του να μεταφερθούν σε εξειδικευμένο κέντρο ολιστικής θεραπευτικής προσέγγισης και εκπαίδευσης. Θεωρείται ότι τα εξειδικευ-μένα αυτά κέντρα δεν επαρκούν ούτε στο δημόσιο ούτε στον ιδιωτικό τομέα και ότι θα άξιζε να ενθαρρυν-θούν ανάλογες ομάδες στη μακροχρόνια αντιμετώπιση του παιδιού και εφήβου με ΣΔ τύπου 1.

				2.2.8.7. Προτάσεις

				Οι δομές δημόσιας υγείας σε παγκόσμιο επίπεδο στοχεύουν στην έγκαιρη διάγνωση της νόσου σε παιδιά και εφήβους, στην απαρτιωμένη φροντίδα και παρακολούθηση σε συνδυασμό με προληπτικές πα-ρεμβάσεις ευαισθητοποίησης του ιατρικού κόσμου και ευρύτερης ενημέρωσης. Ιδιαιτέρως για τη χώρα μας θεωρείται ότι χρειάζεται να εμπλουτιστούν οι διεπιστημονικές ομάδες παρακολούθησης με ενεργότερο ρόλο των συλλόγων των πασχόντων στην κάλυψη κενών και μεταφορά παρόμοιας εμπειρίας άλλων χωρών.

				2.2.8.8. Προτεινόμενες δραστηριότητες εμπέδωσης γνώσεων

				Για την εμπέδωση των γνώσεων προτείνονται στους φοιτητές οι παρακάτω ενδεικτικές δραστηριότητες: 

				Αναζήτηση πληροφοριών

				Ανατίθεται στους φοιτητές, αφού χωριστούν σε ομάδες, να αναζητήσουν (βάσεις ιατρικών δεδομέ-νων, μηχανές αναζήτησης του Διαδικτύου, επικοινωνία με παιδιάτρους και ενδοκρινολόγους) τις διεθνείς 
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				κατευθυντήριες οδηγίες για 1. την έγκαιρη ανίχνευση/πρώιμη διάγνωση, 2. θεραπευτική αντιμετώπιση και 3. ιατροκοινωνική φόρτιση των υπηρεσιών και της οικογένειας των παιδιών και εφήβων με ΣΔ τύπου 1. Στη συνέχεια, η κάθε ομάδα συνοψίζει τις πληροφορίες σε γραπτή έκθεση.

				Παρουσίαση πληροφοριών – Συζήτηση

				Σε προγραμματισμένη συνάντηση, οι φοιτητές που συμμετείχαν στη δράση «Αναζήτηση πληροφορι-ών» παρουσιάζουν το θέμα στους συμφοιτητές τους και ορίζεται ένας συντονιστής της συζήτησης που θα ακολουθήσει ώστε να εμπλουτιστεί το θέμα με τις εμπειρίες όλων και να διαμορφωθούν προτάσεις για την εφαρμοσιμότητα των πληροφοριών στην Ελλάδα της κρίσης.

				Εξάσκηση στη λήψη αποφάσεων και προσομοίωση

				Ζητείται από έναν φοιτητή να υποδυθεί τον ειδικό παιδοενδοκρινολόγο τριτοβάθμιου νοσοκομείου και να περιγράψει τα βήματα οργάνωσης, στελέχωσης, αρμοδιοτήτων και λειτουργίας της διεπιστημονικής ομάδας που απαιτείται για την απαρτιωμένη λειτουργία του κέντρου αντιμετώπισης παιδιών με ΣΔ τύπου 1, βάσει των καταστατικών αντίστοιχων κέντρων

				Ζητείται από έναν φοιτητή να υποδυθεί τον υπεύθυνο νεοσύστατου Διαβητολογικού Κέντρου για παιδιά και εφήβους και να συζητήσει τις δράσεις που αποσκοπούν στην αντιμετώπιση του ΣΔ τύπου 1

				Ζητείται από έναν φοιτητή να υποδυθεί τον υπεύθυνο διασύνδεσης για μετάβαση σε κέντρα ενηλίκων και να περιγράψει τις δυνατότητες που παρέχονται για συνεργασία με κέντρα ενηλίκων στις περιπτώσεις εφήβων που «αποφοιτούν» από παρακολούθηση σε παιδιατρικά/εφηβικά κέντρα παρακολούθησης

				Ζητείται από έναν φοιτητή να υποδυθεί τον υπάλληλο της αρμόδιας Υπηρεσίας του Υπουργείου Υγείας, ο οποίος μετά από ενδελεχή έρευνα, θα συντάξει έκθεση για τις ανάγκες που διαπιστώνονται και προτεραιότητες που πρέπει τεθούν για την οργάνωση εξειδικευμένων κέντρων θεραπείας του ΣΔ τύπου 1
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				2.2.9. Ψυχικές διαταραχές στα παιδιά και τους εφήβους

				Διαβάζοντας το υποκεφάλαιο αυτό οι φοιτητές θα είναι σε θέση να απαντήσουν στα ακόλουθα ερωτήματα:

				Ποιες είναι οι συχνότερες ψυχικές διαταραχές της παιδικής και εφηβικής ηλικίας και σε τι διαφέρουν από τις αντίστοιχες των ενηλίκων;

				Πώς τίθεται η διάγνωση και ποιες είναι οι βασικές συνιστώσες και οι ιδιαιτερότητες της θεραπευτικής προσέγγισης των παιδιών με ψυχική διαταραχή;

				Ποια είναι η υπάρχουσα κατάσταση στην Ελλάδα από πλευράς δομών υποστήριξης και τι βελτιώσεις προτείνεται να γίνουν για παροχή πιο ολοκληρωμένης ιατροκοινωνικής φροντίδας;

				Εισαγωγή

				Κατά τις τελευταίες δεκαετίες η ψυχική υγεία των παιδιών και των εφήβων διεκδικεί ολοένα και υψηλότερη θέση στην ατζέντα των σύγχρονων πολιτικών υγείας στις χώρες του ανεπτυγμένου κόσμου. Οι λόγοι είναι πολλοί και αδιαμφισβήτητοι. Καταρχάς οι μέθοδοι προσέγγισης και κατανόησης της νόσου και της υγείας, όπως αυτές διατρέχουν το σκεπτικό όλου του ιατρικού χώρου, φέρουν πλέον την σημαντική επιρροή του βιοψυχοκοινωνικού μοντέλου υγείας. Σύμφωνα με αυτό, η νόσος επηρεάζεται από όλα τα επίπεδα της οργάνωσης, από το κοινωνικό έως το µοριακό, με την ψυχική υγεία να αναδεικνύεται σε θεμέλια προϋπόθεση της ευεξίας του ατόμου.

				Σε συμφωνία με το βιοψυχοκοινωνικό μοντέλο θεώρησης της νόσου και της υγείας, αλλά και λαμβάνοντας υπόψη τα ευρήματα και τα ερωτήματα της σύγχρονης έρευνας στους διάφορους κύκλους της ζωής του ανθρώπου, η παιδοψυχιατρική σήμερα αντιλαμβάνεται τον ρόλο της σε πολλαπλά επίπεδα. Πιο συγκεκριμένα, αναζητά απαντήσεις που σχετίζονται με την κατανόηση της αιτιοπαθογένειας των ψυχικών νόσων κατά την παιδική και εφηβική ηλικία, την ανίχνευση αυτών, την διάγνωσή τους, την θεραπευτική τους αντιμετώπιση, καθώς και την αποκατάσταση πιθανών ελλειμμάτων που μπορεί να προκύπτουν. Απώτερος στόχος όλων των ανωτέρω αποτελεί η πρόληψη της εμφάνισης της νόσου ή της έκπτωσης της λειτουργικότητας του ατόμου, εφόσον η νόσος εμφανιστεί, και τελικά η πρόληψη της συνέχειας της νόσησης στην ενήλικη ζωή, είτε με την μορφή της ομότυπης συνέχειας της ψυχοπαθολογίας, είτε με την μορφή της νόσησης από διαφορετική ψυχιατρική διαταραχή. 

				Πέρα όμως από τα πολλαπλά επίπεδα που αφορούν στην αναγνώριση και αντιμετώπιση της ασθένειας, η σύγχρονη παιδοψυχιατρική χρειάζεται πλέον να τοποθετείται και σε ένα διευρυμένο ηλικιακό φάσμα. Αν και τυπικά ο πληθυσμός, στον οποίο αναφέρεται, είναι αυτός των παιδιών και των εφήβων έως την ηλικία των 18 ετών, στην πράξη συχνά χρειάζεται να συμπεριλαμβάνει και νέους ενήλικες και πλέον είναι αρκετές οι υπηρεσίες που προβλέπουν αυτό στον οργανισμό τους. Στην άλλη πλευρά του ηλικιακού φάσματος, και δεδομένων των ενδείξεων για δράση αρκετών παραγόντων κινδύνου για ψυχική νόσο του παιδιού ήδη κατά την διάρκεια της κύησης (και πιθανώς και πριν από αυτή), αυξανόμενη είναι πλέον η ανάγκη να δίδεται έμφαση και στην προγεννητική ψυχιατρική. Τέλος, η σώρευση επαρκών πια ενδείξεων για την συνεχή αλληλεπίδραση βιολογικών, κοινωνικοοικονομικών, πολιτισμικών, αλλά και πολιτικών παραγόντων, που επηρεάζει ή/και καθορίζει την εμφάνιση, την πορεία και την πρόγνωση των ψυχικών νόσων στα παιδιά και τους εφήβους καθιστά πια απαραίτητο έναν συνεχή διάλογο της παιδοψυχιατρικής όχι μόνο με τους άλλους ιατρικούς χώρους, αλλά και με χώρους εκτός της ιατρικής κοινότητας. 
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				2.2.9.1. Επικαιροποιημένα επιστημονικά δεδομένα

				Υπολογίζεται ότι διεθνώς τα προβλήματα ψυχικής υγείας πλήττουν 10-20% των παιδιών και των εφήβων και αντιπροσωπεύουν ένα σημαντικό τμήμα της συνολικής επιβάρυνσης του πληθυσμού λόγω ασθένειας. Συγκεκριμένα, αναφέρεται ότι οι νευροψυχιατρικές διαταραχές ευθύνονται για 15-30% των σταθμισμένων ως προς την αναπηρία ετών ζωής (Disability-Adjusted Life-Years, DALYs), που έχουν χαθεί κατά τις τρεις πρώτες δεκαετίες της ζωής. 

				Μελέτες ψυχιατρικής επιδημιολογίας δείχνουν ότι ο μέσος υπολογιζόμενος επιπολασμός των ψυχιατρικών διαταραχών που συνδέονται με έκπτωση της λειτουργικότητας στα παιδιά και τους εφήβους είναι 12%, αν και το φάσμα των σχετικών εκτιμήσεων είναι αρκετά ευρύ. Ευρύ είναι επίσης το φάσμα των εκτιμήσεων της συχνότητας των επιμέρους διαταραχών της ψυχικής σφαίρας στα παιδιά και τους εφήβους. Σε μια μεγάλη επιδημιολογική μελέτη σε παιδιά ηλικίας 8 έως 15 ετών στις Ηνωμένες Πολιτείες της Αμερικής ο επιπολασμός έτους ήταν 8.6% για την διαταραχή ελλειμματικής προσοχής και υπερκινητικότητας, 3.7% για τις διαταραχές της διάθεσης, 2.1% για την διαταραχή διαγωγής, 0.7% για την διαταραχή πανικού και 0.1% για τις διατροφικές διαταραχές. Ο επιπολασμός της διαταραχής ελλειμματικής προσοχής/ υπερκινητικότητας ήταν 2.1 φορές μεγαλύτερος για τα αγόρια, των διαταραχών της διάθεσης 2 φορές μεγαλύτερος για τα κορίτσια, ενώ δεν παρουσιάστηκαν διαφορές στην συχνότητα για τις αγχώδεις διαταραχές και τις διαταραχές διαγωγής. Ενδιαφέρον είναι ότι λιγότεροι από τους μισούς (45%) από όσους παρουσίαζαν κάποια διαταραχή είχαν αναζητήσει οποιουδήποτε τύπου βοήθεια από ειδικό ψυχικής υγείας. Εξίσου υψηλή είναι η ψυχιατρική νοσηρότητα και κατά την διάρκεια της εφηβείας, η οποία στο παρελθόν είχε θεωρηθεί ως μια περίοδος στον κύκλο της ζωής, κατά την οποία το άτομο απολαμβάνει σχεδόν πλήρη υγεία. Αναφέρεται ότι έως και 16% των εφήβων παρουσιάζουν κάποια ψυχική διαταραχή. Σε μελέτη περισσότερων από 10,000 εφήβων ηλικίας 13 έως 18 ετών οι αγχώδεις διαταραχές ήταν η πιο συχνή οντότητα, ακολουθούμενες από διαταραχές συμπεριφοράς, συναισθηματικές διαταραχές και διαταραχές χρήσης ψυχοτρόπων ουσιών. Περίπου 40% όσων εμφάνιζαν μία ψυχιατρική διαταραχή πληρούσαν τα κριτήρια μιας ακόμη διαταραχής. Η μέση ηλικία έναρξης της νόσου ήταν μικρότερη για τις αγχώδεις διαταραχές (6 έτη), ακολουθούμενες από τις διαταραχές συμπεριφοράς στα 11 έτη, τις διαταραχές διάθεσης στα 13 έτη και τις διαταραχές χρήσης ουσιών στα 15.

				Όπως προκύπτει λοιπόν από τα παραπάνω, οι διαταραχές που προαναφέρθηκαν και η αντιμετώπισή τους θέτουν σημαντικά ζητήματα σε επίπεδο δημόσιας υγείας, κυρίως λόγω της υψηλής συχνότητάς τους. Σημαντική πρόκληση ωστόσο για την δημόσια υγεία αποτελούν και τα νοσήματα εκείνα, που ανεξάρτητα από την συχνότητά τους, συσχετίζονται με σημαντική έκπτωση της λειτουργικότητας του ατόμου. Στον χώρο της παιδοψυχιατρικής οι διαταραχές του αυτιστικού φάσματος είχαν θεωρηθεί κατά τις προηγούμενες δεκαετίες ως διαταραχές σπάνιες, αλλά υψηλής βαρύτητας. Οι σύγχρονες ενδείξεις όμως καταδεικνύουν μια συνεχή και ραγδαίου ρυθμού αύξηση της συχνότητας των διαταραχών αυτών, με τις πρόσφατες εκτιμήσεις του Κέντρου Ελέγχου των Νοσημάτων (Center of Disease and Control) στις Ηνωμένες Πολιτείες της Αμερικής να αναφέρουν συχνότητα που φθάνει το 1.5% (1 στα 68 παιδιά). Οι ψυχωσικές διαταραχές, ιδιαίτερα εκείνες του φάσματος της σχιζοφρένειας, αποτελούν μια ακόμη νοσολογική οντότητα, που συνδέεται με σημαντική δυσλειτουργία του ατόμου. Μπορεί να οδηγήσουν σε καθυστέρηση στην ωρίμανση των νευροψυχολογικών λειτουργιών των παιδιών και των εφήβων και μακροπρόθεσμα σε νευροψυχολογικά ελλείμματα, ενώ συχνά προκαλούν σημαντική έκπτωση στην ψυχοκοινωνική λειτουργικότητα. Ο επιπολασμός ζωής για τις ψυχώσεις εκτιμάται μεταξύ 0,2 και 3,5%, με ετήσια συχνότητα μεταξύ 0,01 και 0,035%. Περίπου το 10-15% 
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				όλων των ψυχώσεων είναι πρώιμης έναρξης (Early Onset Psychosis, EOP) με εκδήλωση πριν από την ηλικία των 18 ετών, ενώ περίπου 1-3% αυτών είναι πολύ πρώιμης έναρξης (Very Early Onset Psychosis, VEOP), με έναρξη πριν από την ηλικία των 13 ετών.

				Ανεξάρτητα, ωστόσο, από τις ακριβείς τιμές της συχνότητας της συνολικής ψυχιατρικής νοσηρότητας, αλλά και εκείνης των επιμέρους διαταραχών, οι ενδείξεις από διάφορες χώρες συμφωνούν ότι ο αριθμός των παιδιών και των εφήβων, που διαγιγνώσκονται με κάποια ψυχική διαταραχή στην κοινότητα, έχει αυξηθεί σημαντικά κατά τις τελευταίες δεκαετίες. Από την άλλη πλευρά, δεν υπάρχουν ενδείξεις ότι η συχνότητα των διαταραχών καθεαυτή έχει παρουσιάσει αύξηση, ενώ η νοσηρότητα και η θνησιμότητα που συνδέεται με την ψυχική νόσο στις ηλικίες αυτές φαίνεται να παραμένει σταθερή. Οι παραπάνω διαπιστώσεις θέτουν σε προβληματισμό και καλούν σε δράση όλους τους χώρους, που συνδέονται με την ψυχική υγεία του πληθυσμού των παιδιών και των εφήβων: την επιστήμη και την έρευνα, τις υπηρεσίες που παρέχουν κλινικό έργο και τις πολιτικές υγείας που χαράσσουν τις στρατηγικές, τόσο σε εθνικό, όσο και σε διεθνές επίπεδο. 

				2.2.9.2. Ανίχνευση και διάγνωση ψυχικών διαταραχών

				Ανίχνευση 

				Όπως αναφέρθηκε και παραπάνω, οι νευροψυχιατρικές διαταραχές ευθύνονται για ένα σημαντικό μέρος της ανικανότητας στον πληθυσμό των νέων. Ταυτόχρονα, η μεγάλη διάρκεια νόσου χωρίς θεραπεία, που συνήθως οφείλεται σε ελλιπή ή καθυστερημένη αναζήτηση βοήθειας από ειδικό ψυχικής υγείας, έχει πλέον αναγνωριστεί ως ένας σημαντικός παράγοντας, που συσχετίζεται με χειρότερη έκβαση για μια σειρά ψυχιατρικών διαταραχών. Κατά συνέπεια, η έγκαιρη αναγνώριση και η επαρκής αντιμετώπιση της νόσου έχουν κεντρική θέση στην προσπάθεια μείωσης της νοσηρότητας και της συνοδού συνολικής επιβάρυνσης που σχετίζεται με τις ψυχιατρικές διαταραχές. Δεδομένου μάλιστα ότι τα παιδιά και οι έφηβοι παρακολουθούνται τακτικά από ιατρούς άλλων ειδικοτήτων (π.χ. παιδιάτρους ή γενικούς ιατρούς) ή άλλους ειδικούς (π.χ. σχολικούς ψυχολόγους, παιδαγωγούς κ.ά.), ανιχνευτικά εργαλεία, που θα μπορούσαν να χρησιμοποιηθούν και από μη ειδικούς ψυχικής υγείας, θα επέτρεπαν την έγκαιρη αναγνώριση της ανάγκης παραπομπής ενός παιδιού για γενική παιδοψυχιατρική αξιολόγηση ή και για αξιολόγηση για μια συγκεκριμένη διαταραχή, εφ’ όσον το εργαλείο είναι ειδικά σχεδιασμένο για αυτή (π.χ. Διαταραχή Ελλειμματικής Προσοχής και Υπερκινητικότητας, Διαταραχές Αυτιστικού Φάσματος, Ψύχωση κ.ά.). Αν και πλέον έχουν αναπτυχθεί ανιχνευτικά εργαλεία τόσο για την γενική ψυχοπαθολογία των παιδιών και των εφήβων, όσο και για αρκετές παιδοψυχιατρικές διαταραχές, η χρήση τους στην καθημερινή πράξη είναι ακόμη σχετικά περιορισμένη. Βασικοί λόγοι για αυτό είναι η σχετικά φτωχή επίδοση των εργαλείων αυτών ως προς τις ψυχομετρικές τους ιδιότητες, που μπορεί συχνά να οδηγεί σε ψευδώς θετικά αποτελέσματα. Ωστόσο, λαμβάνοντας υπόψη από την μια πλευρά τα ευνοϊκά αποτελέσματα που μπορεί να έχει η πρώιμη διάγνωση, και από την άλλη τον περιορισμένο αριθμό των κατάλληλα εκπαιδευμένων ειδικών, αλλά και το υψηλό κόστος της εξειδικευμένης αξιολόγησης, γίνεται σαφές ότι η εφαρμογή ανιχνευτικών εργαλείων μπορεί να προάγει την ψυχική υγεία του πληθυσμού, αρκεί να συνυπολογίζονται οι αδυναμίες τους και οι ιδιαίτερες δυσκολίες, που μπορεί να υπάρχουν κατά την ερμηνεία των αποτελεσμάτων που εξάγουν. 

				Στο χώρο της παιδοψυχιατρικής η διάγνωση αποτελεί την έκβαση μιας σύνθετης διαδικασίας, που ιδανικά εμπλέκει έναν ικανό αριθμό ειδικών της διεπιστημονικής ομάδας. Η παιδοψυχιατρική διεπιστημονική ομάδα περιλαμβάνει παιδοψυχίατρο, ψυχολόγο, εργοθεραπευτή, λογοπεδικό, κοινωνικό 
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				λειτουργό, ειδικό παιδαγωγό, νοσηλευτή ή/και επισκέπτη υγείας. Κατά την διαγνωστική φάση απαραίτητη είναι επίσης η συνεργασία με άλλες ιατρικές ειδικότητες, όπως η παιδιατρική με τις υποειδικότητές της, η παιδοχειρουργική, η ψυχιατρική ενηλίκων κ.ά.

				Διάγνωση

				Η διάγνωση, όπως και στην ψυχιατρική ενηλίκων, βασίζεται στα ταξινομητικά συστήματα των ασθενειών, κυρίως στο DSM 5 της Αμερικάνικης Ψυχιατρικής Εταιρείας και το ICD-10 του Παγκόσμιου Οργανισμού Υγείας. Και τα δύο αυτά συστήματα γενικά υιοθετούν με ελάχιστες διαφοροποιήσεις τα κριτήρια των ψυχιατρικών διαταραχών των ενηλίκων και για τον πληθυσμό των παιδιών και των εφήβων. Δεδομένων των σημαντικών διαφορών μεταξύ των δύο αυτών πληθυσμών, η εφαρμογή κοινών διαγνωστικών κριτηρίων μπορεί να είναι δυσχερής έως και αδύνατη σε κάποιες περιπτώσεις. 

				Ένα πεδίο έντονου διαλόγου κατά τα τελευταία έτη αποτελεί το ζήτημα του τρόπου κατανόησης της έννοιας της ψυχιατρικής διάγνωσης. Συγκεκριμένα, αρκετές είναι οι μελέτες που υποστηρίζουν ότι ο έως τώρα κατηγορικός τρόπος αποτύπωσης της ψυχιατρικής συμπτωματολογίας και σημειολογίας δεν επαρκεί για την πλήρη κατανόηση της ψυχικής νόσου και κατά συνέπεια για την προσφορά της κατάλληλης φροντίδας στους ασθενείς. Για τον λόγο αυτό προτάθηκε η εφαρμογή της έννοιας των διαστάσεων στην ψυχοπαθολογία τόσο των ενηλίκων, όσο και των παιδιών και των εφήβων. Μια πρώτη, αν και τελικά πολύ περιορισμένη σε έκταση, προσπάθεια υιοθέτησης της προσέγγισης των διαστάσεων στην κλινική πράξη έγινε κατά την πρόσφατη αναθεώρηση του DSM, το οποίο όμως στην βάση του παρέμεινε ένα κατηγορικό μοντέλο ταξινόμησης των ασθενειών. Κατά πόσο λοιπόν η υιοθέτηση ενός διαφορετικού τρόπου προσέγγισης της ψυχοπαθολογίας θα μπορέσει να επηρεάσει αποφασιστικά τους τρόπους παρέμβασης και τελικά την έκβαση της νόσου μένει ακόμη να αποδειχτεί.

				Μία περαιτέρω πρόκληση για τον χώρο της παιδοψυχιατρικής αποτελεί η ανάπτυξη έγκυρων διαγνωστικών εργαλείων για τον πληθυσμό των παιδιών και των εφήβων. Ιδιαίτερη δυσκολία στην προσπάθεια αυτή θέτει η ίδια η διαδικασία της φυσιολογικής ψυχοσυναισθηματικής ανάπτυξης και ωρίμανσης των λειτουργιών του ατόμου, που επιβάλλει την ανάπτυξη και εφαρμογή διαφορετικών εργαλείων, κατάλληλα σταθμισμένων για κάθε ηλικιακή υποομάδα του υποπληθυσμού αυτού. Επιπλέον, πολύ συχνά τα διαγνωστικά εργαλεία, χρειάζεται να σταθμίζονται και να προσαρμόζονται κατάλληλα όχι μόνο ως προς την ηλικία, αλλά και ως προς μια σειρά άλλων κοινωνικοπολιτισμικών παραγόντων, που θα μπορούσαν να επηρεάσουν το αποτέλεσμα της διαγνωστικής αξιολόγησης. Όπως γίνεται λοιπόν εύκολα κατανοητό, η διαδικασία ανάπτυξης διαγνωστικών εργαλείων ειδικών για κάθε διαταραχή και για κάθε ηλικιακή ομάδα μπορεί να είναι όχι μόνο σύνθετη, αλλά και χρονοβόρα. Έως σήμερα η χρήση διαγνωστικών εργαλείων που εκτιμούν την παρουσία και το πρόσφατο ιστορικό γενικής ψυχοπαθολογίας (όπως για παράδειγμα η ημιδομημένη διαγνωστική συνέντευξη K-SADS-PL) ή εργαλείων που στοχεύουν στην διάγνωση συγκεκριμένων νοσολογικών κατηγοριών (όπως για παράδειγμα η ημιδομημένη κλίμακα παρατήρησης ADOS για τις διαταραχές του αυτιστικού φάσματος) δεν είναι ευρέως διαδεδομένη στην καθημερινή κλινική πράξη, παρά βρίσκει συνήθως εφαρμογή στο πλαίσιο διενέργειας μελετών για ερευνητικούς σκοπούς.

				2.2.9.3. Πρόληψη, θεραπεία & αντιμετώπιση ψυχικών διαταραχών

				Όπως καταδεικνύουν πλέον και τα αποτελέσματα σχετικών ερευνών, οι ψυχιατρικές διαταραχές δεν αποτελούν μόνο μία από τις βασικές αιτίες νοσηρότητας του πληθυσμού στις ευρωπαϊκές και άλλες χώρες, αλλά επιβαρύνουν σημαντικά τα συστήματα υγείας και λόγω του μεγάλου κόστους, που συνδέεται με αυτές. 
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				Συγκεκριμένα, υπολογίστηκε ότι το 2010 το κόστος των ψυχιατρικών διαταραχών στην Ευρωπαϊκή Ένωση ανήλθε σε 798 δισεκατομμύρια ευρώ, το οποίο ξεπέρασε το αθροιστικό κόστος για τα καρδιαγγειακά και τα ογκολογικά νοσήματα. Στις μελέτες όμως αυτές, καθώς και στους σχετικούς υπολογισμούς, φαίνεται ότι η σημασία των παιδοψυχιατρικών διαταραχών συχνά παραγνωρίζεται, όπως φαίνεται και από το γεγονός ότι μόνο 5.2 εκατομμύρια ευρώ αποδόθηκαν στο κόστος των παιδοψυχιατρικών διαταραχών στην παραπάνω μελέτη. Υπολογίζεται ωστόσο ότι το πραγματικό κόστος των προβλημάτων, των οποίων η αιτία σχετίζεται με προβληματική ανατροφή, νευροαναπτυξιακά ελλείμματα, τραύμα, παραμέληση, κακοποίηση ή/και κοινωνικό αποκλεισμό είναι πολύ μεγαλύτερο.

				Σήμερα είναι κοινά αποδεκτό ότι τα αρχικά συμπτώματα των περισσότερων ψυχιατρικών διαταραχών, που εκδηλώνονται στην ενήλικη ζωή, εμφανίζονται κατά την παιδική και εφηβική ηλικία. Υπολογίζεται ότι η έναρξη της συμπτωματολογίας για το 70% των ψυχιατρικών διαταραχών τοποθετείται στην εφηβεία ή/και πριν από αυτή. Σε πολλές από τις περιπτώσεις αυτές μάλιστα η συμπτωματολογία συνεχίζει καθ’ όλη την διάρκεια της ζωής. Μελέτες που διερευνούν την αιτιοπαθογένεια των ψυχιατρικών διαταραχών τοποθετούν πλέον τους πιθανούς αιτιολογικούς παράγοντες ολοένα και νωρίτερα στην ζωή: στα πρώτα χρόνια της ζωής, αλλά και ακόμη πιο νωρίς κατά την ενδομήτριο ζωή, όπως επίσης και κατά την περίοδο που προηγείται της σύλληψης. Γίνεται έτσι εύκολα κατανοητό ότι οι προσπάθειες πρόληψης της ψυχιατρικής νοσηρότητας στον παιδιατρικό πληθυσμό, αλλά και στον πληθυσμό των ενηλίκων, χρειάζεται να ξεκινούν αρκετά νωρίς, ώστε να μπορούν να εκμεταλλευτούν την μεγάλη πλαστικότητα του αναπτυσσόμενου εγκεφάλου. Πολλές είναι πια οι μελέτες, που δείχνουν ότι οι πρώιμες παρεμβάσεις συσχετίζονται με καλύτερη έκβαση. Χαρακτηριστική είναι η περίπτωση των πρώιμων παρεμβάσεων, οι οποίες εμπλέκουν όλη την οικογένεια παιδιών με αυτισμό ηλικίας 2 ή 3 ετών και οδηγούν σε σημαντική βελτίωση στην γνωστική επίδοση, την προσαρμοστική ικανότητα και την ανάπτυξη του λόγου. Πέρα όμως από τον αυτισμό, προληπτικές στρατηγικές έχουν αναπτυχθεί και για άλλα πεδία της ψυχικής υγείας των παιδιών. Παραδείγματα αυτών είναι προγράμματα πρόληψης για παιδιά ψυχικά ασθενών γονέων, για παιδιά με διαταραχή διαγωγής, για εφήβους κατά το πρώτο ψυχωτικό επεισόδιο κ.ά.

				Η θεραπευτική πρόταση ακολουθεί χρονικά την διαγνωστική φάση και συνηθέστερα παίρνει την μορφή θεραπευτικού πλάνου. Αντικείμενο της θεραπευτικής παρέμβασης είναι τόσο το παιδί, όσο και οι γονείς του, αλλά πολύ συχνά και το ευρύτερο περιβάλλον του. Ρόλο συντονιστή του θεραπευτικού πλάνου έχει ο παιδοψυχίατρος, ο οποίος και φέρει την ιατρική ευθύνη του συνόλου των θεραπευτικών παρεμβάσεων. Η θεραπευτική αντιμετώπιση μπορεί να περιλαμβάνει εκτός από την παιδοψυχιατρική παρακολούθηση, ένα ή περισσότερα από τα παρακάτω: ατομική ψυχοθεραπεία του παιδιού ή του εφήβου, φαρμακοθεραπεία, ειδική μαθησιακή παρέμβαση, εργοθεραπεία, λογοθεραπεία, συμβουλευτική γονέων, οικογενειακή θεραπεία, ψυχοκοινωνικές παρεμβάσεις στην οικογένεια ή/και ατομική ψυχοθεραπεία των γονέων. Αρκετά συχνά συστήνεται συνδυασμός δύο ή περισσοτέρων θεραπευτικών παρεμβάσεων 

				Το είδος της θεραπευτικής παρέμβασης που θα επιλεγεί δεν αποτελεί το μόνο ερώτημα που θα κληθεί ο ειδικός να απαντήσει στο τέλος της διαγνωστικής φάσης. Απαραίτητο είναι να καθορίζεται κάθε φορά όχι μόνο το πώς θα αντιμετωπιστεί, αλλά και το τι ακριβώς θα αντιμετωπιστεί, καθώς και το ποιος θα λάβει την προτεινόμενη αντιμετώπιση. Χρειάζεται δηλαδή να αποσαφηνίζεται ποιο είναι το βασικό σύμπτωμα-στόχος, ιδιαίτερα όταν πρόκειται για φαρμακευτική αντιμετώπιση διαταραχών, για τις οποίες δεν υπάρχει φαρμακευτικής αγωγή, που να μεταβάλλει τα πυρηνικά συμπτώματά της, όπως είναι για παράδειγμα οι διαταραχές του αυτιστικού φάσματος, αλλά και το εάν η παρέμβαση θα αφορά στο παιδί, στους γονείς ή σε 
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				όλη την οικογένεια. Για τον λόγο αυτό απαραίτητο είναι στην φάση της αξιολόγησης να έχει γίνει μια κατά το δυνατόν πληρέστερη αποτύπωση της λειτουργικότητας τόσο του παιδιού, όσο και των γονέων, η οποία θα αναδείξει όχι μόνο τα προβλήματα, αλλά και τους πόρους, τους οποίους θα μπορέσει να εκμεταλλευτεί η θεραπεία. 

				Θεμελιώδες ζητούμενο στον χώρο της παιδοψυχιατρικής αποτελεί η ανάπτυξη θεραπευτικών μεθόδων και η τεκμηρίωση της αποτελεσματικότητάς τους. Η βασισμένη σε ενδείξεις ιατρική έχει αναδείξει ορισμένου τύπου μελέτες, όπως είναι οι τυχαιοποιημένες ελεγχόμενες δοκιμές (Randomized Controlled Tri-als, RCTs), σε ένδειξη αναφοράς. Ωστόσο, στον χώρο της παιδοψυχιατρικής, και παρά την διαφαινόμενη, και εν πολλοίς ανησυχητική (Steinhausen, 2015) αύξηση της συνταγογράφησης ψυχοφαρμάκων, οι μη φαρμακευτικές θεραπευτικές παρεμβάσεις εξακολουθούν να αντιπροσωπεύουν το μεγαλύτερο μέρος των παρεμβάσεων, που συστήνονται. Αν και αρκετά πιο σύνθετη στον σχεδιασμό της, η αξιολόγηση της αποτελεσματικότητας των ψυχολογικών θεραπειών επιδιώκεται πλέον με την χρήση των μεθόδων, που συνήθως χρησιμοποιούνται και στους άλλους χώρους της ιατρικής. Πρόκληση για το μέλλον παραμένει η διερεύνηση όχι μόνο του βαθμού, αλλά και του τρόπου, που μια μη φαρμακευτική παρέμβαση επιτυγχάνει την αποτελεσματικότητά της, αναδεικνύοντας έτσι πιθανούς διαμεσολαβητικούς παράγοντες ή μηχανισμούς.

				2.2.9.4. Ελληνική πραγματικότητα 

				Κατά τις τελευταίες δεκαετίες οι υπηρεσίες ψυχικής υγείας για παιδιά και εφήβους ακολούθησαν και στην χώρα μας την μεταρρυθμιστική τάση της αποασυλοποίησης, που εμφανίστηκε στις περισσότερες από τις χώρες του αναπτυγμένου κόσμου. Έτσι, από το 1981 έως σήμερα έκλεισαν σταδιακά οκτώ ψυχιατρικά νοσοκομεία σε όλη την Ελλάδα, μεταξύ των οποίων ένα αμιγώς παιδοψυχιατρικό νοσοκομείο, με ταυτόχρονη ανάπτυξη δομών ψυχικής υγείας στην κοινότητα και ψυχιατρικών κλινών εντός γενικών νοσοκομείων. Ένα σημαντικό ζήτημα που ανέκυψε κατά την διαδικασία αυτή είναι οι πολύ σοβαρές ανισότητες που προκύπτουν από την γεωγραφική κατανομή των υφιστάμενων παιδοψυχιατρικών υπηρεσιών. Το μεγαλύτερο μέρος αυτών είναι συγκεντρωμένες στην περιοχή της Αττικής και στα μεγάλα αστικά κέντρα, με αρκετές περιοχές της χώρας να μην διαθέτουν ακόμη σχετική υπηρεσία. Επιπλέον, η γεωγραφική τομεοποίηση των υπηρεσιών, που στον σχεδιασμό της θα περιελάμβανε όλη την επικράτεια, αυτήν τη στιγμή βρίσκει εφαρμογή μόνο στην Αττική (12 τομείς) και την Θεσσαλονίκη (3 τομείς). 

				Όσον αφορά σε υπηρεσίες για ειδικούς πληθυσμούς, αυτήν τη στιγμή λειτουργεί μόνο ένα τμήμα εφήβων και μόνο ένα νοσοκομείο ημέρας στην Αττική. Οι διαθέσιμες κλίνες για ενδονοσοκομειακή νοσηλεία εφήβων δεν επαρκούν, ενώ ειδικά οι μεγαλύτερης ηλικίας έφηβοι (16-18 ετών) συχνά νοσηλεύονται σε ψυχιατρικές κλινικές ενηλίκων. Έχουν αναπτυχθεί λίγες μόνο δομές ειδικές για ουσιοεξάρτηση μεταξύ των εφήβων, ενώ δεν έχουν συγκληθεί ακόμη εξειδικευμένες ψυχιατροδικαστικές ομάδες. Επιπλέον, οι διαθέσιμες υπηρεσίες για παιδιά και εφήβους με νευροαναπτυξιακές διαταραχές, ιδιαίτερα για τις διαταραχές του αυτιστικού φάσματος, είναι ελάχιστες σε σχέση με την συνεχώς αυξανόμενη ζήτηση. Τέλος, εξαιρετικά περιορισμένες σε αριθμό είναι και οι διαθέσιμες υπηρεσίες, που ειδικεύονται είτε σε μία θεραπευτική παρέμβαση, είτε σε μια ορισμένη νοσολογική οντότητα. 

				Κατά τα τελευταία έτη η Ελλάδα αντιμετωπίζει μια πρωτόγνωρη διπλή κρίση. Από την μία πλευρά, βρίσκεται η κοινωνικοοικονομική κρίση, οι επιπτώσεις της οποίας είναι εμφανείς σε όλους τους τομείς της καθημερινής ζωής. Σε μια αναφορά, που διενεργήθηκε για λογαριασμό της UNICEF, σχεδόν ένα στα δύο παιδιά (45%) στην Ελλάδα ζουν σε συνθήκες ανέχειας, ενώ 22% σε συνθήκες σοβαρής ανέχειας. Χαρακτηριστικό 
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				είναι ότι τον Σεπτέμβριο του 2017 2,100 σχολεία, που αντιστοιχούν στο 19% του σχολικού πληθυσμού, είχαν αιτηθεί βοήθειας σε πρόγραμμα σίτισης για παιδιά, που ζουν κάτω από το όριο της φτώχειας. Σύμφωνα με την Eurostat, η υψηλότερη αύξηση στο ποσοστό του πληθυσμού σε κίνδυνο για φτώχεια ή κοινωνικό αποκλεισμό σημειώθηκε στην Ελλάδα, από 28.7% το 2010 σε 37.8% το 2015. Οι επιπτώσεις της οικονομικής κρίσης στην ψυχική υγεία των παιδιών και των εφήβων είναι πολλαπλές. Στην χώρα μας κατά τα τελευταία έτη παρουσιάζεται μια σαφής αύξηση των νέων περιπτώσεων άρα και της ζήτησης των παιδοψυχιατρικών υπηρεσιών, αλλά ταυτόχρονα και μια ποιοτική αλλαγή της ψυχοπαθολογίας που αντιμετωπίζεται στην καθημερινή κλινική πρακτική. Οι περιπτώσεις ψυχοκοινωνικών προβλημάτων υπερδιπλασιάστηκαν και τείνουν να αποτελούν τη μεγαλύτερη κατηγορία των νέων περιπτώσεων, ενώ οι οριακές παθολογίες είναι πλέον συνήθεις και η γενικευμένη χρήση ουσιών τείνει να εξαπλωθεί στη πλειονότητα των σχολείων, ταυτόχρονα με την διάδοση συμπεριφορών εκφοβισμού (bullying) και ρατσιστικών συμπεριφορών.

				Την χρονική λοιπόν περίοδο, που οι σύνθετες επιπλοκές της οικονομικής κρίσης μοιάζουν να κορυφώνονται, σε κορύφωση οδηγείται και η μεγαλύτερη προσφυγική κρίση, που γνώρισε ο ευρωπαϊκός χώρος στην μεταπολεμική περίοδο. Η χώρα μας απορροφά ένα μεγάλο μέρος του μετακινούμενου πληθυσμού. Εντός 18 μηνών (01.2016 έως 06.2017) 7,217 ασυνόδευτοι ανήλικοι πρόσφυγες αναγνωρίστηκαν στην Ελλάδα. Πολλές είναι οι μελέτες, που καταδεικνύουν ότι τα παιδιά-πρόσφυγες διεθνώς παρουσιάζουν αυξημένα επίπεδα κατάθλιψης, διαταραχών άγχους και μετατραυματικού στρες. Στην χώρα μας η UNICEF ανέθεσε πρόσφατα (Απρίλιος 2017) σε ερευνητές του Ινστιτούτου Υγείας του Παιδιού τη διεξαγωγή μιας ταχείας αποτίμησης των ψυχικών και ψυχοκοινωνικών αναγκών των ασυνόδευτων ανηλίκων προσφύγων. Φάνηκε ότι οι «ανησυχητικές ενδείξεις» που παρουσίαζαν οι ασυνόδευτοι ανήλικοι σχετίζονταν συνήθως (~75%). με ήπια, μέτρια ή σοβαρά ζητήματα ψυχικής υγείας. Περίπου στις μισές περιπτώσεις (~44%) σχετίζονταν με επιθετικότητα, βίαιη συμπεριφορά και εκφοβισμό και, σε πολύ μικρότερο βαθμό, με παραβατική συμπεριφορά και χρήση ουσιών (~5% και 8% αντίστοιχα). Σοβαρές ψυχιατρικές διαταραχές, οι οποίες να απαιτούν πιθανώς φαρμακευτική αγωγή και νοσηλεία ήταν σπάνιες (για παράδειγμα, 1,5% των ασυνόδευτων ανηλίκων του δείγματος αναφέρθηκε ότι παρουσίαζαν ψυχωσική συμπτωματολογία). 

				Οι βραχυπρόθεσμες, αλλά και μακροπρόθεσμες επιπτώσεις των παραγόντων εκείνων, που συνδέονται τόσο με την οικονομική, όσο και με την προσφυγική κρίση, στην ψυχική υγεία των παιδιών και των εφήβων θέτουν ουσιαστικές προκλήσεις για τις υπηρεσίες ψυχικής υγείας του παιδιατρικού πληθυσμού. Η παιδοψυχιατρική είναι ουσιαστικά προληπτική ειδικότητα με κοινοτικό προσανατολισμό. Η σύνθετη σύγχρονη πραγματικότητα επιβάλλει να εφαρμοστεί άμεσα μια πολυδιάστατη εθνική πολιτική δημόσιας ψυχικής υγείας που να περιορίζει τους παράγοντες κινδύνου και να ενισχύει τους προστατευτικούς παράγοντες, υποστηρίζοντας την ομαλή ανάπτυξη των παιδιών. Στην προσπάθεια αυτή η σύγχρονη παιδοψυχιατρική καλείται να αναγνωρίσει τα τραύματα, να ορίσει επανορθωτικές διαδικασίες και να μετουσιώσει την υπάρχουσα γνώση σε δημιουργική λύση.

				2.2.9.5. Προτεινόμενες δραστηριότητες εμπέδωσης γνώσεων

				Για την εμπέδωση των γνώσεων προτείνονται στους φοιτητές οι παρακάτω δραστηριότητες (ενδεικτικές): 

				Βιωματικό σεμινάριο: Καταιγισμός ιδεών με θέμα «Ψυχικές διαταραχές σε Παιδιά και Εφήβους» 

				Δημιουργείται ομάδα φοιτητών και ορίζεται ο συντονιστής-φοιτητής της ομάδας. Εισάγεται 
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				το θέμα, πχ: “Τι γνωρίζετε για τις ψυχικές διαταραχές στα παιδιά;” και ζητείται από τους φοιτητές να ανακαλέσουν σχετικές προϋπάρχουσες ιδέες. Ο συντονιστής ζητά από τους φοιτητές να εκφραστούν σε σύντομο χρόνο, με λέξεις ή σύντομες εκφράσεις, που καταγράφει σε πίνακα, ενώ ο ίδιος αποφεύγει να υποδείξει τις δικές του. Στο στάδιο αυτό δεν επιτρέπονται σχόλια ή παρατηρήσεις, όλες οι ιδέες είναι σεβαστές και καταγράφονται σε κλίμα συνεργασίας, σεβασμού και αποδοχής της διαφορετικής άποψης. Στη συνέχεια γίνεται συζήτηση κατά την οποία αναλύονται, σχολιάζονται και αξιολογούνται οι απόψεις που έχουν καταγραφεί, απορρίπτονται κάποιες που δε σχετίζονται άμεσα με το θέμα και προτείνονται νέες. Ο συντονιστής καλεί τους φοιτητές να προτείνουν κριτήρια ομαδοποίησης, να προχωρήσουν σε ταξινόμηση των ιδεών που προέκυψαν από τον καταιγισμό και να τις ομαδοποιήσουν σε νέες στήλες. Με αυτόν τον τρόπο αναδεικνύονται οι πολλαπλές διαστάσεις του θέματος και ακολουθεί η επεξεργασία των επιμέρους θεμάτων που ανέκυψαν. Ακολουθεί διαμοιρασμός των θεμάτων που προέκυψαν από την ταξινόμηση (π.χ. κατάθλιψη στα παιδιά) και σε επόμενη συνεδρία κάθε μικρότερη ομάδα φοιτητών αναλαμβάνει να κάνει σύντομη παρουσίαση στο θέμα με βάση τη βιβλιογραφία που συνέλεξε. 

				Εξάσκηση στη λήψη αποφάσεων και προσομοίωση περιστατικών

				Ανατίθενται στους φοιτητές σε ομάδες δυο ατόμων διαφορετικά σενάρια διάγνωσης περιστατικών με ψυχικά νοσήματα. Ειδικότερα, ζητείται από ένα φοιτητή να υποδυθεί τον παιδοψυχίατρο, ενώ ο δεύτερος αναλαμβάνει το ρόλο του ασθενή με βάση τυποποιημένο σενάριο κλινικής περίπτωσης. Ο παιδοψυχίατρος-φοιτητής καλείται να διαγνώσει και να αποφασίσει για τις θεραπευτικές παρεμβάσεις που προτείνονται για το περιστατικό. Ο συντονιστής παρακολουθεί και παρεμβαίνει με σχόλια και παρατηρήσεις μετά την ολοκλήρωση του κάθε περιστατικού. Η συνεδρία βιντεοσκοπείται προαιρετικά και μπορεί να γίνει διαδικτυακά σε ομάδα φοιτητών και να ακολουθήσει συζήτηση.

				Εξάσκηση στο ρόλο του πρεσβευτή για βελτίωση των υπηρεσιών για ψυχικώς πάσχοντα παιδιά και εφήβους

				Ανατίθενται στους φοιτητές διαφορετικοί ρόλοι πρεσβευτών παιδιών με ψυχικά νοσήματα (π.χ. επαγγελματίας υγείας, γονιός πάσχοντος παιδιού, Πρόεδρος Συλλόγου πασχόντων παιδιών) και αξιωματούχων του Υπουργείου Υγείας. Συστήνεται να επισκεφθούν αντίστοιχους επαγγελματίες και να μιλήσουν με γονείς πασχόντων παιδιών για τα προβλήματα που αντιμετωπίζουν ως προς την παροχή αντίστοιχων υπηρεσιών και αξιωματούχους του Υπουργείου. Μετά τη συλλογή της πληροφορίας καθορίζεται ημερομηνία ηλεκτρονικής συνδιάσκεψης όπου με τη βοήθεια του συντονιστή οι φοιτητές υποδύονται τους ρόλους που έχουν αναλάβει και συντάσσουν τελική έκθεση με τα βήματα που πρέπει να ακολουθήσουν με στόχο τη βελτίωση των υπηρεσιών για ψυχικώς πάσχοντα παιδιά και εφήβους.

				Σύνταξη καταλόγου υπηρεσιών για ψυχικώς πάσχοντα παιδιά και εφήβους

				Ανατίθεται στους φοιτητές να αναζητήσουν και να καταγράψουν πού μπορούν να απευθυνθούν για υπηρεσίες διάγνωσης, θεραπείας και παρακολούθησης οικογένειες με παιδιά που παρουσιάζουν συμπτώματα ή πάσχουν από τις κύριες κατηγορίες ψυχικών διαταραχών. Ο κατάλογος ελέγχεται από το συντονιστή και υποβάλλεται προς έγκριση για δημοσιοποίηση στον ιστότοπο της Ελληνικής Εταιρίας Κοινωνικής Παιδιατρικής και Προαγωγής της Υγείας ή άλλων συναφών επιστημονικών εταιρειών που ενδιαφέρονται για το θέμα.

			

		

	
		
			
				215

			

		

		
			[image: ]
		

		
			[image: ]
		

		
			[image: ]
		

		
			
				Βιβλιογραφία:

				Adler NE & Ostrove JM. Socioeconomic status and health: What we know and what we don’t know. Annals of the New York Academy of Sciences, 1999, 896: 3-15.

				Alonso J., Angermeyer M.C., Bernert S., Bruffaerts R., Brugha T.S., Bryson H., et al. Disability and quality of life impact of mental disorders in Europe: results from the European Study of the Epidemiology of Mental Disorders (ESEMeD) project. Acta Psychiatrica Scandinavica, 2004, 109 (Suppl 420): 38–46.

				American Psychiatric Association. Diagnostic and statistical manual of mental disorders (5th ed.). Arlington, VA: American Psychiatric Publishing, 2013.

				Anagnostopoulos, D. C., & Soumaki, E. The state of child and adolescent psychiatry in Greece during the international financial crisis: a brief report. European child & adolescent psychiatry, 2013; 22(2), 131-134.

				Anagnostopoulos, D. C., Giannakopoulos, G., & Christodoulou, N. G. A compounding mental health crisis: reflections from the Greek experience with Syrian refugees. American Journal of Psychiatry, 2016; 173(11), 1081-1082.

				Anagnostopoulos, D. C., Triantafyllou, K., Xylouris, G., Bakatsellos, J., & Giannakopoulos, G. (2016). Migration mental health issues in Europe: the case of Greece. Eur Child Adolesc Psychi-atry, 25(1), 119-122.

				Anderson RN: Deaths: Leading causes for 2000. Natl Vital Stat Rep 2002, 50:1-85.

				Angold, A., Costello, E. J., & Erkanli, A. Comorbidity. Journal of Child Psychology and Psychia-try, 1999: 40(01), 57-87.

				Child and Adolescent Mental Health Policies and Plans World Health Organization, 2005.

				Collins, P. Y., Patel, V., Joestl, S. S., March, D., Insel, T. R., Daar, A. S., et al. Grand challenges in global mental health. Nature, 2011; 475(7354): 27-30.

				Costello E. J., Mustillo S., Erkanli A., Keeler G., & Angold A. Prevalence and development of psychiatric disorders in childhood and adolescence. Archives of general psychiatry, 2003, 60(8): 837-844.

				Costello, E. J., Egger, H., & Angold, A. 10-year research update review: the epidemiology of child and adolescent psychiatric disorders: I. Methods and public health burden. Journal of the American Academy of Child & Adolescent Psychiatry, 2005; 44(10): 972-986.

				Currie C, Hurrelmann K, Settertobulte W, et al. Health and health behaviour among young peo-ple. Health behaviour in schoolaged children: a WHO crossnational study (HBSC).International report 1,1–132. No 1 in Series: Healthy policy for children and adolescents. Copenhagen: World Health Organization, 2000.

				Elstad JI. The psycho-social perspective on social inequalities in health. Sociology of Health and Illness, 1998, 20: 98–118.

				Fazel, M., Reed, R. V., Panter-Brick, C., & Stein, A. Mental health of displaced and refugee children resettled in high-income countries: risk and protective factors. The Lancet, 2012; 379(9812), 266-282.

				Ford T, Goodman R, Meltzer H. The British Child and Adolescent Mental Health Survey 1999: The Prevalence of DSM-IV Disorders. J Am Acad Child Adolesc Psychiatry 2003; 42(10): 1203-1211.

			

		

	
		
			
				216

			

		

		
			[image: ]
		

		
			[image: ]
		

		
			[image: ]
		

		
			
				Gore, F. M., Bloem, P. J., Patton, G. C., Ferguson, J., Joseph, V., Coffey, C., et al. Global burden of disease in young people aged 10–24 years: a systematic analysis. The Lancet, 2011; 377(9783): 2093-2102.

				Gustavsson A, Svensson M, Jacobi F, et al; CDBE2010 Study Group. Cost of disorders of the brain in Europe 2010. Eur Neuropsychopharmacol. 2011;21(10):718–79).

				Jepsen JR, Fagerlund B, Pagsberg AK, Christensen AM, Nordentoft M, Mortensen EL. Deficient maturation of aspects of attention and executive functions in early onset schizophrenia. Eur Child Adolesc Psychiatry, 2010; 19(10):773–786.

				Kessler, R. C., Avenevoli, S., & Ries Merikangas, K. Mood disorders in children and adolescents: an epidemiologic perspective. Biological psychiatry, 2001, 49(12), 1002-1014.

				Lopez AD, Disease Control Priorities Project. Global burden of disease and risk factors. New York, NY: Oxford University Press; and Washington, DC: World Bank; 2006.

				McGorry P. Early intervention in psychiatry: the next developmental stage. Early Interv Psychi-atry 2012; 6(1):1–2).

				Merikangas, K. R., He, J. P., Brody, D., Fisher, P. W., Bourdon, K., & Koretz, D. S. Prevalence and treatment of mental disorders among US children in the 2001–2004 NHANES. Pediatrics, 2010; 125(1): 75-81.

				Merikangas, K. R., He, J. P., Burstein, M., Swanson, S. A., Avenevoli, S., Cui, L. et al. Lifetime prevalence of mental disorders in US adolescents: results from the National Comorbidity Survey Replication–Adolescent Supplement (NCS-A). Journal of the American Academy of Child & Ado-lescent Psychiatry, 2010; 49(10): 980-989.

				Nikolaidis G, Ntinapogias A, Stavrou M. Rapid Assessment of Mental Health, Psychosocial Needs and Services for Unaccompanied Children in Greece. Athens: Institute of Child health. https://data2.unhcr.org/es/documents/download/60380 (Downloaded 05/11/2017).

				Patel, V., Flisher, A. J., Hetrick, S., & McGorry, P. Mental health of young people: a global pub-lic-health challenge. The Lancet, 2007; 369(9569): 1302-1313.

				Paus T, Keshavan M, Giedd JN. Why do many psychiatric disorders emerge during adolescence? Nat Rev Neurosci, 2008; 9(12):947–957).

				Pellicano E. Do autistic symptoms persist across time? Evidence of substantial change in symp-tomatology over a 3-year period in cognitively able children with autism. Am J Intellect Dev Disabil 2012; 117(2):156–166.

				Roberts, Robert E., et al. Estimating the burden of psychiatric disorders in adolescence: the impact of subthreshold disorders. Social psychiatry and psychiatric epidemiology, 2014: 110.

				Sawyer, M. G., Arney, F. M., Baghurst, P. A., Clark, J. J., Graetz, B. W., Kosky, R. J., et al. The mental health of young people in Australia. 2000, Blackwell Science.

				Shivashankar S, Telfer S, Arunagiriraj J, McKinnon M, Jauhar S, Krishnadas R, et al. Has the prev-alence, clinical presentation and social functioning of schizophrenia changed over the last 25 years? Nithsdale schizophrenia survey revisited. Schizophr Res 2013;146(1–3):349–56.

				Townsend P, Davidson N: Inequalities in Health: The Black Report. Harmondsworth: Penguin, 1982.

				Verhulst, F.C., Achenbach, T.M., van der Ende, J., Erol, N., Lambert, M.C., Leung, P.W., Silva, 

			

		

	
		
			
				217

			

		

		
			[image: ]
		

		
			[image: ]
		

		
			[image: ]
		

		
			
				M.A., Zilber, N., Zubrick, S.R. Comparisons of problems reported by youths from seven coun-tries. The American Journal of Psychiatry, 2003, 160: 1479–1485.

				World Health Organization. The ICD-10 classification of mental and behavioural disorders: Clin-ical descriptions and diagnostic guidelines. Geneva: World Health Organization, 1992.

			

		

	
		
			
				218

			

		

		
			[image: ]
		

		
			[image: ]
		

		
			[image: ]
		

		
			
				2.2.10. Οδοντιατρικά θέματα

				Διαβάζοντας το υποκεφάλαιο αυτό και πραγματοποιώντας τις προτεινόμενες δραστηριότητες οι φοιτητές θα ενημερωθούν και θα αποκτήσουν εμπειρία σχετικά με: 

				Το ρόλο του γιατρού στην πρόληψη των νόσων του στόματος των παιδιών/εφήβων με χρόνιες παθήσεις και ειδικές ανάγκες (ΧΠΕΑ)

				Τη διάγνωση των συχνότερα εμφανιζομένων στοματικών παθήσεων σε παιδιά/εφήβους με ΧΠΕΑ

				Τη δημιουργία εξατομικευμένου προληπτικού προγράμματος προαγωγή της στοματικής υγείας σε παιδιά/εφήβους με ΧΠΕΑ

				Από τα νοσήματα του στόματος η οδοντική τερηδόνα αποτελεί την πιο συχνή χρόνια ασθένεια της παιδικής ηλικίας, πέντε φορές συχνότερη από το άσθμα. Η σταθερή, από μικρή ηλικία, επικοινωνία που έχουν τα περισσότερα παιδιά με χρόνια προβλήματα υγείας και ειδικές ανάγκες με επαγγελματίες του ιατρικού τομέα είναι μοναδική ευκαιρία να ευαισθητοποιηθούν γονείς/εκπαιδευτές/φροντιστές στην κατανόηση της σημασίας της καλής στοματικής υγείας.

				2.2.10.1. Επικαιροποιημένα επιστημονικά δεδομένα 

				Σύμφωνα με τη βιβλιογραφία, η οδοντική και γενικότερα στοματική υγεία παιδιών/εφήβων με χρόνια νοσήματα και ειδικές ανάγκες υπολείπεται σημαντικά εκείνης των υγιών συνομηλίκων τους. Tα παιδιά με ΧΠΕΑ έχουν μεγαλύτερο κίνδυνο να προσβληθούν από ουλίτιδα, περιοδοντίτιδα καθώς και τερηδόνα. Επίσης, εμφανίζουν συχνά ανοιχτή δήξη, σταυροειδή σύγκλειση, υπεράριθμα ή ελλείποντα δόντια. Η κατάσταση της στοματικής κοιλότητας επιδεινώνεται από την αδυναμία τους να έχουν την ευθύνη για τη φροντίδα των δοντιών τους, καθώς και από επιβαρυντικούς παράγοντες όπως η λήψη φαρμάκων, η στοματική αναπνοή, η κατανάλωση μαλακών τροφών, τα ορθοδοντικά προβλήματα. 

				Η παρουσία των νόσων της στοματικής κοιλότητας λόγω της χρόνιας φύσης τους μπορεί να επιβαρύνει τη γενική υγεία των παιδιών/εφήβων με ειδικές ανάγκες. Επίσης, η οδοντιατρική φροντίδα των ατόμων με ΧΠΕΑ έχει διαπιστωθεί ότι συμβάλλει σημαντικά στη βελτίωση της ποιότητας ζωής τους και στην ένταξη στο κοινωνικό σύνολο. Αντίθετα, η αναβολή της οδοντιατρικής θεραπείας μπορεί να οδηγήσει στη δημιουργία αρνητικών εμπειριών για τον ειδικό ασθενή, στην ανάγκη να πραγματοποιηθούν τελικά περισσότερες οδοντιατρικές επισκέψεις, καθώς και στην αύξηση του κόστους θεραπείας.

				Η σύγχρονη βιβλιογραφία εντοπίζει την εκτεταμένη ανάγκη οδοντικής, περιοδοντικής και ορθοδοντικής θεραπείας στην πληθυσμιακή αυτή ομάδα. Ταυτόχρονα, διαπιστώνεται ότι η αναζήτηση οδοντιατρικής θεραπείας από γονείς και παιδιά/εφήβους με προβλήματα υγείας συχνά πραγματοποιείται σε προχωρημένο στάδιο των οδοντικών νόσων. Τις περισσότερες φορές ο οδοντικός πόνος αποτελεί την αιτία της αναζήτησης φροντίδας. Η εκτεταμένη θεραπεία των νόσων του στόματος προϋποθέτει τη συνεργασία του παιδιού, η οποία αν δεν είναι δυνατή λόγω ειδικών προβλημάτων, πραγματοποιείται με θεραπευτική αποκατάσταση στο νοσοκομείο υπό γενική αναισθησία. Σημειώνεται ότι το επίπεδο στοματικής υγιεινής και φροντίδας εξαρτάται από αριθμό παραγόντων, όπως ο βαθμός συνεργασίας του παιδιού/εφήβου, το κοινωνικοοικονομικό επίπεδο των γονέων και η δυνατότητα πρόσβασης στις οδοντιατρικές υπηρεσίες. 

				Στην Ευρώπη, τις ΗΠΑ και ορισμένες άλλες χώρες προβλέπεται ειδική εκπαίδευση του γενικού οδοντιάτρου ώστε να είναι σε θέση να προσφέρει προληπτική και θεραπευτική φροντίδα και σε συνεργάσιμους 
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				ειδικούς ασθενείς. Η εκπαίδευση στην αντιμετώπιση ειδικών ασθενών αποτελεί μέρος της μεταπτυχιακής εκπαίδευσης για την εξειδίκευση στην παιδοδοντιατρική, ενώ στις ΗΠΑ, τη Μ. Βρετανία, την Αυστραλία και τη Βραζιλία η οδοντιατρική για ειδικούς ασθενείς αποτελεί αναγνωρισμένη ειδικότητα. 

				2.2.10.2. Ελληνική πραγματικότητα

				Στη χώρα μας, έχει πραγματοποιηθεί περιορισμένος αριθμός μελετών σχετικά με την οδοντιατρική θεραπεία και τις οδοντιατρικές ανάγκες των παιδιών με ΧΠΕΑ. Συνολικά δεδομένα ρουτίνας για την οδοντική φροντίδα των παιδιών αυτών δεν υπάρχουν. Σε πρόσφατη ειδική μελέτη αναφορικά με τη στοματική υγεία και τις οδοντιατρικές ανάγκες των παιδιών/εφήβων με νοητική στέρηση διαπιστώθηκε ότι μόνο το ένα στα τέσσερα τερηδονισμένα δόντια των παιδιών αυτών είχε θεραπευτικά αντιμετωπιστεί.

				Στην Ελλάδα, νομοθετική ρύθμιση για την αυτόνομη διακίνηση και διευκόλυνση των ατόμων με ειδικές ανάγκες σε κοινόχρηστους και ιδιωτικούς χώρους, όπως είναι ο χώρος του οδοντιατρείου υπάρχει από το 1989. Η ρύθμιση αφορά το σχεδιασμό του χώρου εργασίας του οδοντιάτρου, του περιβάλλοντα χώρου του ιατρείου, της αίθουσας αναμονής, των χώρων υγιεινής και επίσης προβλέπει ύπαρξη κεκλιμένων επιπέδων, ειδικού χώρου στάθμευσης, ειδικών διαστάσεων ανελκυστήρα. Είναι άγνωστο αν οι ρυθμίσεις αυτές εφαρμόζονται στην πράξη. Επίσης δεν έχει καταγραφεί η συχνότητα αντιμετώπισης οδοντιατρικών προβλημάτων των παιδιών με ΧΠΕΑ νοσοκομειακά υπό καταστολή αν και αρκετά οδοντιατρικά τμήματα νοσοκομείων έχουν αναπτύξει την παροχή οδοντιατρικής φροντίδας υπό γενική αναισθησία. Σχετικά με την ειδική εκπαίδευση, στην Οδοντιατρική Σχολή του Εθνικού και Καποδιστριακού Πανεπιστημίου Αθηνών, οι προπτυχιακοί φοιτητές λαμβάνουν θεωρητική εκπαίδευση για τα παιδιά με ΧΠΕΑ, ενώ οι μεταπτυχιακοί φοιτητές, στο αντικείμενο της Παιδοδοντιατρικής, αποκτούν εκτενή κλινική εκπαίδευση στην αντιμετώπιση των ατόμων με ειδικές ανάγκες. 

				2.2.10.3. Σύνοψη

				Η εφαρμογή σωστής στοματικής υγιεινής σε άτομα με ειδικές ανάγκες είναι σημαντική για την αποφυγή επιβάρυνσης της γενικής υγείας. Το επίπεδο της στοματικής υγείας των παιδιών/εφήβων με ΧΠΕΑ είναι όμως χαμηλό και οι οδοντιατρικές θεραπευτικές ανάγκες εκτιμάται ότι είναι μεγάλες, σύμφωνα με τις γνώμες των ειδικών. Δεν υπάρχουν όμως αντικειμενικά δεδομένα υπολογισμού των αναγκών και του βαθμού ικανοποίησης τους από το σύστημα υγείας και τους δημόσιους ή ιδιωτικούς φορείς του. Στο πλαίσιο αυτό, είναι κατ’ αρχάς απαραίτητη η ενημέρωση των γονέων/φροντιστών/εκπαιδευτών των παιδιών αυτών για την εφαρμογή σωστής στοματικής υγιεινής, καθώς και σωστών διατροφικών συνηθειών που πρέπει να ξεκινούν από το πρώτο έτος της ζωής του παιδιού. Βασικό βήμα πρόληψης νόσων του στόματος και για τα παιδικά με ΧΠΕΑ αποτελεί το καθημερινό βούρτσισμα με τη χρήση φθοριούχου οδοντόκρεμας.

				2.2.10.4. Προτάσεις

				Δημιουργία εθνικής βάσης επιδημιολογικών δεδομένων, καταγραφή κατάστασης στοματικής κοιλότητας και θεραπευτικών αναγκών των παιδιών/εφήβων με ΧΠΕΑ

				Καθιέρωση νομοθεσίας για χρήση, μέτριας καταστολής/πρωτοξειδίου του αζώτου στο οδοντιατρείο προκειμένου να διευκολύνεται η θεραπευτική αντιμετώπιση μη συνεργάσιμων παιδιών/εφήβων με μικρότερο οικονομικό και ψυχολογικό κόστος

				Συνεργασία των Παιδοδοντιατρικών Πανεπιστημιακών Κλινικών με νοσοκομεία Παίδων έτσι ώστε στην ομάδα παρακολούθησης, να συμπεριληφθούν ειδικευόμενοι στην Παιδοδοντιατρική 
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				με στόχο την οδοντιατρική εξέταση και την παροχή προληπτικής και θεραπευτικής οδοντιατρικής φροντίδας σε παιδιά/εφήβους με χρόνιες παθήσεις

				Εκπαίδευση των ειδικευομένων στην Παιδιατρική αλλά και άλλων ειδικοτήτων των επιστημών υγείας σε βασικές γνώσεις, που αφορούν τις νόσους του στόματος έτσι ώστε να αναγνωρίζουν έγκαιρα τα οδοντικά προβλήματα των ασθενών

				Διοργάνωση προγραμμάτων εκπαίδευσης για επιμόρφωση γονέων/φροντιστών/ εκπαιδευτών στη πρόληψη των νόσων του στόματος

				2.2.10.5. Προτεινόμενες δραστηριότητες

				Για την εμπέδωση των γνώσεων προτείνονται στους φοιτητές οι παρακάτω ενδεικτικές δραστηριότητες: 

				Αναζήτηση υποστηρικτικού υλικού

				Ανατίθεται στους φοιτητές η αναζήτηση στο Διαδίκτυο και άλλες πηγές, η συζήτηση με ειδικούς παιδοδοντιάτρους και νοσοκομειακούς οδοντιάτρους όσο το δυνατόν περισσότερων στοιχείων σχετικά με οδοντιατρικά θέματα π.χ. με «Ποια η σχέση στοματικής υγείας με γενική υγεία», «Πώς πραγματοποιείται απλή οδοντοστοματολογική εξέταση παιδιών με ΧΠΕΑ», «Ποιος ο ρόλος του ιατρικού επαγγέλματος στη διάγνωση και πρόληψη των νόσων του στόματος παιδιών/εφήβων με ΧΠΕΑ», «Επικαιροποιημένες οδηγίες/συστάσεις για πρόληψη και αντιμετώπιση νόσων του στόματος παιδιών/εφήβων με ΧΠΕΑ».

				Παρουσίαση πληροφοριών-Συζήτηση

				Προγραμματίζεται ομαδική συνεργασία των φοιτητών που συμμετείχαν στη δραστηριότητα «Αναζήτηση δεδομένων», ορίζεται συντονιστής και ο κάθε φοιτητής παρουσιάζει τις πληροφορίες που συγκέντρωσε για το υπό εξέταση θέμα. Ακολουθεί συζήτηση, αντιπαράθεση των διαφορετικών απόψεων και παρουσίαση επιμέρους προτάσεων. 

				Οργάνωση Υλικού

				Με την ολοκλήρωση της συλλογής του υλικού και της ομαδικής συνεργασίας, ζητείται από τους φοιτητές να οργανώσουν το υλικό και να το υποβάλουν ηλεκτρονικά στη διαδραστική ιστοσελίδα της Ελληνικής Εταιρίας Κοινωνικής Παιδιατρικής και Προαγωγής της Υγείας προκειμένου να ελεγχθεί από την ομάδα σύνταξης της Λευκής Βίβλου και να ενσωματωθεί σε επόμενες επικαιροποιήσεις ή αναζητούν αντίστοιχες φιλικές ιστοσελίδες. 

				Εξάσκηση στη λήψη αποφάσεων και προσομοίωση

				Ζητείται από μικρή ομάδα φοιτητών να υποδυθούν ότι αποτελούν ιατρική ομάδα, που αναλαμβάνει τη φροντίδα εικονικού ασθενούς με χρόνιο νόσημα ή ειδικές ανάγκες. Οι φοιτητές μελετούν τις ανάγκες και τις ιδιαιτερότητές του παιδιού/εφήβου με ΧΠΕΑ, αναπτύσσουν και παρουσιάζουν εξατομικευμένο προληπτικό σχέδιο προσέγγισης των οδοντικών προβλημάτων του ασθενούς. Η παρουσίαση μπορεί να γίνει διαδικτυακά σε ομάδα φοιτητών και να ακολουθήσει συζήτηση, που μπορεί να αναρτηθεί για σχόλια στη διαδραστική ιστοσελίδα της Ελληνικής Εταιρίας Κοινωνικής Παιδιατρικής και Προαγωγής της Υγείας ή αντίστοιχων ιστότοπων. 
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				Εξάσκηση στην παρουσίαση του προβλήματος σε λήπτες αποφάσεων δημόσιας υγείας

				Ζητείται από μικρή ομάδα φοιτητών να αναζητήσουν πληροφορίες σχετικά με την ασφαλιστική κάλυψη των οδοντιατρικών αναγκών των ατόμων με ΧΠΕΑ, να εντοπίσουν κενά και παραλήψεις. Ακολουθεί συζήτηση, χωρίζονται σε δυο υποομάδες, τη μια πρεσβευτών των ατόμων με ΧΠΕΑ και την άλλη του Υπουργού Υγείας και των Συμβούλων του, αντιπαράθεση των διαφορετικών απόψεων και παρουσίαση επιμέρους προτάσεων με σκοπό τη βελτίωση της παρεχόμενης φροντίδας. 
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				2.3. Γονείς - ρόλος και δράσεις

				Διαβάζοντας το κεφάλαιο αυτό οι φοιτητές θα είναι σε θέση να απαντήσουν στα ακόλουθα ερωτήματα:

				Ποιες είναι οι βασικές δυσκολίες που βιώνει η οικογένεια παιδιών και εφήβων με Χρόνια Προβλήματα και Ειδικές Ανάγκες (ΧΠΕΑ) ανάλογα με τη νόσο

				Ποιόν επιπλέον ρόλο και τι δράσεις αναλαμβάνουν οι γονείς των παιδιών και εφήβων με ΧΠΕΑ ανάλογα με τη νόσο

				Ποιες είναι οι ιδιαιτερότητες στην αντιμετώπιση της καθημερινότητας των ΧΠΕΑ και ποιοι τρόποι προτείνονται για τη βελτίωση της υποστήριξης των γονέων παιδιών με ΧΠΕΑ

				Εισαγωγή

				Η διάγνωση ενός παιδιού ή εφήβου με ΧΠΕΑ αλλάζει καθοριστικά την καθημερινότητα της ζωής των γονέων, καθώς επηρεάζει το χρόνο, την εργασιακή και οικονομική τους κατάσταση, τις κοινωνικές και οικογενειακές σχέσεις, αλλά και την προσωπική ψυχοσωματική υγεία. Οι γονείς γίνονται οι «ειδικοί» στην οικογένεια, κατ’ αναλογία με τους «ειδικούς» επαγγελματίες σε θέματα υγείας. Όσο καλύτερα επικοινωνήσουν και συνεργαστούν οι δύο πλευρές, τόσο πιο αποτελεσματική είναι η αντιμετώπιση του νοσήματος στο παιδί. Οι γονείς ενός παιδιού με ΧΠΕΑ είναι οι βασικοί πάροχοι φροντίδας τόσο του άρρωστου παιδιού όσο και των λοιπών μελών της οικογένειας. Επομένως, έχουν ανάγκη από γόνιμη επικοινωνία, υποστήριξη και καθοδήγηση από τους επαγγελματίες υγείας και εύκολη πρόσβαση σε πηγές πληροφόρησης ώστε να εκπληρώνουν με επιτυχία τη συνεχιζόμενη φροντίδα του παιδιού.. Αναφέρονται πιο κάτω τα κύρια θέματα που απασχολούν τους γονείς παιδιών που πάσχουν από μια σειρά χρονίων προβλημάτων ή έχουν ειδικές ανάγκες στη χώρα μας.

				2.3.1. Αιμοσφαιρινοπάθειες

				Μετά την ενημέρωση ότι το παιδί τους πάσχει από μία σοβαρή αιμοσφαιρινοπάθεια, οι γονείς χρειάζονται άμεση υποστήριξη από τους θεράποντες παιδιάτρους και τον ψυχολόγο της ομάδας. Σκοπός είναι να αποδεχτούν το νόσημα του παιδιού και να κατανοήσουν πλήρως την αντιμετώπιση, τις αναμενόμενες επιπλοκές και τη σημασία της συμμόρφωσης στη θεραπεία και στο τακτικό πρόγραμμα παρακολούθησης. Ο θεράπων παιδίατρος πρέπει επίσης να φέρει σε επαφή τους γονείς με τα μέλη των τοπικών συλλόγων γονέων παιδιών και πασχόντων με αιμοσφαιρινοπάθειες. Οι σύλλογοι αυτοί είναι σημαντικοί αρωγοί στη δύσκολη προσπάθεια των γονέων τον πρώτο καιρό μετά τη διάγνωση, αλλά και στα μετέπειτα χρόνια. Η ενεργός συμμετοχή των γονέων και των πασχόντων παιδιών στους συλλόγους πασχόντων αποτελεί βασικό παράγοντα για τη σωστή αντιμετώπιση των ψυχολογικών και κοινωνικών προβλημάτων της οικογένειας. 

				Μετά από κατάλληλη εκπαίδευση στο κέντρο αιμοσφαιρινοπαθειών του τοπικού νοσοκομείου, οι γονείς αναλαμβάνουν την καθημερινή φροντίδα του παιδιού. Ανάλογα με τη νόσο και την ηλικία του παιδιού χρειάζεται να γνωρίζουν τη σωστή χορήγηση των φαρμάκων αποσιδήρωσης είτε με υποδόρια μορφή (αντλία έγχυσης δεσφεριοξαμίνης) είτε από το στόμα (δεφεριπρόνη ή δεφερασιρόξη). Η σοβαρότητα του νοσήματος σε συνδυασμό με την απαιτητική καθημερινή φροντίδα και τις συχνές νοσηλείες για μεταγγίσεις ή λόγω επιπλοκών (π.χ. επώδυνες κρίσεις στη δρεπανοκυτταρική νόσο) δημιουργούν άγχος και ψυχολογική πίεση στους γονείς και ορισμένες φορές κατάθλιψη ανάλογα με τις δυνατότητες αντοχής του στρες από τον καθένα. Εξάλλου, επειδή ένας από τους γονείς πρέπει να λείπει συχνά από τη δουλειά λόγω των νοσηλευτικών αναγκών του παιδιού, ορισμένοι γονείς, συνήθως η μητέρα, αναγκάζονται να 
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				εγκαταλείψουν τη δουλειά τους. Στις περιπτώσεις αυτές καθοριστική σημασία για την εξεύρεση λύσεων έχει η κοινωνική υπηρεσία του νοσοκομείου.

				2.3.2. Κοιλιοκάκη

				Εμφανής είτε κρυμμένη η γλουτένη βρίσκεται σε πολλά τρόφιμα συνήθους κατανάλωσης, γι’ αυτό δεν είναι εύκολη υπόθεση η συνιστώμενη ελεύθερη γλουτένης δίαιτα. Οι γονείς αναλαμβάνουν την ευθύνη της ασφαλούς προμήθειας και παρασκευής του φαγητού, αποφεύγοντας προσμίξεις της γλουτένης με τρόφιμα. Βοηθιούνται σημαντικά όταν συνεπικουρούνται από συλλόγους γονέων ατόμων με κοιλιοκάκη, που αναλαμβάνουν συνήθως την αλληλοενημέρωση των μελών, διευκολύνουν την εκμάθηση αποτελεσματικών στρατηγικών υποστήριξης και φροντίζουν την επάρκεια και ποικιλία ασφαλών τροφών χωρίς γλουτένη. Αναλαμβάνουν επίσης την ενημέρωση υπευθύνων εστίασης σχετικά με ασφαλή προετοιμασία γευμάτων εκτός σπιτιού.

				2.3.3. Κυστική ίνωση

				Η αποδοχή της νόσου από τους γονείς και το ευρύτερο οικογενειακό περιβάλλον είναι καθοριστικός παράγοντας για την επιτυχή αντιμετώπιση της. Ανάλογα με τη βαρύτητα της νόσου, η καθημερινή φροντίδα απαιτεί από το μικρό ασθενή και τον κηδεμόνα του οργάνωση και εξειδικευμένη φροντίδα διάρκειας 2-4 ωρών. Συχνά επιβάλλεται επίσης η εκπαίδευση των γονέων σε νοσηλευτικές πράξεις, όπως ενδοφλέβια αγωγή στο σπίτι. Η απαιτητική φροντίδα σε συνδυασμό με την αβεβαιότητα για την έκβαση της νόσου δημιουργούν στην οικογένεια άγχος ή κατάθλιψη, υπερπροστασία ή άρνηση της νόσου. Οι οικογένειες των παιδιών με κυστική ίνωση τείνουν να είναι κοινωνικά απομονωμένες ενώ συχνά η μητέρα χρειάζεται να εγκαταλείψει τη δουλειά της προκειμένου να ανταποκριθεί στις αυξημένες ανάγκες φροντίδας. Η δημιουργία συλλόγων γονέων εκτός από την αντιμετώπιση πρακτικών προβλημάτων, που αφορούν στην πρόσβαση στις υπηρεσίες υγείας, καλύπτει σε μεγάλο βαθμό την ανάγκη για κοινωνική επαφή, ανταλλαγή εμπειριών μεταξύ των πασχόντων και αποδοχή της νόσου.

				2.3.4. Νευρολογικά νοσήματα

				Η εγκεφαλική παράλυση και οι επίκτητες εγκεφαλικές βλάβες απαιτούν σημαντική υποστήριξη και φροντίδα του παιδιού από την οικογένεια. Οι απαιτήσεις είναι τόσο ουσιαστικές που έχει σταδιακά αλλάξει η θεώρηση της από ιατρικό πρόβλημα του παιδιού σε πρόκληση για όλη την οικογένεια. Κάτω από το βάρος αυτό η ισορροπία της μπορεί να διαταραχθεί. H οικογένεια περνά από συγκεκριμένα στάδια προσαρμογής με κοινά στοιχεία στα περισσότερα ΧΠΕΑ που περιλαμβάνουν αρχικές αντιδράσεις σοκ και φόβου, ακολουθούμενες από σύγχυση και αδυναμία αντιμετώπισης του ευάλωτου παιδιού, θυμού και αποθάρρυνσης, πένθους, αναδιοργάνωσης και αποδοχής. Το στρες του κόστους των θεραπειών, της αποκατάστασης, των ειδικών εξοπλισμών και βοηθημάτων επιβαρύνεται από τη μειωμένη εργασιακή δυνατότητα και την έλλειψη χρόνου που επιβάλλουν οι αυξημένες ανάγκες φροντίδας και συμμετοχής στη θεραπευτική διαδικασία της αποκατάστασης και στη διαχείριση συμπεριφορικών δυσλειτουργιών, προσαρμογής και κοινωνικής ενσωμάτωσης του παιδιού. 

				Οι ίδιοι οι γονείς χρειάζονται ψυχοκοινωνική υποστήριξη και τεκμηριωμένη καθοδήγηση ώστε να ανταποκριθούν σωστά στους ρόλους που απαιτούν τα διαφορετικά στάδια εξέλιξης των παιδιών και σε ειδικότερα θέματα, όπως 1. ενημέρωση για τη νόσο και τις επιπτώσεις και παραπομπή σε αξιόπιστες ιστοσελίδες, 2. διασύνδεση με τοπικές και εθνικές υπηρεσίες στήριξης και συλλόγους γονέων, 3. εκπαίδευση 
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				στη σωστή διαχείριση των λειτουργικών αναγκών και της συμπεριφοράς, 4. παραπομπή σε υπηρεσίες ψυχολογικής στήριξης για διαχείριση του άγχους/στρες, 5. συναισθηματική ενδυνάμωση και αποδοχή, 6. ενθάρρυνση για ανάπαυλα, προσωπική ζωή και ενασχόληση με τα άλλα μέλη της οικογένειας, 7. σταδιακή προσαρμογή της προσβασιμότητας και της εργονομίας του χώρου κατοικίας με στόχο την λειτουργικότητα και ανεξαρτητοποίηση του πάσχοντος μέλους, 8. ενσωμάτωση και αποδοχή εναλλακτικών μορφών διασκέδασης, κοινωνικής συμμετοχής και διαχείρισης του κοινωνικού στιγματισμού και αποκλεισμού, 9. λειτουργία δομών με στέγες υποστηριζόμενης διαβίωσης και πλαισίων δημιουργικής απασχόλησης και κοινωνικοποίησης και 10. καθοδήγηση και στήριξη από τις κοινωνικές υπηρεσίες για τα επιδόματα και τις παροχές που δικαιούνται, τη σχετική νομοθεσία και τις υπάρχουσες υπηρεσίες υποστηρικτικής φροντίδας. Η δυνατότητα παροχής υπηρεσιών αποκατάστασης και παρακολούθησης στον τόπο κατοικίας είναι σημαντική ώστε να μη χρειαστεί η μετακόμιση της οικογένειας μακριά από το κοινωνικό υποστηρικτικό της δίκτυο. Για το λόγο αυτό σήμερα δίνεται ιδιαίτερη έμφαση στην ανάπτυξη διαδικτυακών υπηρεσιών, όπου είναι δυνατόν. 

				2.3.5. Ογκολογικά νοσήματα

				Οι γονείς παίζουν σημαντικό ρόλο στη διαγνωστική και θεραπευτική φάση της νόσου, ιδιαιτέρως στο πιο τραυματικό πρώτο στάδιο, ώστε να στηριχθεί το παιδί προκειμένου να μειωθεί το στρες, να ξεπεράσει τις επιπτώσεις της νόσου με τα ελάχιστα ψυχολογικά επακόλουθα και να διατηρήσει την αυτοπεποίθηση του. Οι επώδυνες παρεμβάσεις, τα συνακόλουθα προβλήματα θρέψης και οι διατροφικές παρεμβάσεις, η ανάγκη θεραπείας σε απομόνωση, αυξάνουν την ψυχική επιβάρυνση όλων. Οι γονείς καλούνται να συνδράμουν το παιδί και είναι σημαντικό να νιώσουν ότι εκτιμώνται και είναι ισότιμα μέλη της ομάδας στήριξης με τους άλλους υγειονομικούς και να τους παρέχονται οι στοιχειώδεις διευκολύνσεις, όπως κατάλληλος χώρος ανάπαυσης και ικανοποίησης βιολογικών αναγκών, δυνατότητα πρόσβασης στο ιστορικό του παιδιού τους και ενημέρωση για την ύπαρξη συλλόγων που μπορούν με τη σειρά τους να τους συνδράμουν. 

				

				2.3.6. Πνευμονολογικά νοσήματα – παιδικό άσθμα

				Παρότι οι αιτίες και η θεραπεία του άσθματος μπορεί να διαφέρουν, απαραίτητη είναι η ενημέρωση γονιών και παιδιού για τη παθοφυσιολογία της νόσου, τους εκλυτικούς παράγοντες της κρίσης, τους τρόπους αποφυγής της και τη σωστή διαδικασία χορήγησης φαρμακευτικής αγωγής. Σημείο κλειδί είναι η διαρκής σχέση και επαφή με τον θεράποντα ώστε να καθοριστεί μέσα από τη συνεργασία ο τρόπος που θα βοηθηθεί πιο αποτελεσματικά το παιδί. Συνήθης είναι η ερώτηση αν το παιδί θα ξεπεράσει ποτέ το άσθμα και ο υγειονομικός οφείλει εξηγήσει με υπομονή ότι στην πλειοψηφία των παιδιών τα συμπτώματα υποχωρούν ή και εξαλείφονται καθώς μεγαλώνουν ενώ παραμένουν οι προδιαθεσικοί παράγοντες. Επίσης συζητιούνται με τους γονείς θέματα περιβαντολλογικών παραγόντων, ειδικά έκθεση σε καπνό τσιγάρου και άλλοι ρυπαντές του μικροπεριβάλλοντος του σπιτιού και του μακροπεριβάλλοντος και τρόπων αποφυγής των λοιμώξεων του αναπνευστικού, που μπορούν να αλλάξουν την πορεία της νόσου και να αυξήσουν τις πιθανότητες να παραμείνουν τα συμπτώματα της νόσου. Δεν πρέπει να παραλείπεται να δίνεται η αναγκαία έμφαση για την αναγκαιότητα σωστής θεραπευτικής αντιμετώπισης, συνεργασίας με το θεράποντα και συστηματικής παρακολούθηση για το διάστημα που το άσθμα είναι ενεργό, καθώς ο στόχος είναι να διατηρηθεί η πνευμονική λειτουργία σε όσο το δυνατό φυσιολογικά επίπεδα.

			

		

	
		
			
				225

			

		

		
			[image: ]
		

		
			[image: ]
		

		
			[image: ]
		

		
			
				2.3.7. Ρευματικά νοσήματα

				Η προσβολή ενός παιδιού από ρευματικό νόσημα επηρεάζει αναμφισβήτητα την ποιότητα ζωής της οικογένειας, η συμβολή της οποίας είναι καθοριστική για την αντιμετώπιση και την έκβαση της νόσου. Η εκτίμηση των γονέων για την πορεία της νεανικής ιδιοπαθούς αρθρίτιδας αποτελεί ουσιαστικό κριτήριο αξιολόγησης της δραστηριότητας της νόσου. Επιπλέον σε πολλές περιπτώσεις, οι γονείς μπορούν να διεκπεραιώσουν σημαντικές νοσηλευτικές πράξεις, όπως η υποδόρια ένεση μεθοτρεξάτης ή βιολογικών παραγόντων. Επομένως, είναι καθοριστικός ο ρόλος της έγκυρης ενημέρωσης των γονέων σε θέματα διαχείρισης των μικρών ασθενών. Η συνεπής και τεκμηριωμένη ενημέρωσή τους όμως είναι δυσχερής λόγω του γρήγορου ρυθμού επισώρευσης επιστημονικής πληροφορίας και εύκολης προσβασιμότητας σε πληθώρα μη επιστημονικά ελεγμένης διαδικτυακής πληροφόρησης. 

				Εξάλλου, παρότι είναι σημαντικό να προχωρήσουν οι ερευνητικές προσπάθειες για τη διαλεύκανση της αιτιολογίας και της αποτελεσματικότητας νέων θεραπευτικών και υποστηρικτικών σχημάτων υπολείπεται η διάθεση συμμετοχής των γονέων και ασθενών σε κλινικές δοκιμές μετά από ενημερωμένη συναίνεση. Σε διεθνές επίπεδο ουσιαστικό διαμεσολαβητικό ρόλο στο θέμα αυτό έχουν οι οργανώσεις γονέων, Αντίθετα στη χώρα μας θεωρείται ότι τουλάχιστον μέχρι στιγμής η δραστηριότητα αυτών των οργανώσεων είναι περιστασιακή και αφορά σχεδόν αποκλειστικά στην αντιμετώπιση πρακτικών προβλημάτων πρόσβασης στις υπηρεσίες υγείας και αντιμετώπισης της φαρμακευτικής δαπάνης. Με την παρέμβαση των ειδικών ιατρών σε συνεργασία με ψυχολόγους και κοινωνικούς λειτουργούς, θεωρείται ότι μπορεί να αυξηθεί η συμμόρφωση λόγω της βελτίωσης της επικοινωνίας παιδορευματολόγου-γονέων.

				2.3.8. Σακχαρώδης Διαβήτης

				Η ειλικρινής επικοινωνία γονέων, παιδιών και διαβητολογικής ομάδας θεραπευτών, η αυτοπειθαρχία και η συνεχής εκπαίδευση/ενημέρωση αποτελούν τα συστατικά της επιτυχούς γλυκαιμικής ρύθμισης και γενικότερα της αντιμετώπισης του σακχαρώδη διαβήτη στα παιδιά και τους εφήβους, αλλά και της προετοιμασίας για μια ισορροπημένη ενήλικη ζωή. Απαιτείται μακροχρόνια επιτυχής και επαναλαμβανόμενη εκπαίδευση παιδιού και γονιών στη σωστή διαχείριση του διαβήτη, η οποία χρειάζεται να προσφέρεται σε τακτά διαστήματα είτε υπό τη μορφή σεμιναρίων είτε στην τακτική ιατρική επίσκεψη. Το περιεχόμενο της αφορά κυρίως την αντιμετώπιση θεμάτων της καθημερινότητας του παιδιού, τις νέες τεχνολογικές προόδους, τις θεραπευτικές εξελίξεις και τη σωστή διατροφή. Με συνεχή ενθάρρυνση και ενδυνάμωση, μαθαίνουν να χειρίζονται οι γονείς τις απαραίτητες προσαρμογές των δόσεων ινσουλίνης σε ιδιαίτερες συνθήκες, όπως περιόδους λοιμώξεων, διαιτολογικές παρεκτροπές και καταστάσεις έντονης αθλητικής δραστηριότητας, που συμβαίνουν με την πλήρη συμμετοχή του παιδιού στην κοινωνική ζωή. 

				2.3.9. Ψυχικές διαταραχές

				Ο ρόλος των γονέων παιδιών με διαταραχές ψυχικής υγείας είναι καθοριστικός και εκτείνεται σε όλες τις φάσεις της συνάντησης του παιδιού με τον παιδοψυχίατρο, από την πρόληψη και τη διάγνωση έως τη θεραπεία και την αποκατάσταση. Πιο συγκεκριμένα, πολλά από τα προγράμματα πρόληψης ψυχοσυναισθηματικών διαταραχών των παιδιών μπορεί να εμπλέκουν μόνο τους γονείς, ιδιαίτερα κατά την διάρκεια της κύησης ή/και όταν πρόκειται για παιδιά προσχολικής ηλικίας. Ταυτόχρονα, η διάγνωση και η θεραπεία της παιδοψυχιατρικής νόσου δεν νοούνται χωρίς τη συμμετοχή των γονέων. Τα παραπάνω αφορούν τόσο στις οξείες, όσο και στις χρόνιες μορφές των παιδοψυχιατρικών διαταραχών. Πολλαπλές 
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				είναι οι προκλήσεις, που χρειάζεται να αντιμετωπίσουν και να διαχειριστούν οι γονείς του ασθενούς παιδιού και εφήβου με χρόνια μορφή ψυχιατρικής διαταραχής. Η ανακοίνωση της διάγνωσης ενός χρόνιου νοσήματος σηματοδοτεί την έναρξη μιας διαδικασίας πένθους για την απώλεια της εικόνας του υγιούς παιδιού, που οι γονείς προσδοκούν, και εγείρει συναισθήματα θλίψης ή/και θυμού. Ο τρόπος, που οι γονείς θα διαχειριστούν το πένθος αυτό είναι αποφασιστικής σημασίας για την πορεία και την πρόγνωση του παιδιού. 

				Οι γονείς χρήζουν άμεσης υποστήριξης μετά την ανακοίνωση της διάγνωσης. Κύριοι στόχοι της συμβουλευτικής γονέων είναι η ενίσχυση της πληροφόρησης και αυτοεκτίμησής τους, η βελτίωση της επικοινωνίας και της αλληλεπίδρασής τους με το παιδί, καθώς και η ενίσχυση των πόρων του παιδιού, αλλά και του οικογενειακού συστήματος. Για παράδειγμα, οι κατευθυντήριες οδηγίες του Εθνικού Συστήματος Υγείας του Ηνωμένου Βασιλείου για τη θεραπευτική εργασία με γονείς παιδιών με αυτισμό αναφέρουν πως θεμέλιος στόχος της συνολικής θεραπευτικής πρότασης είναι η αύξηση της κατανόησης, ευαισθητοποίησης και δυνατότητας κατάλληλης απόκρισης των γονέων και φροντιστών των παιδιών αυτών. Απαραίτητη είναι η παροχή ασφαλών, επιστημονικά τεκμηριωμένων πληροφοριών προς τους γονείς σχετικά με την συγκεκριμένη διαταραχή, που διαγνώστηκε, αλλά και η ανάδειξη των ιδιαίτερων δυσκολιών και δεξιοτήτων του δικού τους παιδιού, η συζήτηση σχετικά με πιθανά ενοχικά συναισθήματα των γονέων και η προσπάθεια διαμόρφωσης ρεαλιστικών προσδοκιών. Ταυτόχρονα, η συμβουλευτική υποστήριξη των γονέων αναμένεται να ενισχύσει τη συνεργασία των γονέων με τους θεραπευτές του παιδιού, αλλά και να ενημερώσει τους γονείς σχετικά με τα δικαιώματά τους, τις παροχές του συστήματος και τις δυνατότητες επαφής με γονείς παιδιών με παρόμοια προβλήματα. Τέλος, η κατάλληλη γενετική συμβουλευτική γονέων παιδιών με ψυχιατρικό νόσημα αναμένεται να ανακουφίσει μέρος του άγχους τους και να οδηγήσει στον καλύτερα δυνατό οικογενειακό προγραμματισμό.

				2.3.10. Συμπεράσματα

				Στις οικογένειες, οι οποίες αναλαμβάνουν το σημαντικό φορτίο της υποστήριξης και της φροντίδας του παιδιού με ΧΠΕΑ κρίνεται χρήσιμη η ύπαρξη τυποποιημένου τρόπου ενημέρωσης από την υγειονομική ομάδα αναφορικά με επιμέρους θέματα της νόσου, των επιπλοκών και των επιπτώσεων της. Για τα περισσότερα νοσήματα η πληροφορία χρειάζεται να προσαρμόζεται το στάδιο της νόσου και την ηλικία του παιδιού, να είναι έγγραφη και να συμπληρώνεται με παραπομπές σε έγκριτους διαδικτυακούς τόπους. Για παράδειγμα το “CP- graph on treatment modalities for gross motor function” μεταφρασμένο στην Ελληνική γλώσσα κρίθηκε ιδιαιτέρως χρήσιμο στους γονείς που προσπαθούν να κατανοήσουν τι σημαίνει «λειτουργική κατάσταση» και να αποφασίσουν σχετικά με τις προσφερόμενες θεραπείες για την εγκεφαλική παράλυση. Παράλληλα χρειάζεται να διευκολύνεται η συνεχής επικοινωνία της οικογένειας και του παιδιού με ειδικά εκπαιδευμένο υγειονομικό προσωπικό για επίλυση καθημερινών προβλημάτων και υποστήριξη στην ανεύρεση λύσεων στα σύνθετα κοινωνικοοικονομικά προβλήματα που συνοδεύουν την αρρώστια. Ιδιαίτερη στήριξη χρειάζεται να δοθεί στη στήριξη των μονογονεϊκών οικογενειών που ο ένας γονέας οφείλει να ανταποκριθεί στις πολλαπλές και σύνθετες απαιτήσεις της αρρώστιας και να επιφορτιστεί το βαρύ κοινωνικοοικονομικό φορτίο. Στο ρόλο τους αυτό, μπορούν να συνεπικουρούν τους γονείς εθελοντές και μέλη συναφών συλλόγων γονέων και παιδιών με ΧΠΕΑ. 
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				2.3.11. Προτεινόμενες δράσεις εμπέδωσης γνώσεων

				Για την εμπέδωση των γνώσεων που περιλαμβάνονται σε αυτό το κεφάλαιο προτείνονται οι εξής ενδεικτικές δραστηριότητες:

				Πρακτική άσκηση μέσω της δημιουργίας ομάδων εστίασης (focus groups)

				Οι φοιτητές κατανέμονται σε ομάδες και ανατίθενται οι εξής ρόλοι: μητέρα, πατέρας, ιατρός, σύμβουλος ψυχικής υγείας, εκπρόσωπος συλλόγου γονέων, πάσχων έφηβος κ.α. Κάθε ομάδα αναλαμβάνει ένα ειδικό χρόνιο πρόβλημα υγείας και καταρτίζει με τον εκπαιδευτή έναν ερωτήσεων για τους ιδιαίτερους ρόλους που θα υποδύεται το κάθε μέλος. Ορίζεται συντονιστής και γίνεται αρχικά συνεδρία καταιγισμού ιδεών στην κάθε ομάδα. Όταν υπάρξει κορεσμός της πληροφορίας στην ομάδα προγραμματίζεται η παρουσίαση των ρόλων στο σύνολο των φοιτητών που παρακολουθούν. Ακολουθεί σχολιασμός και συζήτηση με τη βοήθεια συντονιστή, προκειμένου να αναδειχθούν οι καλύτεροι τρόποι αντιμετώπισης της νόσου και να προταθούν λύσεις για τα προβλήματα, που προκύπτουν στην καθημερινότητα του ατόμου και της οικογένειας.

				Αναζήτηση φορέων-συλλόγων ατόμων με ΧΠΕΑ

				Η δράση αυτή έχει στόχο να ευαισθητοποιήσει και να ενημερώσει τους επαγγελματίες υγείας σχετικά με τρόπους αντιμετώπισης των ΧΠΕΑ σε ολιστικό επίπεδο (άτομο, οικογενειακό περιβάλλον, σύστημα υγείας). Καλούνται οι φοιτητές να αναζητήσουν φορείς-συλλόγους ατόμων ή/και γονέων ατόμων με ΧΠΕΑ από το Διαδίκτυο ή άλλες πηγές. Συστήνεται να γίνουν επιτόπιες επισκέψεις και προγραμματίζεται παρουσίαση των ευρημάτων σχετικά με τους στόχους και τις δράσεις των φορέων, τη δυναμικότητα μελών ανά φορέα/σύλλογο και τις δυνατότητες στήριξης που παρέχονται στα μέλη τους. Οι φοιτητές επικοινωνούν με την Ελληνική Εταιρία Κοινωνικής Παιδιατρικής και Προαγωγής της Υγείας ή άλλους φορείς που ενδιαφέρονται για δημοσιοποίηση των αποτελεσμάτων της δραστηριότητας με ανάρτηση στον ιστότοπο τους.
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				2.4. Εκπαιδευτικοί - ανάγκες και ρόλος

				Διαβάζοντας το υποκεφάλαιο αυτό οι φοιτητές θα είναι σε θέση να απαντήσουν στα ακόλουθα ερωτήματα:

				Ποιο είναι το νομοθετικό πλαίσιο της ειδικής αγωγής για παιδιά με χρόνια νοσήματα και ειδικές ανάγκες (ΧΝΕΑ)

				Ποιος είναι ο σύνθετος ρόλος που πρέπει να αναλάβουν οι εκπαιδευτικοί ανάλογα με τη νόσο και τις ιδιαιτερότητες των ΧΝΕΑ

				Ποιοι οι τρόποι βελτίωσης και υποστήριξης των εκπαιδευτικών προγραμμάτων προκειμένου να ικανοποιηθούν καλύτερα οι ανάγκες των μαθητών με ΧΝΕΑ

				Γενικές έννοιες 

				To σχολείο ως φορέας εκπαίδευσης και κοινωνικοποίησης αποτελεί καθοριστικό πεδίο της καθημερινότητας και των ενδιαφερόντων του παιδιού. Στην περίπτωση παιδιού με ΧΝΕΑ η επιστροφή στο σχολείο μετά από τη διάγνωση και θεραπεία σηματοδοτεί την επανένταξη σε μια πιο φυσιολογική ζωή και το βοηθά να επικεντρωθεί στις θετικές πλευρές της ζωής. Αντίθετα, το παιδί, που δεν παρακολουθεί σχολείο, μπορεί να εμφανίσει συμπτώματα κατάθλιψης, σημαντική μείωση ενδιαφέροντος, χαμηλή αυτοπεποίθηση και απώλεια αίσθησης σκοπού. Η επιστροφή στο σχολείο προγραμματίζεται όσο το δυνατόν πιο σύντομα μετά τη διάγνωση ευθύς ως επιτρέψουν οι ανάγκες θεραπείας και αποκατάστασης, επειδή ομαλοποιεί επίσης τη ζωή της οικογένειας και ελαφραίνει τους υπεραπασχολημένους γονείς. Η επανένταξη του παιδιού στο σχολικό περιβάλλον και η προσαρμογή του στις ιδιαίτερες ανάγκες του περιλαμβάνονται στους βασικούς συνοδούς θεραπευτικούς στόχους. 

				2.4.1. Η εκπαιδευτική πραγματικότητα ανάλογα με το χρόνιο νόσημα

				Ο εκπαιδευτικός καλείται να διαδραματίσει κεντρικό ρόλο στη διαδικασία ένταξης στη σχολική ζωή του παιδιού με ΧΝΕΑ. Κάθε χρόνιο όμως νόσημα έχει τις δικές του ιδιαιτερότητες και επιπτώσεις στην καθημερινότητα ενός μαθητή και συνεπώς, απαιτεί ξεχωριστές γνώσεις και διαφορετική προσέγγιση εκ μέρους του εκπαιδευτικού. 

				2.4.1.1. Αιμοσφαιρινοπάθειες 

				Οι εκπαιδευτικοί όλων των βαθμίδων θεωρείται ότι είναι ικανοποιητικά ενημερωμένοι για τη θαλασσαιμία/δρεπανοκυτταρική νόσο και φροντίζουν συνήθως να επικαιροποιούν τις γνώσεις τους. Γενικώς, οι μικροί πάσχοντες δε χρειάζονται ιδιαίτερη μεταχείριση ούτε στην τάξη ούτε στις συνηθισμένες αθλητικές δραστηριότητες του σχολείου. Συνήθως οι γονείς ενημερώνουν τον εκπαιδευτικό για πιθανά αιφνίδια προβλήματα, που μπορεί να συνοδεύουν κυρίως στη δρεπανοκυτταρική νόσο. Αντίθετα, σημαντικό είναι να μη φέρονται διαφορετικά οι εκπαιδευτικοί στα πάσχοντα παιδιά, καθώς δεν εμφανίζουν διαφοροποιήσεις στην ευφυΐα ή την κοινωνικότητα τους. Αν ένα παιδί με αιμοσφαιρινοπάθεια απουσιάσει για αρκετές ημέρες από το σχολείο, λόγω της νόσου, προβλέπεται να γίνει αναπλήρωση με διδασκαλία κατ’ οίκον ή σε ειδικά σχολεία που λειτουργούν μέσα στα νοσοκομείο.

				2.4.1.2. Κοιλιοκάκη 

				Οι εκπαιδευτικοί είναι απαραίτητο να ενημερώνονται για την ειδική διατροφή του παιδιού, που απαιτείται για την καλή έκβαση της νόσου, προκειμένου να παρέχουν τη βοήθεια την οποία χρειάζονται 
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				οι μικροί πάσχοντες κατά τη σχολική ζωή. Στόχος είναι να αποφεύγεται η ειδική μεταχείριση ή η επιβολή αδικαιολόγητων περιορισμών. Αντιθέτως, χρειάζεται να προωθείται η αυτονομία και η κοινωνική ένταξη των πασχόντων, ενώ η ενημέρωση των συμμαθητών συχνά συμβάλλει θετικά στην τήρηση της σωστής δι-ατροφής. 

				2.4.1.3. Κυστική Ίνωση

				Τα προβλήματα εκπαίδευσης των μικρών πασχόντων απορρέουν από την ανάγκη για καθημερινή και χρονοβόρο θεραπευτική φροντίδα και την ανάγκη για συχνή μακροχρόνια νοσηλεία. Γενικώς όμως οι ασθενείς δε διαφοροποιούνται από τα υγιή παιδιά όσον αφορά τις εκπαιδευτικές τους ανάγκες, παρά μόνο στις σοβαρές περιπτώσεις της νόσου, όπου προβλέπεται από τη νομοθεσία «κατ΄ οίκον» διδασκαλία. 

				2.4.1.4. Νευρολογικά νοσήματα 

				Η περιορισμένη προσβασιμότητα στο σχολικό περιβάλλον και η μειωμένη αυτοεξυπηρέτηση αποτελούν τα κύρια θέματα, που χρειάζεται να αντιμετωπιστούν με ειδική εκπαιδευτική στήριξη και εναλλακτικούς τρόπους διδασκαλίας και αξιολόγησης. Παρατηρούνται όμως κενά στην ετοιμότητα των εκπαιδευτικών και κρίνεται απαραίτητη η περαιτέρω εκπαίδευση στο χειρισμό παιδιών με νευρολογικές παθήσεις, όπως:

				Ελλείψεις στην εκπαίδευση των εκπαιδευτικών σχετικά με διαχείριση στο σχολικό περιβάλλον παιδιών με γνωστικές δυσλειτουργίες, μαθησιακές διαταραχές και διαταραχές συμπεριφοράς

				Σοβαρή αδυναμία αντιμετώπισης μαθητών με μικτά προβλήματα, όπως οι αισθητηριακές διαταραχές ακόμη και σε εκπαιδευτικούς που υπηρετούν σε ειδικά σχολεία

				Σημαντική έλλειψη κοινωνικής ευαισθητοποίησης στο σχολικό πλαίσιο για την ομαλή ενσωμάτωση των μαθητών και την εξάλειψη του στίγματος «του μαθητή με νευρολογικό πρόβλημα»

				Αδυναμία επιλογής εκπαιδευτών με βάση την προσωπική επιθυμία συμμετοχής στην ειδική εκπαίδευση και ελλείψεις στην επιπρόσθετη εκπαίδευση σε τομείς, όπως η παροχή πρώτων βοηθειών για την αντιμετώπιση π.χ. μιας επιληπτικής κρίσης ή την εξοικείωση με συμπεριφορικές μεθόδους αντιμετώπισης παιδιών με προβλήματα συμπεριφοράς

				Ανεπαρκής προετοιμασία του εκπαιδευτικού πλαισίου (εκπαιδευτικών, συμμαθητών και οικογενειών) για την ένταξη ή επανένταξη μαθητών με επίκτητες εγκεφαλικές βλάβες, ιδιαιτέρως αναφορικά με την κατανόηση και διαχείριση των δυσκολιών προσαρμογής στο σχολικό πλαίσιο

				Φόβος, άγνοια, προκατάληψη και ευθυνοφοβία αναφέρονται ως συνήθεις λόγοι για τα εκπαιδευτικά κενά. Για παράδειγμα, τα παιδιά με επιληψία (1% του σχολικού πληθυσμού) συχνά περιθωριοποιούνται, ενώ μερικές φορές κακοποιούνται αθέλητα σε περίπτωση γενικευμένης κρίσης στο σχολικό ωράριο με ατυχή αντιμετώπιση, όπως βίαιο άνοιγμα του στόματος «για να μη ….γυρίσει η γλώσσα» κατά την ανεδαφική δοξασία. 

				2.4.1.5. Ογκολογικά νοσήματα 

				Η ψυχοκοινωνική στήριξη, η εκπαίδευση και η κοινωνική επανένταξη συμπεριλαμβάνονται μεταξύ των κύριων στόχων του θεραπευτικού σχεδίου πέραν από την επίτευξη μακρόχρονης επιβίωσης ή την ίαση του παιδιού/εφήβου με καρκίνο. Η σχολική παρέμβαση είναι συνεχής διαδικασία και προκειμένου να είναι 
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				αποτελεσματική πρέπει να αποτελεί ολοκληρωμένο τμήμα της θεραπευτικής διαδικασίας. Η εκπαιδευτική διαδικασία, που παρέχεται κατά τη νοσηλεία στα παιδοογκολογικά τμήματα, έχει ως κύριο στόχο τη μαθησιακή και ψυχοπαιδαγωγική υποστήριξη των πασχόντων και τη διατήρηση της ποιότητας ζωής, τους βοηθά να ολοκληρώσουν τη σχολική χρονιά και μετά το τέλος της θεραπείας να συνεχίσουν κανονικά το σχολείο στην τάξη των συμμαθητών τους. Οι γονείς του παιδιού με ογκολογικό νόσημα συνιστάται να ενημερώνουν τους εκπαιδευτικούς και να διευκολύνουν την επαφή με το θεράποντα σε περίπτωση που κρίνεται απαραίτητη η επικοινωνία από τη μια ή και από τις δυο πλευρές. 

				2.4.1.6. Πνευμονολογικά νοσήματα – παιδικό άσθμα

				Οι αλλεργίες και το άσθμα συγκαταλέγονται στις συχνότερες αιτίες απουσίας από το σχολείο, αλλά και καταστάσεων που απαιτούν δυνητικά επείγουσα αντιμετώπιση στο σχολικό περιβάλλον και εξοικείωση των εκπαιδευτικών με το χειρισμό τους. Η πρόληψη των συμπτωμάτων, η αποφυγή των εκλυτικών παραγόντων και η έγκαιρη και ορθή αντιμετώπιση των οξέων περιστατικών είναι ευθύνη όλων των εμπλεκόμενων στην καθημερινότητα του παιδιού, από το θεράποντα ιατρό και τους γονείς έως τους δασκάλους και το νοσηλευτικό προσωπικό του σχολείου, αν υπάρχει διαθέσιμο. Οι γονείς του παιδιού με άσθμα συνιστάται να ενημερώνουν τους εκπαιδευτικούς και να διευκολύνουν την επαφή με το θεράποντα σε περίπτωση που κρίνεται απαραίτητη η επικοινωνία από τη μια ή και από τις δυο πλευρές. Έτσι, προς όφελος του παιδιού, θα διευκολύνονται οι εκπαιδευτικοί να αποφεύγουν συμπεριφορές χωρίς επιστημονική τεκμηρίωση όπως να συστήνουν να παραμένουν τα παιδιά με ιστορικό άσθματος στην αίθουσα στη διάρκεια του διαλείμματος ή να αποθαρρύνουν τη συμμετοχή τους στη γυμναστική ή σε οργανωμένα αθλήματα. Είναι σημαντικό και χρειάζεται επιμόνως γονείς και εκπαιδευτικοί να καταλάβουν ότι το άσθμα δεν αποτελεί αντένδειξη για τη συμμετοχή των παιδιών σε άσκηση και αθλήματα. Επειδή όμως η έντονη σωματική δραστηριότητα ενδέχεται να προκαλέσει βρογχόσπασμο σε ορισμένους ασθενείς, συνιστάται να χορηγούνται βρογχοδιασταλτικά πριν τη συμμετοχή τους σε έντονη άσκηση.

				2.4.1.7. Ρευματικά νοσήματα

				Οι σύγχρονες θεραπευτικές προσεγγίσεις με ενδαρθρικές εγχύσεις κορτικοειδών και χρήση βιολογικών παραγόντων έχουν συμβάλλει καθοριστικά στην ελαχιστοποίηση του αριθμού των παιδιών με μόνιμες αναπηρίες. Με τη συνεχιζόμενη μάλιστα έρευνα όσον αφορά τον παθογενετικό μηχανισμό της νόσου, τη βελτίωση των παρεχόμενων υποστηρικτικών υπηρεσιών και τη βέλτιστη προσέγγιση παιδιού-γονέα πιθανόν να εκμηδενιστούν οι μόνιμες αναπηρικές συνέπειες της νόσου. Επιπρόσθετα, εδώ και 30 χρόνια έχει ξεπεραστεί η αντίληψη που επέβαλε αποχή των πασχόντων από τις φυσικές δραστηριότητες και τα παιδιά ενθαρρύνονται να δραστηριοποιούνται σε ό,τι τα ενδιαφέρει στο βαθμό που η κατάστασή τους το επιτρέπει. Είναι επίσης θετική η στάση των Μέσων Μαζικής Ενημέρωσης με την προβολή πρωταθλητικών επιδόσεων παιδιών με ρευματοπάθεια, ακόμη και συμμετοχή σε Ολυμπιακούς Αγώνες. Τέτοιου είδους θέματα ευαισθητοποιούν την ευρύτερη κοινωνία και περνούν το μήνυμα ότι η παιδική ρευματοπάθεια δεν είναι αναπηρία. Κατά συνέπεια, η νόσος σήμερα δε συσχετίζεται με δυσκολίες ένταξης του παιδιού στο σχολικό περιβάλλον, ενώ η διάγνωσή της δεν εγείρει a priori θέματα στιγματισμού. Προοδευτικά παρατηρείται ότι μειώνεται η αποχή από το σχολείο και οι επιδόσεις βελτιώνονται. H περιρρέουσα προσδοκία είναι ότι δυνητικά η εκπαιδευτική πορεία των πασχόντων παιδιών μπορεί να προσεγγίσει εκείνη των υγιών. Αντίθετα στις χώρες χωρίς δυνατότητα εφαρμογής των σύγχρονων θεραπειών, 1/3 των ασθενών αδυνατεί να παρακολουθήσει το σχολείο λόγω των επιπτώσεων της νόσου και οι πάσχοντες δεν απολαμβάνουν τις 
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				δυνατότητες της σύγχρονης θεραπευτικής αντιμετώπισης. Παρά τις σύγχρονες προόδους και τους ιδεατούς στόχους, η σχολική ζωή των πασχόντων ακόμη και στις πιο αναπτυγμένες κοινωνίες δεν είναι απρόσκοπτη. Κατά τη διάρκεια των εξάρσεων της νόσου, οι ασθενείς μπορεί να παρουσιάσουν σειρά προβλημάτων που επηρεάζουν αρνητικά την ποιότητα της ζωής και δυσχεραίνουν την παρακολούθηση των μαθημάτων. Συνήθη προβλήματα είναι η καθυστερημένη προσέλευση στο σχολείο λόγω πρωινής δυσκαμψίας, η δυσχέρεια γραφής λόγω προσβολής των αρθρώσεων των δακτύλων, η αδυναμία μεταφοράς της βαριάς σχολικής σάκας και η εύκολη κόπωση. Η αντιμετώπιση αυτών των προβλημάτων δεν μπορεί να επιτευχθεί παρά μόνο με την κατά πράξη και περίπτωση αντιμετώπισή τους, με στενή συνεργασία των δασκάλων με τους γονείς ή και τους γιατρούς, σε περίπτωση που χρειαστεί.

				2.4.1.8. Σακχαρώδης Διαβήτης

				Εκτός από τη συμπαράσταση του άμεσου περιβάλλοντος, πολύ σημαντικός είναι ο ρόλος των εκπαιδευτικών στη ρύθμιση της νόσου και στη διασφάλιση ποιοτικής ζωής. Προς την κατεύθυνση αυτή, σημαντική είναι η ενίσχυση του εκπαιδευτικού προσωπικού με ενημερωτικές δραστηριότητες και σεμινάρια ευαισθητοποίησης, όπως η αναγνώριση και η αντιμετώπιση της υπογλυκαιμίας και ενδεχόμενους άλλων περιορισμών στη σχολική ζωή των παιδιών με σακχαρώδη διαβήτη τύπου 1. Η ενημέρωση των εκπαιδευτικών προέρχεται συνήθως από τους γονείς, αλλά δεν είναι λίγες οι περιπτώσεις που το νόσημα αποκρύπτεται από το σχολικό περιβάλλον λόγω του συνοδού κοινωνικού στίγματος. Συνεπώς, θεωρείται ότι είναι ευθύνη των επαγγελματιών υγείας να ενημερώνουν τους εκπαιδευτικούς σωστά και υπεύθυνα για το σακχαρώδη διαβήτη και τις τυχόν οξείες ή απώτερες επιπλοκές του. Παρατηρούνται σημαντικά κενά στη διασυνδετική αυτή πρόταση και γι’ αυτό προτείνονται συγκεκριμένα βήματα βελτίωσης. Ειδικότερα, προτείνεται:

				Στρατηγική συστηματικής επικοινωνίας με τους γονείς, το παιδί και τα αδέλφια με πρωτοβουλία του σχολείου παρουσία ειδικά επιλεγμένου διαμεσολαβητή «σχολείου και οικογένειας»

				Προσεκτική επιλογή του όρου με τον οποίο αναφερόμαστε στο νόσημα, που εξαρτάται και από την ηλικία του πάσχοντος

				Κατάλληλη επικοινωνία της πληροφορίας για τη νόσο ώστε να μειωθεί η φημολογία για την υγεία του παιδιού στο σχολικό περιβάλλον με απώτερο στόχο την αποστιγματοποίηση της ασθένειας

				Υποστήριξη της οικογένειας και του παιδιού με πρωτοβουλία του σχολείου

				Ενεργός ρόλος του ευαισθητοποιημένου εκπαιδευτικού στην αναγνώριση αρχικών συμπτωμάτων και στην πρώιμη διάγνωση του νοσήματος

				Ενημέρωση του εκπαιδευτικού για την πρόγνωση και την πορεία της νόσου

				Σεβασμός στο απόρρητο και στην ιδιωτικότητα

				Εξοικείωση με τις απαντήσεις που πρέπει να δίνονται στους συμμαθητές/εκπαιδευτικούς, που ζητούν τη γνώμη των εκπαιδευτικών ή υγειονομικών πριν επισκεφθούν το παιδί στο νοσοκομείο ή το σπίτι

				Χρήση σύγχρονων μεθόδων επικοινωνίας (Facebook, e-mail, Twitter) για εργασία στο σπίτι, το νοσοκομείο και το σχολείο ώστε να διευκολύνεται η επαφή με φίλους και συμμαθητές

				Εκπαίδευση και συγχρονική θεραπεία όλων των ασθενών με στόχο την επανένταξη στο σχολείο αμέσως μετά τη διάγνωση και σταθεροποίηση
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				Κατανόηση από τους δασκάλους και καθηγητές των ψυχολογικών επιπτώσεων της νόσου στα πάσχοντα παιδιά και ενδεχόμενων παροδικών δυσκολιών στη μάθηση

				Συνεργασία των εκπαιδευτικών με τα ειδικά κέντρα θεραπείας, εφόσον χρειάζεται

				2.4.1.9. Ψυχικές διαταραχές

				Η συνεργασία, τόσο της οικογένειας, όσο και των θεραπευτών παιδιών με ψυχιατρικές διαταραχές με τους εκπαιδευτικούς του σχολείου, όπου φοιτά το παιδί, είναι αποφασιστικής σημασίας. Το σχολείο αποτελεί έναν από του κύριους χώρους, όπου το παιδί δραστηριοποιείται. Επομένως, χρειάζεται να συμπεριλαμβάνεται πάντα στην αποτίμηση της λειτουργικότητας του παιδιού, που αποτελεί κεντρική διαδικασία για τη διάγνωση και κατάρτιση θεραπευτικού πλάνου. Απαραίτητη είναι η ενημέρωση και η αμφίδρομη ανταλλαγή πληροφοριών μεταξύ της οικογένειας και των εκπαιδευτικών. Επιμέρους συνιστώσες της συνεργασίας με το σχολείο είναι η υποστήριξη των εκπαιδευτικών, η εκτίμηση της ανάγκης υιοθέτησης πρόσθετων μέτρων εντός του σχολικού χώρου, ο περιορισμός του στίγματος, που συχνά συνοδεύει την ψυχική νόσο και η συντονισμένη προσπάθεια ελέγχου συμπεριφορών σχολικού εκφοβισμού προς το παιδί που πάσχει.

				Όσον αφορά τις ψυχικές νόσους, σημαντικός είναι ο ρόλος του εκπαιδευτικού όχι μόνο κατά τη φάση της αποκατάστασης, αλλά και κατά τη φάση της ανίχνευσής τους. Μαθησιακές δυσκολίες, σχολική άρνηση, καθώς και δυσκολίες συμπεριφοράς και κοινωνικοποίησης εντός του σχολικού χώρου αποτελούν συχνά τις πρώτες εκδηλώσεις σύνθετων διαταραχών. Ο εντοπισμός τους, η σχετική ενημέρωση των γονέων και η παραπομπή για περαιτέρω αξιολόγηση αποτελούν σε πολλές περιπτώσεις καθοριστικά βήματα για την αναγνώριση και αντιμετώπιση των ψυχικών διαταραχών παιδιών, που φοιτούν σε κάποια εκπαιδευτική βαθμίδα.

				2.4.2. Νομοθετικό πλαίσιο της ειδικής αγωγής για παιδιά με ΧΝΕΑ

				Η εκπαίδευση που παρέχεται σε μαθητές με ΧΝΕΑ καθορίζεται βάσει της νομοθεσίας (3699/2008, 4186/2013) και προϋποθέτει αποτύπωση των ειδικών εκπαιδευτικών αναγκών, συστηματική παιδαγωγική παρέμβαση με εξειδικευμένα και κατάλληλα προσαρμοσμένα εκπαιδευτικά εργαλεία και προγράμματα, τα οποία υλοποιούνται από τα κατά τόπους Κέντρα Διαφοροδιάγνωσης, Διάγνωσης και Υποστήριξης Ειδικών Εκπαιδευτικών Αναγκών (ΚΕΔΔΥ) και τις δημόσιες ιατροπαιδαγωγικές υπηρεσίες. Η εκπαίδευση παρέχεται σε ειδικές σχολικές μονάδες με κατάλληλες κτιριακές υποδομές, προγράμματα συνεκπαίδευσης, προγράμματα διδασκαλίας στο σπίτι, καθώς και αναγκαίες διαγνωστικές, αξιολογικές και υποστηρικτικές υπηρεσίες. Οι ειδικές εκπαιδευτικές ανάγκες αξιολογούνται στα ΚΕΔΔΥ, την Ειδική Διαγνωστική Επιτροπή Αξιολόγησης (ΕΔΕΑ) και τα πιστοποιημένα Ιατροπαιδαγωγικά Κέντρα (ΙΠΔ) από πενταμελή διεπιστημονική ομάδα (εκπαιδευτικός ειδικής αγωγής, παιδοψυχίατρος ή παιδίατρος ή νευρολόγος με εξειδίκευση στην παιδονευρολογία, κοινωνικός λειτουργός, ψυχολόγος, λογοθεραπευτής) και αν χρειάζεται εργοθεραπευτής. H στελέχωση των ΚΕΔΔΥ με παιδονευρολόγο ή έμπειρο γενικό παιδίατρο σε απουσία του είναι απαραίτητη, καθότι ο ψυχολόγος ή ο παιδοψυχίατρος δεν είναι πάντα σε θέση να αξιολογήσουν τα προβλήματα παιδιών με νευρολογικά νοσήματα.

				Ειδικότερα, οι αρμοδιότητες των ΚΕΔΔΥ περιλαμβάνουν: 

				Ανίχνευση και αξιολόγηση του είδους και του βαθμού των εκπαιδευτικών δυσκολιών, που αντιμετωπίζει το παιδί κατά την προσχολική και σχολική ηλικία
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				Εισήγηση για την κατάρτιση προσαρμοσμένων εξατομικευμένων ή ομαδικών προγραμμάτων ψυχοπαιδαγωγικής και διδακτικής υποστήριξης και δημιουργικής απασχόλησης στα σχολεία ή στο σπίτι

				Εισήγηση για την κατάταξη, εγγραφή και φοίτηση στην κατάλληλη σχολική μονάδα ή άλλο εκπαιδευτικό πρόγραμμα, καθώς και την παρακολούθηση και αξιολόγηση της εκπαιδευτικής πορείας των μαθητών σε συνεργασία με το σχολείο

				Παροχή συνεχούς συμβουλευτικής υποστήριξης και ενημέρωσης στο εκπαιδευτικό προσωπικό

				Καθορισμό του είδους των εκπαιδευτικών βοηθημάτων, τα οποία διευκολύνουν την εξατομικευμένη μαθησιακή διαδικασία

				Εισήγηση για αντικατάσταση των γραπτών δοκιμασιών με προφορικές ή εναλλακτικούς τρόπους εξέτασης για παιδιά με αισθητηριακά προβλήματα και αυτισμό στις προαγωγικές και απολυτήριες εξετάσεις

				Η Ειδική Διαγνωστική Επιτροπή Αξιολόγησης λειτουργεί στα ειδικά σχολεία για παρακολούθηση και αξιολόγηση της προόδου των μαθητών και περιλαμβάνει τουλάχιστον ψυχολόγο, εκπαιδευτικό ΕΑΕ και κοινωνικό λειτουργό. Οι μαθητές με ΧΝΕΑ μπορούν να φοιτούν σε:

				Σχολική τάξη γενικού σχολείου, εφόσον πρόκειται για μαθητές με ήπιες μαθησιακές δυσκολίες και να υποστηρίζονται από τον εκπαιδευτικό της τάξης, με στήριξη από τα ΚΕΔΔΥ ή τους σχολικούς συμβούλους

				Σχολική τάξη γενικού σχολείου και συνεκπαίδευση με παράλληλη στήριξη από εκπαιδευτικούς με ειδικές γνώσεις σε ειδικά οργανωμένα και κατάλληλα στελεχωμένα Τμήματα Ένταξης, που λειτουργούν μέσα στα σχολεία γενικής και επαγγελματικής εκπαίδευσης

				Μαθητές που δεν αυτοεξυπηρετούνται ή όταν η φοίτηση των μαθητών με ΧΝΕΑ καθίσταται ιδιαίτερα δύσκολη παρέχεται δυνατότητα εκπαίδευσης σε:

				Αυτοτελείς ειδικές μονάδες με την ανάλογη στήριξη Ειδικού Βοηθητικού Προσωπικού

				Σχολεία ή τμήματα που λειτουργούν αυτοτελώς είτε ως παραρτήματα άλλων σχολείων σε νοσοκομεία, κέντρα αποκατάστασης, ιδρύματα αγωγής ανηλίκων, ιδρύματα χρονίως πασχόντων ή υπηρεσίες εκπαίδευσης και αποκατάστασης των Μονάδων Ψυχικής Υγείας, εφόσον σε αυτά διαβιούν άτομα σχολικής ηλικίας με ΧΝΕΑ

				Στο σπίτι με ατομική διδασκαλία, όπου δεν επιτρέπεται η μετακίνηση και φοίτηση στο σχολείο

				Οι ειδικές μονάδες εκπαίδευσης καλύπτουν όλες τις εκπαιδευτικές πτυχές μέχρι το 23ο έτος ηλικίας και περιλαμβάνουν Εργαστήρια Ειδικής Επαγγελματικής Εκπαίδευσης και Κατάρτισης με δυνατότητες εφαρμογής ειδικών εξατομικευμένων υποστηρικτικών εκπαιδευτικών προγραμμάτων. Το σχολικό έτος των ειδικών σχολικών μονάδων είναι το ίδιο με αυτό των αντίστοιχων της γενικής εκπαίδευσης. Οι ειδικές εκπαιδευτικές μονάδες κάθε βαθμίδας είναι ισότιμες προς τα αντίστοιχα σχολεία γενικής εκπαίδευσης και οι ειδικές επαγγελματικές σχολές παρέχουν ισότιμα επαγγελματικά δικαιώματα στους αποφοίτους τους. Η μεταφορά των μαθητών με ειδικές εκπαιδευτικές ανάγκες γίνεται με δρομολόγια σχολικών λεωφορείων που ανήκουν στην Ενιαία Σχολική Επιτροπή του Συγκροτήματος είτε με μισθωμένα από την οικεία Νομαρχιακή Αυτοδιοίκηση μεταφορικά μέσα. Παρά τις άνετες αυτές προβλέψεις, αναφέρονται δυσκολίες στο συντονισμό 
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				και κάλυψη των λειτουργικών εξόδων μεταφοράς και φροντίδας των μαθητών ΧΝΕΑ που έχουν δυσμενείς επιπτώσεις στο ωρολόγιο και σχολικό πρόγραμμα.

				Επιπλέον, ο νόμος στηρίζει πρωτοποριακά προγράμματα με πιστοποιημένη αποτελεσματική λειτουργία και εξειδίκευση στον τομέα της πρώιμης παρέμβασης, εκπαίδευσης και επαγγελματικής εκπαίδευσης. Ενδεικτικά αναφέρονται το Εργαστήριο Ειδικής Επαγγελματικής Εκπαίδευσης και Κατάρτισης Καλλιθέας με ειδικότητες Ξυλουργικής, Κεραμικής, Κοπτικής Ραπτικής, Πλεκτικής, Αγγειοπλαστικής, Κηπουρικής και Υδραυλικής, τα Ειδικά Σχολεία της Εταιρίας Προστασίας Σπαστικών για παιδιά με εγκεφαλική παράλυση και του Εθνικού Ιδρύματος Κωφών, καθώς και το Πρόγραμμα Πρώιμης Παρέμβασης της Ελληνικής Εταιρίας Προστασίας και Αποκαταστάσεως Αναπήρων Παίδων.

				Παιδιά που πάσχουν από 58 τύπους ΧΝΕΑ μπορούν να ενταχθούν χωρίς πανελλαδικές εξετάσεις στην Τριτοβάθμια Εκπαίδευση σε ποσοστό 5% πλέον του αριθμού των εισακτέων θέσεων (αρ. 35 του Ν.3794/2009, ΦΕΚ 156/ΤΑ/4-9-2009), προσκομίζοντας βεβαίωση από ειδικές επταμελείς επιτροπές, που έχουν συσταθεί σε συγκεκριμένα δημόσια ή πανεπιστημιακά νοσοκομεία για διαπίστωση της πάθησης και εκτίμηση του ποσοστού αναπηρίας όταν πρόκειται για υποψήφιους με κινητική αναπηρία ή προβλήματα όρασης. Η κάθε πανεπιστημιακή όμως Σχολή έχει δικαίωμα να θέσει τα δικά της αναγκαία τυπικά προσόντα του υποψηφίου. Θετικό βήμα στη στήριξη των φοιτητών είναι η λειτουργία συμβουλευτικών υπηρεσιών στήριξης, όπως η Μονάδα Προσβασιμότητας για Φοιτητές με Αναπηρία του Πανεπιστημίου Αθηνών. Η πρωτοβουλία αυτή επιδιώκει την ισότιμη πρόσβαση των φοιτητών με αναπηρία στις ακαδημαϊκές σπουδές, μέσω περιβαλλοντικών προσαρμογών, υποστηρικτικών τεχνολογιών πληροφορικής, υπηρεσιών πρόσβασης και μετακίνησης, δομών διασύνδεσης με φοιτητές και υπηρεσίες ψυχολογικής συμβουλευτικής στήριξης και καθοδήγησης, ενώ σε κάθε Τμήμα/Σχολή έχει οριστεί Σύμβουλος Καθηγητής για φοιτητές με ειδικές ανάγκες.

				Παρά τις αναμφισβήτητες προόδους των τελευταίων δεκαετιών υπάρχουν ακόμη κενά αναφορικά με:

				Αδυναμίες έγκαιρης διαμόρφωσης και υλοποίησης ατομικών εκπαιδευτικών προγραμμάτων

				Έλλειψη ειδικά προσαρμοσμένου προγράμματος σπουδών, βιβλίων, υλικού και μεθόδων διδασκαλίας για τις διαφορετικές ομάδες μαθητών με ειδικές ανάγκες

				Έλλειψη συντονισμού μεταξύ Υπουργείων και περιφερικών δομών για πρόσληψη βοηθητικού προσωπικού όπως πχ. κάλυψη της μεταφοράς και φροντίδας των μαθητών, που φοιτούν σε ειδικές εκπαιδευτικές μονάδες

				Έλλειψη στήριξης των εκπαιδευτικών και προετοιμασίας του σχολείου, της οικογένειας και της κοινωνίας για την υποδοχή και αποδοχή των μαθητών με ειδικές ανάγκες

				Οι απαραίτητες προϋποθέσεις για τη σωστή εκπαίδευση των παιδιών με χρόνια προβλήματα υγείας περιλαμβάνουν: 

				Έγκαιρη κάλυψη των αναγκών σε εκπαιδευτικούς για την παράλληλη στήριξη και τη σωστή προετοιμασία, ενημέρωση και συνεργασία των σχολείων υποδοχής μαθητών με ειδικές ανάγκες με στόχο την πρόληψη δευτερογενών δυσκολιών ενσωμάτωσης, αποδοχής και επανένταξης των μαθητών με ΧΝΕΑ

				Διασφάλιση συνεχιζόμενης εκπαίδευσης για υποστήριξη των εκπαιδευτικών στο χειρισμό ειδικών περιστάσεων
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				Ενίσχυση της συνεργασίας των σχολείων υποδοχής με τις εξειδικευμένες νοσοκομειακές μονάδες χρόνιων νοσημάτων ή φορέων αποκατάστασης

				Απόκτηση εμπειρίας των εκπαιδευτικών ειδικής αγωγής στις διάφορες ειδικές ομάδες μέσω πρακτικής άσκησης σε δομές με αναγνωρισμένη εξειδίκευση

				2.4.3. Η ένταξη και αξιοποίηση της διαφοράς στην εκπαίδευση στο σχολείο του μέλ-λοντος

				Η εκπαίδευση αφορά στην οργανωμένη αλληλεπίδραση είτε μέσω ενός προγράμματος σπουδών στον εκπαιδευτικό πολιτειακό θεσμό είτε μέσω μιας κοινωνικο-πολιτισμικής πρακτικής σε κοινωνικές μορφές συνύπαρξης. Σε χώρες που έχουν ήδη επεξεργαστεί την πολιτισμική ποικιλία των σχολικών τάξεων με έμφαση στον ενταξιακό χαρακτήρα της εκπαίδευσης, όπως η Αυστραλία, η Δημοκρατία της Ν. Αφρικής και ο Καναδάς, ο όρος παραγωγική διαφοροποίηση (productive diversity) εισάγεται για να δηλώσει την αναγνώριση κάθε διαφοράς, την αξιοποίησή της στην πρόσβαση στη γνώση, αλλά κυρίως την ανάδειξη της διαφοράς ως πόρο μάθησης.

				Ειδικότερα, σύμφωνα με τη νεότερη εκπαιδευτική προσέγγιση είναι απαραίτητη προϋπόθεση να αναγνωριστεί κάθε διαφορά ως πόρος γνώσης αλλά και να αποτελέσει εκπαιδευτικό υλικό, μέσω του οποίου οι μαθητές ασκούνται όχι μόνον στη βελτίωση των δικών τους ατομικών επιδόσεων, αλλά κυρίως στην αξιοποίηση της διαφοροποίησής τους από τους άλλους ως αφορμή για περαιτέρω εκπαίδευση και ενδυνάμωση. Οι υπερεθνικές εκπαιδευτικές πολιτικές διαμορφώνουν εργαλεία σχετικά με τρόπους αποτίμησης και αποτύπωσης των μαθησιακών αποτελεσμάτων των μαθητών και κατ΄ επέκταση των σχολικών μονάδων. Ειδικότερα, στην Ευρωπαϊκή Ένωση απαιτούνται μια σειρά από ικανότητες/επάρκειες–κλειδιά ενός πολυλειτουργικού πακέτου που εμπεριέχει γνώσεις, δεξιότητες και στάσεις για τη δια βίου μάθηση και κατάρτιση ενός πολίτη, που τον διακρίνει η ενεργός δημοκρατική Ευρωπαϊκή ταυτότητα. Οι κύριες ικανότητες/επάρκειες οργανώνονται σε 4 μορφές δράσης των σημερινών μαθητών/τριών και αυριανών πολιτών:

				Επικοινωνία στη μητρική και ξένη γλώσσα, μαθηματικός γραμματισμός και βασικές ικανότητες στην επιστήμη και στην τεχνολογία, ψηφιακή ικανότητα, ικανότητα να μαθαίνεις πώς να μαθαίνεις, διαπροσωπικές και πολιτικές ικανότητες, επιχειρηματικότητα, πολιτιστική έκφραση

				Χρήση του γλωσσικού και τεχνολογικού συστήματος για αλληλεπίδραση στη γλωσσική χρήση, αλλά και στην αξιοποίηση των νέων τεχνολογιών, προκειμένου να αλληλεπιδρά κανείς με τους άλλους

				Αλληλεπίδραση σε ετερογενείς ομάδες, δηλαδή ικανότητα συνυπολογισμού της εσωτερικής ποικιλότητας της κάθε ομάδας κατά τη διακίνηση από την οικογένεια στην ομάδα της τάξης και των μαθητών ή εκπαιδευτικών με στόχο τη συμβολή στην επικοινωνία και συνεργασία

				Αυτόνομη δράση, δηλαδή ικανότητα ανάληψης πρωτοβουλιών και χειραφέτησης, ώστε οι μαθητές να είναι σε θέση να οργανώνουν την ατομικότητά τους και θαρρετά να διεκδικούν τη συμμετοχή στις διεργασίες της σχολικής κοινότητας

				Στο πλαίσιο αυτό, μπορεί να θεωρηθεί ότι η ενταξιακή εκπαίδευση παιδιών με ΧΝΕΑ αποτελεί ταυτόχρονα κριτήριο της ανθεκτικότητας, που πρέπει να χαρακτηρίζει τις διεργασίες στο εσωτερικό 
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				των λειτουργιών των εκπαιδευτικών δομών. Η ασθένεια θέτει νέα καθήκοντα ένταξης της διαφοράς και αξιοποίησής της ως πόρο γνώσης αλλά και επίγνωσης των δυνατοτήτων του ατόμου και της ομάδας εντός της οποίας διεπιδρά, ώστε να επινοεί καινοτομικές διεργασίες ένταξης και αποτελεσματικότητας. Η παραγωγική διαφοροποίηση είναι το υπόστρωμα κάθε διεργασίας που καταλήγει σε καινοτόμα εκπαιδευτικά αποτελέσματα, προϋπόθεση της νέας οικονομίας που βασίζεται στα δίκτυα και τους χώρους δράσης, στις τοπικές ιδιομορφίες και την παγκόσμια διασύνδεσή τους, καθώς και στους πολίτες της ανεκτικότητας, της δημιουργικότητας και της συνύπαρξης.

				2.4.4. Προτεινόμενες δραστηριότητες εμπέδωσης γνώσεων

				Για την εμπέδωση των γνώσεων προτείνονται στους φοιτητές οι παρακάτω ενδεικτικές δραστηριότητες: 

				Αναζήτηση δεδομένων

				Ανατίθεται στους φοιτητές η αναζήτηση στο Διαδίκτυο και άλλες πηγές, η συζήτηση με ειδικούς από τα Κέντρα Διαφοροδιάγνωσης, Διάγνωσης και Υποστήριξης Ειδικών Εκπαιδευτικών Αναγκών (ΚΕΔΔΥ) ή τις δημόσιες ιατροπαιδαγωγικές υπηρεσίες και η συγκέντρωση όσο το δυνατόν περισσότερων στοιχείων με θέμα π.χ. τις «Ελληνικές και διεθνείς οδηγίες/συστάσεις για την εκπαίδευση παιδιών με χρόνια προβλήματα υγείας - Τι έχει αλλάξει;». Όταν ολοκληρώσουν τη συλλογή του υλικού, τους ζητείται να συγγράψουν έκθεση και να την αποστείλουν ηλεκτρονικά στη διαδραστική ιστοσελίδα της Ελληνικής Εταιρίας Κοινωνικής Παιδιατρικής και Προαγωγής της Υγείας σε οποιαδήποτε μορφή επιθυμούν (εισήγηση, γραπτό δοκίμιο, φωτοτυπημένο υλικό) προκειμένου να ελεγχθεί από την ομάδα σύνταξης της Λευκής Βίβλου και να χρησιμοποιηθεί σε επόμενες επικαιροποιήσεις ή σε άλλη συναφή Επιστημονική Εταιρεία με παρόμοιο προσανατολισμό και ενδιαφέροντα. 

				Παρουσίαση πληροφοριών-Συζήτηση

				Προγραμματίζεται τηλεδιάσκεψη μεταξύ των φοιτητών που συμμετείχαν στη δραστηριότητα «Αναζήτηση δεδομένων», ορίζεται συντονιστής και ο κάθε φοιτητής παρουσιάζει τις πληροφορίες που συγκέντρωσε για το θέμα. Ακολουθεί συζήτηση, αντιπαράθεση των διαφορετικών απόψεων και παρουσίαση επιμέρους τελικών προτάσεων. 

				Εξάσκηση στη λήψη αποφάσεων και προσομοίωση

				Ζητείται από ένα φοιτητή να υποδυθεί ότι είναι σύμβουλος αρμόδιας υπηρεσίας του Υπουργείου Παιδείας και καλείται να προτείνει και να επιχειρηματολογήσει για αλλαγές που κρίνονται απαραίτητες στη λειτουργία των εκπαιδευτικών μονάδων που αναλαμβάνουν την εκπαίδευση παιδιών με χρόνια προβλήματα υγείας, βάσει των διεθνών προδιαγραφών λαμβάνοντας υπόψη τις παρούσες συνθήκες στη χώρα μας ενώπιον ομάδας από άλλους ενδιαφερόμενους φορείς, όπως εκπροσώπων Συλλόγου Πασχόντων, συνδικαλιστικών φορέων Εκπαιδευτικών Ειδικής Αγωγής και Ιατρικών Συλλόγων.

				Προσομοίωση ομάδας αξιολόγησης εκπαιδευτικών αναγκών παιδιού με ΧΝΕΑ

				Ζητείται από μια ομάδα φοιτητών να παρακολουθήσει συνεδρίαση ομάδας για την εκτίμηση των ειδικών εκπαιδευτικών αναγκών στα ΚΕΔΔΥ, την Ειδική Διαγνωστική Επιτροπή Αξιολόγησης (ΕΔΕΑ) και τα πιστοποιημένα Ιατροπαιδαγωγικά Κέντρα (ΙΠΔ). Στη συνέχεια κάθε φοιτητής αναλαμβάνει το ρόλο ενός 
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				από τα μέλη της πενταμελούς διεπιστημονικής ομάδας (εκπαιδευτικός ειδικής αγωγής, παιδοψυχίατρος ή παιδίατρος ή νευρολόγος με εξειδίκευση στην παιδονευρολογία, κοινωνικός λειτουργός, ψυχολόγος, λογοθεραπευτής) και να αξιολογήσουν ένα συγκεκριμένο περιστατικό ώστε να μεταδώσουν τη δική τους εμπειρία στους υπόλοιπους συμφοιτητές τους.
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				2.5. Εκπαίδευση

				Διαβάζοντας αυτό το υποκεφάλαιο οι φοιτητές θα είναι σε θέση να απαντήσουν στα εξής ερωτήματα:

				Ποιοι παράγοντες επηρεάζουν την ακαδημαϊκή επίδοση των παιδιών και εφήβων με χρόνια προβλήματα υγείας

				Ποια από τα νοσήματα που έχουν ήδη αναφερθεί χρήζουν ειδικής αγωγής

				Ποιες εναλλακτικές μορφές εκπαίδευσης πέραν της καθημερινής παρουσίας στο σχολείο είναι διαθέσιμες στα παιδιά με χρόνια προβλήματα υγείας

				Ποιοι είναι οι πιθανοί τρόποι βελτίωσης της ποιότητας της παρεχόμενης εκπαίδευσης και ενίσχυσης της ακαδημαϊκής επίδοσης των παιδιών και εφήβων με χρόνια προβλήματα υγείας

				Εισαγωγή

				Η θεραπευτική προσέγγιση των νεαρών ασθενών με χρόνιο νόσημα οφείλει να λαμβάνει υπ’ όψη της τις εκπαιδευτικές τους ανάγκες και να προλαμβάνει τη διατάραξη της σχολικής τους παρουσίας. Η εκπαίδευση και το υγιές υποστηρικτικό σχολικό περιβάλλον προσφέρουν ευκαιρίες υιοθέτησης θετικών συμπεριφορών υγείας, ενίσχυσης της αυτοεκτίμησης και βελτίωσης της φυσικής κατάστασης των μαθητών που πάσχουν από χρόνιες νόσους. Η αλληλεπίδραση μεταξύ εκπαίδευσης και υγείας είναι πολύπλοκη και ισχυρή, επομένως η συνειδητοποίηση της τόσο από την πλευρά των παιδιάτρων, όσο και από την πλευρά των εκπαιδευτικών αποτελεί βασική προϋπόθεση για τη βελτίωση της ποιότητας ζωής των ασθενών μαθητών.

				2.5.1. Εκπαιδευτικά θέματα ανάλογα με το χρόνο νόσημα

				Στη συνέχεια παρουσιάζονται ειδικά εκπαιδευτικά θέματα ανάλογα με το συγκεκριμένο χρόνιο νόσημα:

				2.5.1.1. Αιμοσφαιρινοπάθειες

				Η πλειονότητα των ασθενών που πάσχουν από αιμοσφαιρινοπάθειες επιτυγχάνουν ικανοποιητικές ακαδημαϊκές επιδόσεις και συχνά παρακολουθούν τριτοβάθμια εκπαίδευση. Τα κυριότερα εμπόδια στην παρακολούθηση του επίσημου σχολικού προγράμματος περιλαμβάνουν την ανάγκη για μεταγγίσεις και τις πιθανές επιπλοκές και εξάρσεις της νόσου (πχ. δρεπανοκυτταρική κρίση) καθώς οδηγούν σε συχνές ή και παρατεταμένες νοσηλείες του παιδιού στο νοσοκομείο με συνέπεια απουσίες από τα μαθήματα. Πιθανές εναλλακτικές λύσεις, όταν δεν είναι εφικτή η παρουσία στο σχολείο για μεγάλο χρονικό διάστημα, αποτελούν η παρακολούθηση των μαθημάτων είτε στο νοσοκομείο είτε στο σπίτι, αναλόγως των αναγκών και της γενικής κατάστασης του κάθε παιδιού. 

				2.5.1.2. Κοιλιοκάκη

				Οι νεαροί πάσχοντες θα πρέπει να ενθαρρύνονται να ακολουθούν το επίσημο σχολικό πρόγραμμα και να συμμετέχουν ενεργά στις σχολικές δραστηριότητες. Μέσα από την ενδυνάμωση του αισθήματος αυτοπεποίθησης, τη συνεχιζόμενη εκπαίδευση και την επιβράβευση των επιτευγμάτων τους, τα παιδιά και οι έφηβοι με κοιλιοκάκη έχουν μεγαλύτερες πιθανότητες να αναπτύξουν την αυτοπεποίθηση και τις ικανότητες να αντιμετωπίζουν αποτελεσματικά τα θέματα τους, να υιοθετήσουν υγιείς τρόπους συμπεριφοράς και να επιτύχουν ικανοποιητικότερη συμμόρφωση στην ειδική δίαιτα.
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				2.5.1.3. Νευρολογικά νοσήματα

				Η περιγεννητική περίοδος και τα πρώτα χρόνια της ζωής αποτελούν κρίσιμες περιόδους για τη διαμόρφωση της αρχιτεκτονικής του αναπτυσσόμενου εγκεφάλου. Είναι, επομένως, επιτακτική η ανάγκη πρώιμης διάγνωσης και αντιμετώπισης των παιδιατρικών νευρολογικών νόσων και ειδικά όσων επιδρούν στις ανώτερες νοητικές λειτουργίες και επηρεάζουν τη σχολική επίδοση των ασθενών. Τα νευρολογικά ελλείμματα μπορεί να αφορούν στην κινητική, τη νοητική, τη γλωσσική, τη συναισθηματική ανάπτυξη ή σε συνδυασμό των λειτουργιών αυτών. Ωστόσο, η άμεση παρέμβαση και η ολιστική προσέγγιση των ασθενών μπορεί να συμβάλουν στην ελαχιστοποίηση της αναπτυξιακής βλάβης και στην άμβλυνση των συμπτωμάτων. Σε κάθε περίπτωση, απώτερος σκοπός είναι η επίτευξη της αυτονομίας και της ομαλής κοινωνικής ένταξης των πασχόντων παιδιών μέσα από τη συντονισμένη προσπάθεια των επαγγελματιών υγείας, των εκπαιδευτικών, των εθελοντών και της Πολιτείας.

				2.5.1.4. Παιδικό άσθμα

				Η σχολική επίδοση των μικρών ασθενών με άσθμα επηρεάζεται από τα επεισόδια οξέων παροξύνσεων της νόσου με επιδείνωση των συμπτωμάτων, τις επιπτώσεις της φαρμακευτικής θεραπείας (π.χ. στεροειδή), την ενδεχομένως υπολειπόμενη του επιθυμητού ιατρική διαχείριση της νόσου και το συνοδό άγχος της βίωσης της χρόνιας νόσου, παράγοντες που έχουν ως συνέπεια αυξημένες απουσίες από τα μαθήματα. Επομένως, η διαχείριση της νόσου πρέπει να επιδιώκει μεταξύ άλλων τη μείωση των απουσιών από το σχολείο. Οι παρεμβάσεις, που αφορούν υποβοηθητικές δράσεις με στόχο τη βελτίωση των συνθηκών εκπαίδευσης των παιδιών με άσθμα, θα πρέπει να στοχεύουν στην ευαισθητοποίηση των ιατρών της πρωτοβάθμιας περίθαλψης για τις εκπαιδευτικές ανάγκες των πασχόντων συγχρόνως με τη βελτίωση του επιπέδου γνώσεων των εκπαιδευτικών αναφορικά με την ασθένεια. Ιδιαίτερη σημασία έχει η διαμόρφωση του κατάλληλου φυσικού περιβάλλοντος του σχολείου, με έμφαση στις συνθήκες αερισμού και υγρασίας της σχολικής αίθουσας, η διαθεσιμότητα στοιχειώδους ιατροφαρμακευτικής αντιμετώπισης στο χώρο του σχολείου και η ενθάρρυνση της συμμετοχής των ασθενών σε σχολικές και εξωσχολικές δραστηριότητες, όπως αθλοπαιδιές, καλλιτεχνικά δρώμενα και κατασκηνώσεις.

				2.5.1.5. Ρευματικά νοσήματα

				Η πλειοψηφία των νεαρών ρευματολογικών ασθενών είναι σε θέση να παρακολουθήσουν το επίσημο εκπαιδευτικό πρόγραμμα, καθώς οι νεότερες βιολογικές θεραπείες έχουν συμβάλει αισθητά στην πρόγνωση και την ποιότητα της ζωής τους. Ωστόσο, παραμένει επιτακτική η ανάγκη συνεργασίας μεταξύ της οικογένειας, του σχολείου και των επαγγελματιών υγείας για τον έλεγχο της νόσου, τη μείωση των απουσιών από το σχολείο και κυρίως για την ψυχολογική υποστήριξη των παιδιών.

				2.5.1.6. Ογκολογικά νοσήματα

				Στις περισσότερες περιπτώσεις η αντιμετώπιση των ογκολογικών νοσημάτων δεν επηρεάζει τη νοητική απόδοση των μικρών ασθενών, εκτός από ειδικές περιπτώσεις όγκων του εγκεφάλου. Από την άλλη πλευρά, οι θεραπείες είναι επίπονες και μακρόχρονες με αποτέλεσμα τη συχνή αδυναμία παρακολούθησης του επίσημου σχολικού προγράμματος για μεγάλο χρονικό διάστημα. Επειδή όμως η εκπαίδευση αποτελεί τροφή για την ψυχή και το νου του πάσχοντος παιδιού θα πρέπει να συνεχίζεται εφόσον η γενικότερη κατάσταση της υγείας του το επιτρέπει. Δε θα πρέπει, άλλωστε, να παραβλέπεται η αξία της εκπαίδευσης στη δημιουργική απασχόληση και την κοινωνικοποίηση των παιδιών και όσων βιώνουν μια τέτοια ψυχοπιεστική 
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				κατάσταση.

				2.5.1.7. Σακχαρώδης διαβήτης

				Ο σακχαρώδης διαβήτης δεν αποτελεί εμπόδιο στην ακαδημαϊκή εξέλιξη και την επιστημονική κατάρτιση των ασθενών. Ωστόσο, υπάρχουν μελέτες που συσχετίζουν τη νόσο με αυξημένες απουσίες από τα μαθήματα, μειωμένη γνωστική ικανότητα και χαμηλότερες σχολικές επιδόσεις. Οι κύριοι παράγοντες που προδιαθέτουν στην έκπτωση των γνωστικών ικανοτήτων είναι η πρώιμη ηλικία έναρξης και ο πλημμελής μεταβολικός έλεγχος με ευρείες διακυμάνσεις των επιπέδων γλυκόζης. Ο έλεγχος των επιπέδων γλυκόζης είναι ο κρισιμότερος, αλλά υπάρχουν σήμερα κατάλληλοι μηχανισμοί διατήρησης σταθερών επιπέδων γλυκόζης με νέες τεχνολογίες, όπως είναι οι αντλίες ινσουλίνης. Η ιατρική και εκπαιδευτική κοινότητα χρειάζεται να αντιληφθεί και να υιοθετήσει τη σημασία της ενθάρρυνσης και ενδυνάμωσης του παιδιού προκειμένου να αυξήσει τον έλεγχο της νόσου του, να επιτύχει τη γρήγορη επανένταξη στο σχολικό περιβάλλον και να αποτελέσει παράδειγμα πειθαρχίας και αποφασιστικότητας. Με τα εφόδια αυτά, κάθε προσωπικός και ακαδημαϊκός στόχος μπορεί θεωρητικά να επιτευχθεί. 

				2.5.1.8. Ψυχικές διαταραχές

				Μία από τις συχνότερες επιπλοκές της ψυχιατρικής νόσου είναι η εμφάνιση δυσκολιών στην διαδικασία της μάθησης, που μπορεί να οδηγήσουν σε εκπαιδευτική αποτυχία. Το μειωμένο κίνητρο, η ελλιπής βούληση, το άγχος και οι διαταραχές της συγκέντρωσης μπορεί να θέτουν σημαντικά εμπόδια στην εκπαιδευτική πορεία του παιδιού. Μια ιδιαίτερα δυσμενής κατάσταση, που συσχετίζεται με την ψυχιατρική νοσηρότητα, αποτελεί η σχολική άρνηση. Η τελευταία αναγνωρίζεται πλέον ως παιδοψυχιατρικό επείγον, που χρήζει άμεσης διερεύνησης και θεραπευτικής παρέμβασης. Ένα άλλο φαινόμενο που συσχετίζεται με την ψυχική νόσο στον χώρο του σχολείου είναι αυτό του σχολικού εκφοβισμού («bullying»). Τα παιδιά με ψυχική διαταραχή εμφανίζονται συχνά ως θύτες ή θύματα συμπεριφορών σχολικού εκφοβισμού, ενώ και το ίδιο το φαινόμενο του σχολικού εκφοβισμού μπορεί να οδηγεί στην εμφάνιση ψυχιατρικής συμπτωματολογίας στα εμπλεκόμενα παιδιά. 

				Επιπρόσθετα, ειδική μνεία χρειάζεται να γίνει στις ειδικές μαθησιακές δυσκολίες, οι οποίες χρήζουν ειδικής θεραπευτικής παρέμβασης εντός και εκτός του σχολικού περιβάλλοντος, καθώς και εφαρμογής ειδικών εκπαιδευτικών μέτρων. Σε κάθε περίπτωση στόχος κάθε παρέμβασης για παιδιά με ψυχιατρική διαταραχή είναι η κατά το δυνατόν ένταξή τους στο τυπικό πλαίσιο φοίτησης και καταφυγή σε ειδικό πλαίσιο φοίτησης μόνο για περιπτώσεις αυξημένης βαρύτητας. Τόσο κατά την διαγνωστική φάση, όσο και κατά τη θεραπεία/ αποκατάσταση, η συνεργασία της παιδοψυχιατρικής ομάδας με εκείνη των εκπαιδευτικών είναι απαραίτητη και αποφασιστικής σημασίας για την έκβαση.

				2.5.2. Σύνοψη και προτάσεις

				Το ιστορικό και η αντιμετώπιση της χρόνιας νόσου πρέπει να λαμβάνεται σοβαρά υπόψιν όταν πρόκειται για την εκπαίδευση παιδιών και εφήβων. Ακόμα και αν δεν επηρεάζονται οι γνωστικές λειτουργίες, υπάρχει πάντα κίνδυνος υποτροπής της νόσου, ανεπιθύμητων ενεργειών των φαρμάκων ή και παρατεταμένων νοσηλειών, που έχουν ως συνέπεια συχνές απουσίες από την εκπαιδευτική διαδικασία. Οι εκπαιδευτικοί, αν και τηρούν θετική στάση απέναντι στα πάσχοντα παιδιά, χρειάζονται ειδικότερη και επικαιροποιημένη πληροφόρηση σχετικά με τα ειδικά χρόνια νοσήματα και τις επιπτώσεις τους στη σωματοψυχική υγεία των παιδιών, προκειμένου να αισθανθούν καλά εξοπλισμένοι να βοηθήσουν τους 
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				μαθητές και να ανταποκριθούν στις ειδικές εκπαιδευτικές τους ανάγκες. Η αρμονική συνεργασία και αδιάλειπτη επικοινωνία των εκπαιδευτικών με την οικογένεια και τους επαγγελματίες υγείας είναι συνεπώς υψηλής προτεραιότητας. 

				Καθώς η εκπαίδευση αποτελεί διαχρονικά έναν από τους σημαντικότερους δείκτες παροχής ίσων ευκαιριών και σχετίζεται άμεσα και έμμεσα με την υγεία του ατόμου, κανένας νέος δεν πρέπει να αποκλείεται από τις εκπαιδευτικές διαδικασίες. Μέσα από την εκπαίδευση, προάγονται υγιείς συμπεριφορές και συνήθειες, που βοηθούν τα χρονίως πάσχοντα παιδιά να κατανοήσουν και να διαχειριστούν τη νόσο τους. Η ωριμότητα και η πειθαρχία, μάλιστα, που διακρίνουν τους νεαρούς ασθενείς αποτελούν σημαντικά πλεονεκτήματα, που προάγουν συχνά την ακαδημαϊκή τους πρόοδο. Άρα, πρέπει να ενθαρρύνεται η παρακολούθηση του επίσημου σχολικού προγράμματος ενώ αν δεν είναι εφικτή, πρέπει άμεσα να αναζητείται η καλύτερη δυνατή εναλλακτική λύση. 

				Η συνεχής ενημέρωση των εκπαιδευτικών και των επαγγελματιών υγείας για τις νεότερες εξελίξεις, η διεύρυνση του δικτύου των σχολείων ειδικής αγωγής και η συμβουλευτική σε ατομικό και οικογενειακό επίπεδο αποτελούν ορισμένες μόνο απαραίτητες παρεμβάσεις για την εκπαιδευτική στήριξη του χρονίως πάσχοντος παιδιού. Στη διατήρηση της συνοχής της εκπαίδευσης των μικρών ασθενών συμβάλλει επίσης η λειτουργία σχολείων στα μεγάλα παιδιατρικά νοσοκομεία. Το μέτρο αυτό είναι απαραίτητο να στηριχθεί και να διευρυνθεί με τη συνεργασία δημόσιων και ιδιωτικών φορέων. Τέλος, θα πρέπει να τονιστεί η σημασία της διασύνδεσης της εκπαίδευσης των χρονίως πασχόντων με την επαγγελματική τους αποκατάσταση σε θέσεις που ανταποκρίνονται στις επιδιώξεις, τις ανάγκες και τις ικανότητές τους. 

					

				2.5.3. Προτεινόμενες δραστηριότητες εμπέδωσης γνώσεων

				Για την εμπέδωση των γνώσεων προτείνονται στους φοιτητές οι παρακάτω ενδεικτικές δραστηριότητες:

				Αναζήτηση δεδομένων

				Οι φοιτητές χωρίζονται σε ομάδες και τους ανατίθεται η αναζήτηση πληροφοριών από το Διαδίκτυο, άλλες πηγές και μετά από προσωπική επικοινωνία με τους αντίστοιχους ειδικούς παιδιάτρους σχετικά με συγκεκριμένα χρόνια νοσήματα της παιδικής ηλικίας και τις εκπαιδευτικές ιδιαιτερότητες που τα διέπουν. Οι φοιτητές μπορούν ακόμη να αναζητήσουν πληροφορίες από εκπαιδευτικούς στην ειδική αγωγή και τη φυσική δραστηριότητα με σκοπό τη συγκέντρωση επιπλέον πληροφοριών, καθώς και την καταγραφή της άποψης και της εμπειρίας τους.

				Παρουσίαση δεδομένων

				Μετά την ολοκλήρωση της δραστηριότητας «Αναζήτηση δεδομένων», οι ομάδες των φοιτητών καλούνται να παρουσιάσουν τα δεδομένα που συνέλεξαν σε προγραμματισμένη τηλεδιάσκεψη στη διαδραστική ιστοσελίδα της «Ελληνικής Εταιρίας Κοινωνικής Παιδιατρικής και Προαγωγής της Υγείας» ή άλλων συναφών επιστημονικών εταιριών ή συλλόγων γονέων πασχόντων παιδιών. Ακολουθεί συζήτηση και αντιπαράθεση απόψεων για όσα δεδομένα έκαναν εντύπωση στους φοιτητές.

				Εξάσκηση στη διεπιστημονική επικοινωνία και τη λήψη αποφάσεων

				Ανατίθεται σε φοιτητές να υποδυθούν εκπροσώπους από διαφορετικούς τομείς των επαγγελμάτων υγείας και εκπαιδευτικούς και να συζητήσουν μαζί με τους γονείς σχετικά θέματα εκπαίδευσης ενός χρόνια 
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				πάσχοντος παιδιού. Ενθαρρύνονται να συζητήσουν αρκετά σενάρια με έμφαση στη συνεργασία οικογένειας, εκπαιδευτικού και επαγγελματία υγείας.

				Ενημέρωση για τις υπάρχουσες δομές

				Οι φοιτητές καλούνται να αναζητήσουν στοιχεία επικοινωνίας για σχολεία ειδικής αγωγής, οργανισμούς, ιδρύματα και άλλες πιθανές δομές που στηρίζουν την εκπαίδευση των παιδιών και εφήβων με χρόνια νόσο στη χώρα μας. Τα αποτελέσματα συγκεντρώνονται σε παρουσιάσεις που θα αναρτηθούν στη διαδραστική ιστοσελίδα της «Ελληνικής Εταιρίας Κοινωνικής Παιδιατρικής και Προαγωγής της Υγείας» ή άλλων συναφών επιστημονικών εταιρειών και συλλόγων γονέων παιδιών με ΧΠΕΑ. Ακολουθεί συζήτηση για τις εναλλακτικές λύσεις στην εκπαίδευση των ασθενών και τις πιθανές δυνατότητες παρεμβάσεων, που μπορεί να συμπεριλαμβάνει τις δυνατότητες που έχουν οι γονείς να απευθύνουν παράπονα αν δεν είναι ικανοποιημένοι από τις παρεχόμενες ιατρο-εκπαιδευτικές υπηρεσίες.
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				2.6. Αναψυχή

				Διαβάζοντας το υποκεφάλαιο αυτό οι φοιτητές θα είναι σε θέση να απαντήσουν στα ακόλουθα ερωτήματα:

				Ποιες είναι οι δυνατότητες αναψυχής, που παρέχονται στους μικρούς πάσχοντες από ΧΝΕΑ στη χώρα μας και ποια είναι τα ιδιαίτερα θέματα που αντιμετωπίζουν

				Ποιες είναι οι επιδράσεις των διάφορων μορφών αναψυχής στην ψυχική και στη σωματική υγεία νέων με ΧΝΕΑ

				Για ποιους λόγους πρέπει να αποφεύγεται η συμμετοχή σε προγράμματα αναψυχής που απευθύνονται στο γενικό υγιή πληθυσμό

				Ποιοι είναι οι παράγοντες που πρέπει να λαμβάνονται υπόψη για τη δημιουργία εξατομικευμένων προγραμμάτων αναψυχής

				2.6.1. Γενικές έννοιες

				Η συμμετοχή των παιδιών με ΧΝΕΑ σε δραστηριότητες αναψυχής, όπως το παιχνίδι και o αθλητισμός, βοηθά στη βελτίωση της φυσικής τους κατάστασης. Πέρα από την ίδια την ενίσχυση επιμέρους τομέων της κινητικής ανάπτυξης, οι έρευνες αποκαλύπτουν την ευεργετική επίδραση της άσκησης στην κοινωνικοποίηση και την ψυχική ευεξία, ενώ επιπλέον φαίνεται να αποτρέπει από διάσπαση προσοχής και ανάπτυξη προβλημάτων συμπεριφοράς. Οι δραστηριότητες στις οποίες μπορεί να συμμετέχει με ασφάλεια ένα παιδί με ΧΝΕΑ εξατομικεύονται ανάλογα με την υποκείμενη πάθηση. Η συμμετοχή του παιδιού φαίνεται να επηρεάζεται περισσότερο από τη στάση του περιβάλλοντος και της οικογένειας του, παρά από τον ίδιο του το χαρακτήρα. Σε κάθε περίπτωση, ο καθορισμός βραχυπρόθεσμων στόχων, με έμφαση στην ποικιλία και την διασκέδαση, αυξάνει το κίνητρο για συμμετοχή. Τα συχνότερα εμπόδια για την ενεργό συμμετοχή παιδιών με ΧΝΕΑ σε δραστηριότητες αναψυχής είναι ο ατομικός λειτουργικός περιορισμός, αλλά και το υψηλό κόστος συμμετοχής σε συνδυασμό με την απουσία ειδικών εγκαταστάσεων ή προγραμμάτων στην περιοχή όπου διαμένουν τα περισσότερα παιδιά.

				2.6.2. Ελληνική πραγματικότητα

				Στη χώρα μας υπάρχουν αρκετά αθλητικά σωματεία, τα οποία δέχονται αθλητές με ειδικές ανάγκες, χωρίς όμως να είναι πάντα εγγυημένη η απαραίτητη γνώση διαχείρισης των ειδικών αναγκών τους. Συχνά επίσης δεν διασφαλίζεται η απαραίτητη ιατρική κάλυψη σε περίπτωση σωματικής κάκωσης. Με γνώμονα τις επιθυμίες και τις ανάγκες των παιδιών και νέων με ΧΝΕΑ, έχουν υλοποιηθεί από διάφορους φορείς αποκατάστασης προγράμματα με στόχο την ανάπτυξη κοινωνικών δεξιοτήτων καθώς και την ανάπτυξη της έκφρασης και της επικοινωνίας των εμπλεκομένων, Σήμερα, λειτουργούν στην Ελλάδα 74 αθλητικοί σύλλογοι και σωματεία, από τα οποία 23 στην Αθήνα και 10 στη Θεσσαλονίκη, που παρέχουν δυνατότητες ψυχαγωγίας και αθλητισμού σε άτομα με ΧΝΕΑ. Καθώς όμως, στην πλειοψηφία τους λειτουργούν σε μεγάλα αστικά κέντρα ή πρωτεύουσες νομών είναι δύσκολη η πρόσβαση νέων όσων παιδιών με ΧΝΕΑ διαμένουν σε ημιαστικές ή αγροτικές περιοχές. Παρόλα αυτά, αξίζει να σημειωθεί η σημαντική και με καλές επιδόσεις παρουσία Ελλήνων αθλητών στους Παραολυμπιακούς αγώνες. Πράγματι, στους Παραολυμπιακούς αγώνες του Λονδίνου συμμετείχαν 69 Έλληνες αθλητές σε 20 αθλήματα και κέρδισαν 12 μετάλλια.
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				2.6.3. Δυνατότητες αναψυχής νέων με ΧΝΕΑ

				Θέμα αιχμής μεταξύ των ειδικών παραμένει το κατά πόσο είναι εις όφελος των παιδιών ή διαιωνίζει την περιθωριοποίηση τους η συμμετοχή τους σε ειδικές ψυχαγωγικές δραστηριότητες ανάλογα με την υποκείμενη νόσο. Η απάντηση στο θέμα δεν είναι εύκολη ή μονολεκτική, καθώς εξατομικεύεται ανάλογα με τις δυνατότητες του κάθε παιδιού και της οικογένειας του.

				2.6.3.1. Αιμοσφαιρινοπάθειες

				Η αναψυχή και η οποιασδήποτε μορφής άσκηση, είναι έννοιες ταυτόσημες για τον παιδικό και εφηβικό πληθυσμό και απαραίτητες για την ισορροπημένη ανάπτυξη. Η συμμετοχή των παιδιών με αιμοσφαιρινοπάθειες στις δραστηριότητες της ομάδας βοηθάει στην αποφυγή της απομόνωσης και του στιγματισμού. Τα άτομα με θαλασσαιμία επιβάλλεται να αθλούνται για ενίσχυση της λειτουργίας του οργανισμού και ιδιαίτερα του καρδιοαναπνευστικού, αλλά και του ερειστικού συστήματος προς αποφυγή αυτόματων καταγμάτων. Επίσης, σε περίπτωση ανάπτυξης σακχαρώδους διαβήτη, συνοδού της νόσου, η συμμετοχή σε προγράμματα σωματικής δραστηριότητας επιτυγχάνει την πιο αποτελεσματική ρύθμισή του. Αντιθέτως, στην περίπτωση ατόμων με δρεπανοκυτταρική νόσο, συνιστάται η αποφυγή έντονης άσκησης σε υψηλές ή χαμηλές θερμοκρασίες για το φόβο εκδήλωσης επώδυνης αποφρακτικής κρίσης.

				2.6.3.2. Κοιλιοκάκη

				Η συμμετοχή του μικρού ασθενή με κοιλιοκάκη σε δραστηριότητες αναψυχής αποτελεί βασικό παράγοντα για τη βελτίωση της ποιότητας ζωής του ίδιου και της οικογένειάς του. Σε αρκετές χώρες της Βόρειας Ευρώπης οργανώνονται εκδρομές και λειτουργούν κατασκηνώσεις με γεύματα προσαρμοσμένα στις διατροφικές ανάγκες των συμμετεχόντων. Ενθαρρυντικό σημείο είναι επίσης η εισαγωγή στον κατάλογο όλο και περισσότερων εστιατορίων, που προσφέρουν γεύματα χωρίς γλουτένη, ώστε οι μικροί ασθενείς να μπορούν να διασκεδάζουν απρόσκοπτα και ασφαλώς στις εξόδους τους, χωρίς περιορισμούς στο διαιτολόγιο τους.

				2.6.3.3. Κυστική ίνωση

				Η αναψυχή σε συνδυασμό με τη φυσική άσκηση, οφείλει να είναι συνυφασμένη με την παρεχόμενη θεραπευτική φροντίδα, ενώ σε μεγαλύτερη ηλικία τα παιδιά πρέπει να ενθαρρύνονται για συμμετοχή σε συγκεκριμένες αθλητικές δραστηριότητες. Τα όρια αντοχής σε ασθενείς με φυσιολογική ή ελάχιστα επηρεασμένη αναπνευστική λειτουργία δεν διαφέρουν από εκείνα των φυσιολογικών ατόμων, ενώ σε ασθενείς με σοβαρή πνευμονοπάθεια η άσκηση πρέπει να διαρκεί ανάλογα με την αντοχή των πνευμόνων. Αν διαπιστωθεί υποξαιμία (κορεσμός Ο2<90%) χρειάζεται να διακοπεί η άσκηση και να χορηγηθεί Ο2. Συνιστάται η αερόβια άσκηση να συνδυάζεται με αναερόβια όπως πχ. ανύψωση βάρους για ενδυνάμωση μυών του θώρακα και της σπονδυλικής στήλης. Για την αποφυγή αφυδάτωσης, επιβάλλεται η αυξημένη λήψη υγρών και ηλεκτρολυτών, ακόμη και απουσία δίψας σε όλη τη διάρκεια της άσκησης. Οι ασθενείς και οι γονείς θα πρέπει να αποφεύγουν το κολύμπι σε πισίνες και τη χρήση των αποδυτηρίων σε γυμναστήρια, καθώς στους χώρους αυτούς είναι συχνές οι μυκητιάσεις.
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				2.6.3.4. Νευρολογικά νοσήματα

				Σύμφωνα με την International Classification of Functioning, Disability and Health, WHO η συμμετοχή σε δραστηριότητες αυτονόητες για έναν υγιή όπως, βόλτα ή κολύμπι κατά τους καλοκαιρινούς μήνες, αποτελεί βασικό στόχο στην αντιμετώπιση των ασθενών με ΧΝΕΑ, καθώς βελτιώνει σημαντικά τη ποιότητα ζωής των πασχόντων και των οικογενειών τους. Συνακόλουθα, το πλάνο της θεραπευτικής αντιμετώπισης στοχεύει στη βελτίωση της συμμετοχής των ασθενών σε δραστηριότητες αναψυχής αποφεύγοντας την καθήλωση τους στο σπίτι ή στο νοσοκομείο για περισσότερο από ό,τι είναι απολύτως αναγκαίο. Η προσβασιμότητα των ΑΜΕΑ στις συγκοινωνίες, τα πάρκα και τη θάλασσα οφείλει να είναι διαρκής μέριμνα της Πολιτείας, ενώ απαιτούνται περισσότερα κολυμβητήρια και αθλητικές εγκαταστάσεις με υποδομές, που επιτρέπουν την απρόσκοπτη συμμετοχή των ασθενών στην άσκηση και την ψυχαγωγία. Η άσκηση των παιδιών στις δραστηριότητες αυτές είναι σημαντική για την αποθεραπεία τους ώστε να ελαχιστοποιούνται τα μόνιμα λειτουργικά ελλείμματα. Κεντρικός στόχος των προγραμμάτων αναψυχής, που απευθύνονται σε παιδιά με ΧΝΕΑ είναι η καλλιέργεια της αυτονομίας των συμμετεχόντων καθώς και η ενεργοποίηση και η στήριξη προκειμένου να διεκδικούν και να υπερασπίζονται οι ίδιοι τα δικαιώματα τους. Ειδικότερα, διοργανώνονται κοινές δραστηριότητες των νέων με αναπηρία και των συνομηλίκων μαθητών από σχολεία της περιοχής με στόχο τη ομαλή ένταξη στο κοινωνικό σύνολο και την άρση των προκαταλήψεων. Με στόχο επίσης τη διασκέδαση και την εμψύχωση διοργανώνονται θεατρικά παιχνίδια και μουσικά δρώμενα, ενώ λειτουργούν ομάδες ειδικών αθλημάτων που περιλαμβάνουν: κολύμβηση, πινγκ –πονγκ, θεραπευτική ιππασία, καθώς η ιπποθεραπεία μπορεί να βελτιώσει την ισορροπία και τη δύναμη εφήβων με νοητική υστέρηση, και χορός με αμαξίδια, που ενισχύουν τη δραστηριοποίηση, συνεργασία και ένταξη. Τέλος, ομάδα ειδικά εκπαιδευμένων εθελοντών του φιλοζωικού σωματείου «Φροντίζω» υλοποιεί το πρόγραμμα θεραπείας με τη βοήθεια σκύλων (dog therapy) στο Τμήμα Επαγγελματικής Κατάρτισης Αναπήρων Νέων. 

				2.6.3.5. Ογκολογικά νοσήματα

				Στο θεραπευτικό πλάνο κάθε παιδιού με ογκολογικό νόσημα γίνεται σημαντική προσπάθεια να περιορίζεται η διάρκεια νοσηλείας των ασθενών στο απολύτως απαραίτητο, με παράλληλη ενίσχυση της κατ’ οίκον φροντίδας. Οι εξειδικευμένες υπηρεσίες θεραπευτικής αναψυχής είναι ιδιαίτερα πρόσφορες για τη βελτίωση της ποιότητας ζωής τόσο των ασθενών όσο και των μελών της οικογένειας, που τους παρέχουν φροντίδα, καθώς συνδέονται μια άλλη οπτική της ζωής. Ακόμη, οι μονάδες φροντίδας οργανώνουν συχνά δραστηριότητες αναψυχής εντός και εκτός της μονάδας, όπως παρακολούθηση κινηματογράφου, επισκέψεις σε μουσεία και εκδρομές. 

				2.6.3.6. Πνευμονολογικές παθήσεις

				Χάρη στη σύγχρονη αντιμετώπιση του άσθματος με τη σωστή εκπαίδευση και παρακολούθηση οι ασθενείς δε χρειάζεται να ζουν στο περιθώριο, καθώς μπορούν να συμμετέχουν σχεδόν σε κάθε δραστηριότητα χωρίς περιορισμό, ανεξάρτητα από τη βαρύτητα της νόσου. Μόλις τεθεί η διάγνωση, είναι σημαντικό να εκπαιδεύεται ο ασθενής και η οικογένειά του στον ορθό έλεγχο της νόσου και στον περιορισμό κατά το δυνατόν της έκθεσης σε εκλυτικούς παράγοντες. Με τον τρόπο αυτό μεγιστοποιείται η ανεξαρτησία των παιδιών, ελαχιστοποιείται η ανησυχία της οικογένειας και επιτυγχάνεται πλήρης κατά το δυνατόν συμμετοχή στις φυσιολογικές για την ηλικία του δραστηριότητες.
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				2.6.3.7. Ρευματικά νοσήματα

				Κατά τη διάρκεια των υφέσεων της νόσου δεν τίθεται θέμα περιορισμού των δραστηριοτήτων αναψυχής. Η οργάνωση όμως ειδικών εκδηλώσεων ομαδικής αναψυχής, όπως δημιουργία κατασκηνώσεων για παιδιά που πάσχουν από το ίδια νόσημα, παρότι αρκετά συνηθισμένη κατά το παρελθόν λόγω των ιδιόμορφων αναγκών των ασθενών, τείνει να εγκαταλειφθεί, καθώς η νόσος με τους σύγχρονους θεραπευτικούς χειρισμούς δεν προβάλλει πρόβλημα συλλογικής διαχείρισης των αναγκών αναψυχής στην πλειοψηφία των νοσούντων. Εξάλλου, με αυτόν τον τρόπο αποφεύγεται ο στιγματισμός των ασθενών και η εκδήλωση στάσεων άρνησης. Αν όμως παιδιά και γονείς προτιμούν στοχευμένες ομαδικές δραστηριότητες, πρέπει ως προαπαιτούμενο να διασφαλίζονται η ενδελεχής ενημέρωση και η εγρήγορση των υπευθύνων φροντιστών για τα ειδικά προβλήματα που ενδέχεται να παρουσιάσουν οι ασθενείς κατά τη χρονική περίοδο της συμμετοχής στη δραστηριότητα.

				2.6.3.8. Σακχαρώδης Διαβήτης

				Η σωστή διατροφή, η παρακολούθηση των επιπέδων γλυκόζης αίματος, η συμμόρφωση με την φαρμακευτική αγωγή και η συμμετοχή σε δραστηριότητες σωματικής άσκηση και αναψυχής αποτελούν τα τέσσερα κύρια σημεία στη σωστή ρύθμιση του σακχαρώδη διαβήτη (ΣΔ) τύπου 1. Ειδικότερα, συνιστώνται 30 λεπτά σωματικής άσκησης ημερησίως, αφού όμως έχει προηγηθεί εκπαίδευση από την ομάδα παρακολούθησης για προσδιορισμό της γλυκόζης αίματος πριν και μετά την έντονη σωματική άσκηση για την αποφυγή επεισοδίων υπογλυκαιμίας. Αξίζει να σημειωθεί πως δεν υπάρχει ιδιαίτερος περιορισμός για τη συμμετοχή των ασθενών σε δραστηριότητες αναψυχής ή φυσική άσκηση. Το παιδί ή ό έφηβος με σακχαρώδη διαβήτη, ωστόσο, συχνά νιώθει απομονωμένο από τους συνομηλίκους του και αποφεύγει την άσκηση, καθώς θεωρεί ότι δεν είναι άξιο να τα καταφέρει και ότι δε θα το αποδεχθούν στην ομάδα. Οι φοβίες και η υπερπροστασία του οικογενειακού περιβάλλοντος επιτείνουν το πρόβλημα, κάνοντας τη ζωή του παιδιού με διαβήτη ανιαρή. Πολλές φορές μάλιστα, τα συμπτώματα της νόσου επιδεινώνονται, καθώς δεν επιτρέπεται στο παιδί να χαρεί ανέμελα τα πιο ξένοιαστα χρόνια της ζωής του. Το οικογενειακό περιβάλλον, με την καθοδήγηση του ιατρού, οφείλει να είναι το πρώτο που θα βοηθήσει στην ενημέρωση και εκπαίδευση του παιδιού. Ταυτόχρονα οφείλει να ενημερώσει τον καθηγητή φυσικής αγωγής, αλλά και το προσωπικό του σχολείου για τους κινδύνους που ενδέχεται να υπάρξουν κατά τη διάρκεια της άσκησης και συγκεκριμένα για τον τρόπο άμεσης αντιμετώπισης κάποιας πιθανής υπογλυκαιμίας. Ιδιαίτερα για τα παιδιά του δημοτικού σχολείου, οι αθλητικές δραστηριότητες εκτός σχολείου πρέπει να γίνονται υπό την επίβλεψη του οικογενειακού περιβάλλοντος ώστε να αξιολογηθούν οι οργανικές αντιδράσεις του παιδιού κατά την άσκηση και να προσαρμοστεί κατάλληλα η δόση της ινσουλίνης και η διατροφή του, κυρίως σε επίπεδο υδατανθράκων.

				Παγκοσμίως, οι Σύλλογοι Πασχόντων συμβάλλουν σημαντικά στη σωστή διαχείριση ασθενών με διαβήτη, αλλά και στη βελτίωση της ποιότητας ζωής τους. Οι σύλλογοι αυτοί δραστηριοποιούνται προς την κατεύθυνση αλλαγής των στάσεων και των αντιλήψεων του κοινωνικού συνόλου, τη βελτίωση του σχολικού περιβάλλοντος, καθώς και τη διεκδίκηση από την Πολιτεία παροχών για την αντιμετώπιση του χρόνιου προβλήματος. Επίσης περιλαμβάνουν συχνά στο πρόγραμμά τους αθλητικές δραστηριότητες, όπου δείχνουν στους νέους εμπράκτως το θετικό ρόλο της άσκησης στην καλή ρύθμιση του σακχάρου και την καλύτερη ποιότητα ζωής. Εξάλλου, τους καλοκαιρινούς μήνες για χρονικό διάστημα 2-3 εβδομάδων λειτουργούν κατασκηνώσεις για παιδιά και εφήβους με σακχαρώδη διαβήτη στελεχωμένες 
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				από ιατρονοσηλευτικό προσωπικό, διαιτολόγους και γυμναστές. Οι κατασκηνώσεις έγιναν από την αρχή αποδεκτές από τους εφήβους ασθενείς, οι οποίοι μπόρεσαν να κοινωνικοποιηθούν και να αναπτύξουν φιλίες μακριά από το υπερπροστατευτικό οικογενειακό περιβάλλον. Αν και οι γονείς των νεαρότερων ασθενών είχαν αρχικά ενδοιασμούς, γρήγορα τους ξεπέρασαν, καθώς με την πάροδο του χρόνου έγινε εμφανές ότι παιδιά που συμμετείχαν σε κατασκηνώσεις, είχαν θεαματικά μειωμένες (ως και 50%) ανάγκες σε ινσουλίνη, προφανώς λόγω της ευεξίας, που δημιουργούσε η νέα αυτή εμπειρία, σε συνδυασμό με την αυξημένη σωματική δραστηριότητα και ενδεχομένως την καλύτερη διατροφή. Σημαντικό επίσης είναι ότι τα παιδιά και οι έφηβοι αναπτύσσουν πρωτοβουλίες, κοινωνική δράση και φιλίες μακριά από την υπερπροστατευτική παρακολούθηση του οικογενειακού περιβάλλοντος.

				2.6.3.9. Ψυχικές διαταραχές

				Η συμμετοχή των παιδιών με ψυχιατρικές διαταραχές στην αναψυχή χρειάζεται να γίνεται ανεμπόδιστα. Η συμμετοχή σε δραστηριότητες ελεύθερου χρόνου, είτε με τη μορφή ενός δομημένου προγράμματος, είτε με την μορφή του ελεύθερου παιχνιδιού ή αδόμητης απασχόλησης, είναι αποφασιστικής σημασίας για την υποστήριξη της φυσιολογικής ψυχοσυναισθηματικής ανάπτυξης του παιδιού. Οι δραστηριότητες αυτές ευοδώνουν την κοινωνικοποίηση του παιδιού εντός της ομάδας των συνομηλίκων, την καλλιέργεια σειράς δεξιοτήτων και την ενίσχυση της αυτοεκτίμησης του παιδιού, ενώ μειώνουν τον κίνδυνο απομόνωσης και απώλειας κινήτρου. Δεν υπάρχει κάποια ειδική συνθήκη που να παρεμποδίζει την συμμετοχή του παιδιού σε δραστηριότητες αναψυχής, εφόσον αυτές σέβονται τις δυνατότητες, τις ανάγκες και τις επιθυμίες του παιδιού. 

				Επιπλέον, ειδικά για την περίπτωση των ψυχιατρικών διαταραχών η συμμετοχή των παιδιών και των εφήβων ασθενών σε δραστηριότητες ελεύθερου χρόνου συμβάλλει αποφασιστικά και σε μία άλλη διάσταση της νόσησης από χρόνιο νόσημα, αυτής του περιορισμού του κοινωνικού στίγματος που απορρέει από το νόσημα. Τα παιδιά και οι έφηβοι ψυχικά ασθενείς έρχονται αντιμέτωποι όχι μόνο με το στίγμα του χρονίως πάσχοντος, αλλά και με εκείνο του ψυχικά πάσχοντος. Η αναψυχή, ιδιαίτερα όταν αυτή γίνεται σε επίπεδο ομάδας, προσφέρει μια εξαιρετική ευκαιρία στο παιδί να συνδεθεί με τους συνομηλίκους και να παρουσιάσει το δυναμικό του εκμεταλλευόμενο τους ατομικούς του πόρους. Η συνεργασία της οικογένειας με τον γυμναστή/ εμψυχωτή είναι απαραίτητη για την ομαλή ένταξη του παιδιού και την κατά το δυνατόν μεγαλύτερη άντληση ευχαρίστησης από την δραστηριότητα αναψυχής.

				2.6.4. Προτεινόμενες δραστηριότητες εμπέδωσης γνώσεων

				Για την εμπέδωση των γνώσεων προτείνονται στους φοιτητές οι παρακάτω ενδεικτικές δραστηριότητες:

				Εργασία σε ομάδες για αναζήτηση δεδομένων

				Οι φοιτητές καλούνται να εργαστούν ομαδικά προκειμένου να αναζητήσουν δεδομένα σχετικά με τις επιδράσεις της αναψυχής στη σωματική και στην ψυχική υγεία των παιδιών με ΧΝΕΑ. Για τη συγκέντρωση δεδομένων προτείνεται να γίνει έρευνα σε αθλητικούς συλλόγους και σωματεία που παρέχουν δυνατότητες ψυχαγωγίας και αθλητισμού σε άτομα ΧΝΕΑ. Οι μέθοδοι που προτείνεται από το διδάσκοντα να χρησιμοποιηθούν μπορεί να είναι συνεντεύξεις από ειδικό προσωπικό και γονείς ή/και παρατήρηση νεαρών ασθενών κατά τη διάρκεια ψυχαγωγικών δραστηριοτήτων. 
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				Παρουσίαση των αποτελεσμάτων της έρευνας –διεξαγωγή συμπερασμάτων

				Η κάθε ομάδα παρουσιάζει στους υπόλοιπους φοιτητές τα αποτελέσματα της έρευνάς της σε φυσική παρουσία ή μέσω μιας διαδικτυακής συνάντησης. Ορίζεται συντονιστής και ακολουθεί συζήτηση με περαιτέρω σχολιασμούς και καταγραφή των προβληματισμών. Ο συντονιστής καλεί δυο μέλη της ομάδας να συνοψίσουν τα γενικά συμπεράσματα, ενώ τα υπόλοιπα μέλη μπορεί να προσθαφαιρέσουν σημεία ή να σχολιάσουν κάποια που ενδεχομένως δεν θεωρούν ότι ανταποκρίνονται στο πνεύμα της συζήτησης.

				Δημοσιοποίηση αποτελεσμάτων

				Οι φοιτητές καλούνται να προβούν στη συγγραφή σύνοψης των αποτελεσμάτων, η οποία θα μπορούσε να δημοσιοποιηθεί στη διαδικτυακή σελίδα της «Ελληνικής Εταιρίας Κοινωνικής Παιδιατρικής και Προαγωγής της Υγείας», ή να παρουσιαστούν σε συνέδρια που απευθύνονται σε φοιτητές με σκοπό την ευαισθητοποίηση του επιστημονικού κόσμου πάνω στο θέμα αυτό.
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				2.7. Μετάβαση στην ενηλικίωση 

				Διαβάζοντας το υποκεφάλαιο αυτό οι φοιτητές θα είναι σε θέση να ανακεφαλαιώσουν τις γνώσεις τους και να απαντήσουν στα ακόλουθα ερωτήματα:

				Ποιοι οι σημαντικότεροι παράγοντες που επηρεάζουν την μετάβαση από την παιδιατρική στην ενήλικη φροντίδα για τα παιδιά με χρόνια νοσήματα υγείας και ειδικές ανάγκες (ΧΝΕΑ)

				Πώς επηρεάζει η μετάβαση στην ενηλικίωση τις αποφάσεις και τις επιλογές των παιδιών με ΧΝΕΑ

				Ποια η σημασία της μετάβασης στην ενήλικη ζωή αναφορικά με τη θεραπευτική προσέγγιση του ασθενούς

				Πώς επηρεάζει η ενηλικίωση του ασθενούς το συγγενικό περιβάλλον

				Πώς οι επαγγελματίες υγείας και οι γονείς μπορούν να διευκολύνουν τη συγκεκριμένη μετάβαση

				Γενικές έννοιες 

				Προέχοντα ρόλο για την ομαλή μετάβαση από την φροντίδα στις παιδιατρικές υπηρεσίες υγείας σε εκείνες των ενηλίκων φαίνεται ότι παίζει η προσωπική επιθυμία των ασθενών με ΧΝΕΑ. Πάνω στον άξονα αυτό στηρίζονται και οι προσπάθειες διεκδίκησης περισσότερων δικαιωμάτων σε σπουδές και εργασία, περισσότερη ανεξαρτητοποίηση και περισσότερες ευκαιρίες αναφορικά με τη δημιουργία οικογένειας και την κοινωνική ένταξη. Η δυνατότητα των παιδιών με ΧΝΕΑ να γίνουν ενεργοί πολίτες, όταν ενηλικιωθούν, ενισχύεται σήμερα από τους εξής παράγοντες: 

				την αύξηση του προσδόκιμου επιβίωσης

				τις εξελίξεις στο χώρο της υγείας και των ειδικών νοσημάτων

				τη βαρύτητα στη διασφάλιση ικανοποιητικής ποιότητας ζωής και στην ανθρωπιστική προσέγγιση των ασθενών

				την πληρέστερη ενημέρωση

				την ευρύτερη προσβασιμότητα στην επικοινωνία και στην πληροφορία

				τη θεσμοθέτηση μέτρων ισότιμης κοινωνικής ένταξης

				Αντιστοίχως, οι επαγγελματίες υγείας, οι γονείς και η κοινωνία χρειάζεται να είναι προετοιμασμένοι προκειμένου να διευκολύνουν και να ενδυναμώσουν τη μετάβαση των παιδιών με ΧΝΕΑ στην ενήλικη ζωή. Είναι σημαντικό να διασφαλιστεί η ομαλή μετάβαση του ασθενούς από τα παιδιατρικά νοσοκομεία στις δομές φροντίδας υγείας των ενηλίκων με σωστή ιατρική καθοδήγηση και ενσυναίσθηση των θεραπόντων ώστε να διασφαλιστεί η συνέχιση των θεραπευτικών πρωτοκόλλων. Η έγκαιρη έναρξη της προετοιμασίας, ο απαραίτητος προγραμματισμός και οι κατάλληλες ενέργειες είναι πρωταρχικής σημασίας, καθώς παράλληλο στόχος είναι να εξοικειώσει τον έφηβο με τη λήψη αποφάσεων καθοριστικών για το μέλλον και τη διασφάλιση της υγείας του. Η ιατρική καθοδήγηση χρειάζεται να είναι τεκμηριωμένη και να συνδυάζεται με λήψη των απαιτούμενων μέτρων από την οικογένεια ώστε οι νέοι με ΧΝΕΑ να αποκτήσουν δυνατότητες αυτονομίας, καθώς και να διασφαλίσουν την απρόσκοπτη συνέχιση της θεραπευτικής τους αντιμετώπισης.
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				2.7.1. Ελληνική πραγματικότητα

				2.7.1.1. Νομοθεσία

				Οι τελευταίες νομοθετικές ρυθμίσεις δίνουν περισσότερες ευκαιρίες για ισότιμη ένταξη των νέων με ΧΝΕΣ στην εργασία. Χαρακτηριστικό παράδειγμα είναι η προώθηση στην απασχόληση των ατόμων ειδικών κατηγοριών με μέριμνα του ΟΑΕΔ. Ειδικότερα, οι επιχειρήσεις που απασχολούν πάνω από 50 άτομα, υποχρεούνται να προσλαμβάνουν προστατευόμενα από το νόμο άτομα σε ποσοστό 8%, ενώ οι δημόσιες υπηρεσίες, τα Ν.Π.Δ.Δ. και οι Ο.Τ.Α. υποχρεούνται να διορίζουν πρόσωπα προστατευόμενα από το νόμο, χωρίς διαγωνισμό με σειρά προτεραιότητας και σε θέσεις που αντιστοιχούν στο 5% των θέσεων της προκήρυξης. Επιπρόσθετα, τα προγράμματα των Τοπικών Δράσεων Κοινωνικής Ένταξης για Ευάλωτες Ομάδες συμβάλλουν στην ένταξη ή στην επανένταξη στην αγορά εργασίας μέσα από ένα ευρύ πλέγμα δράσεων και κινητοποίησης των τοπικών φορέων, που συμβάλλουν στη δημιουργία θέσεων απασχόλησης και ταυτόχρονα στην πολύπλευρη και ουσιαστική προετοιμασία των νέων με ΧΝΕΑ. Επίσης, έχουν θεσπιστεί νομοθετικές ρυθμίσεις που δίνουν περισσότερες ευκαιρίες για την εισαγωγή υποψηφίων από την κατηγορία των ατόμων που πάσχουν από σοβαρές παθήσεις στην Τριτοβάθμια Εκπαίδευση. Το Υπουργείο Παιδείας, Θρησκευμάτων, Πολιτισμού και Αθλητισμού, με ανακοίνωση του καλεί σε τακτά χρονικά διαστήματα για ορισμένο αριθμό θέσεων και καθ΄ υπέρβαση του αριθμού εισακτέων με το 5%, υποψήφιους που πάσχουν από σοβαρές παθήσεις και θέλουν να εισαχθούν σε Σχολές ή Τμήματα της τριτοβάθμιας εκπαίδευσης σύμφωνα με τις διατάξεις που ψηφίστηκαν το 2009 να απευθυνθούν σε μία από τις ειδικές επταμελείς Επιτροπές, που έχουν συσταθεί στα δημόσια ή πανεπιστημιακά νοσοκομεία με απόφαση του ΚΕΣΥ, προκειμένου να αποκτήσουν το πιστοποιητικό διαπίστωσης της πάθησής τους.

				2.7.1.2. Δομές Υποστήριξης παιδιών με Χρόνια Νοσήματα Υγείας και Ειδικές Ανάγκες 

				Συνεπικουρικά στις ανωτέρω δράσεις λειτουργούν τα Κέντρα Δημιουργικής Απασχόλησης και Στήριξης Παιδιών με Αναπηρία. Τα κέντρα αυτά παρέχουν τη δυνατότητα δημιουργικής απασχόλησης εφήβων και ενηλίκων με αναπηρία μέσω: 

				προγραμμάτων έκφρασης και ψυχαγωγίας

				άσκησης του λόγου

				ανάπτυξης των ατομικών και των κοινωνικών δεξιοτήτων

				άθλησης και σωματικής αγωγής

				προγραμμάτων προ-επαγγελματικής εκπαίδευσης και κατάρτισης

				Τέλος, η δυνατότητα απασχόλησης σε προστατευμένο πλαίσιο ενισχύεται με τη δημιουργία των Κοινωνικών Συνεταιριστικών Επιχειρήσεων. 

				Η δυνατότητα διαβίωσης εκτός της οικογενειακής φροντίδας παρέχεται με τις «Στέγες Υποστηριζόμενης Διαβίωσης», που ενθαρρύνου τη μόνιμη διαβίωση ατόμων με νοητική υστέρηση. Η υποστηριζόμενη διαβίωση εξυπηρετεί το πρωταρχικό δικαίωμα ανεξάρτητης διαβίωσης και στοχεύει παράλληλα στην ανάπτυξη και διατήρηση των δεξιοτήτων και ικανοτήτων των ατόμων, ώστε να διαβιούν όσο το δυνατό πιο αυτόνομα και ενεργά στο φυσικό περιβάλλον της κοινωνίας, σε χώρο διαφορετικό από το χώρο της εργασίας αποφεύγοντας την “περιθωριοποίηση” ή την “ιδρυματοποίηση”. Σήμερα λειτουργούν 16 «Στέγες» με τις όποιες οικονομικές δυσχέρειες αντιμετωπίζουν λόγω του αυξημένου κόστους λειτουργίας. 
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				Η διαδικασία πιστοποίησης της αναπηρίας σε τακτά χρονικά διαστήματα αν και απαραίτητη, αποδεικνύεται ιδιαίτερα πολύπλοκη, χρονοβόρα και ψυχοφθόρα για τα άτομα με ΧΝΕΑ και τις οικογένειες τους. Η διαδικασία επιτελείται από τα Κέντρα Πιστοποίησης, τα οποία καθορίζουν το ποσοστό, το χαρακτηρισμό, τα επιδόματα, τα προνόμια και τα βοηθήματα για την αναπηρία. Ο θεσμός θα μπορούσε να είχε αντικατασταθεί από την Κάρτα Αναπηρίας/Λειτουργικότητας με το διεθνώς αναγνωρισμένο Σύστημα Ταξινόμησης και Αξιολόγησης της Αναπηρίας με βάση τη λειτουργικότητα του ατόμου Η μελέτη εφαρμογής έχει ολοκληρωθεί από το 2006, αλλά δεν έχει ακόμη θεσμοθετηθεί. 

				Προβλήματα που έχουν ανακύψει τα τελευταία χρόνια στο πλαίσιο της πρόσφατης κοινωνικοοικονομικής κρίσης σχετίζονται με περικοπές σε κοινωνικά επιδόματα και αναστολή του νόμου για τις προσλήψεις των αναπήρων, ενώ έχουν διακοπεί οι χορηγήσεις των πενιχρών αναπηρικών συντάξεων και επιδομάτων αναπηρίας μέχρι να επανεξεταστούν στα Κέντρα Πιστοποίησης, με επακόλουθο να συνεχίζεται η ταλαιπωρία των επαναλαμβανόμενων αξιολογήσεων ακόμη και για μη αναστρέψιμες βλάβες. Τελικό αποτέλεσμα είναι να επωμίζεται αποκλειστικά η οικογένεια το οικονομικό και κοινωνικό κόστος των αναπήρων. 

				2.7.2. Η διαδικασία μετάβασης στην ενηλικίωση ανά νόσημα

				Στη συνέχεια κρίνεται χρήσιμο να αναφερθούν ειδικά κατά νόσημα θέματα κατά τη διαδικασία μετάβασης στην ενηλικίωση. 

				2.7.2.1. Αιμοσφαιρινοπάθειες

				Η μετάβαση στην εφηβική ηλικία είναι συχνά δύσκολη στα παιδιά με αιμοσφαιρινοπάθειες. Το βασικότερο πρόβλημα, που ανακύπτει είναι η μη συμμόρφωση στην καθημερινή κυρίως υποδόρια θεραπεία αποσιδήρωσης και στο τακτικό πρόγραμμα μεταγγίσεων. Εξάλλου, στην ηλικία αυτή είναι δυνατόν να εμφανιστούν ορισμένες από τις επιπλοκές της νόσου, όπως είναι οι ενδοκρινοπάθειες. Σημαντικό πρώτο βήμα είναι να υπάρχει σωστή ενημέρωση των εφήβων για το νόσημα, τις δυνητικές επιπλοκές και τη σημασία της συμμόρφωσης στη θεραπεία. Πρέπει, επιπλέον, να γνωρίζουν τα πρώτα σημεία και συμπτώματα ορισμένων επιπλοκών και να ενημερώνουν εγκαίρως το γιατρό τους, ενώ συνάμα πρέπει να εκπαιδεύονται, ώστε να είναι σε θέση να λαμβάνουν την ευθύνη της καθημερινής φαρμακοθεραπείας. Ιδιαίτερη σημασία αποδίδεται στη σωστή εκμάθηση της εφαρμογής της υποδόριας αποσιδήρωσης και του χειρισμού της ειδικής αντλίας χορήγησης, ώστε ο έφηβος να μπορεί πλέον να αναλάβει ο ίδιος την τήρηση του θεραπευτικού του προγράμματος.

				Λόγω αυτών των προβλημάτων η μετάβαση της ιατρικής και νοσηλευτικής φροντίδας από το παιδιατρικό τμήμα στο αντίστοιχο των ενηλίκων μπορεί δυνητικά να δημιουργήσει προβλήματα στη συνέχιση της θεραπείας και της παρακολούθησης του εφήβου. Δεδομένου ότι έχει εξοικειωθεί με το παιδιατρικό τμήμα και έχει δεθεί συναισθηματικά με τους γιατρούς και το νοσηλευτικό προσωπικό, η μετάβαση στο τμήμα των ενηλίκων πρέπει να σχεδιάζεται εγκαίρως και προσεκτικά με εξατομικευμένο τρόπο, ώστε να λαμβάνονται υπόψη οι κλινικές ιδιαιτερότητες και το ψυχολογικό υπόστρωμα του κάθε εφήβου. Χρειάζεται να προηγηθούν συναντήσεις των παιδιάτρων με το προσωπικό του τμήματος των ενηλίκων με προφορική και γραπτή ενημέρωση για τον πάσχοντα, το πρωτόκολλο θεραπείας και παρακολούθησης, καθώς και την κλινική του κατάσταση. Στη συνέχεια πρέπει να ακολουθήσει επίσκεψη του εφήβου και των γονέων του στο τμήμα ενηλίκων μαζί με το θεράποντα, ο οποίος θα τους συστήσει στο νέο ιατρικό και νοσηλευτικό προσωπικό. Ο παιδίατρος και ο γιατρός των ενηλίκων πρέπει να διαβεβαιώσουν τον πάσχοντα ότι θα 
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				συνεχίσει το ίδιο το πρόγραμμα παρακολούθησης και πρωτόκολλο θεραπείας και ότι οι γιατροί των δύο τμημάτων θα συνεργάζονται στενά κατά το στάδιο μετάβασης στο νέο τμήμα.

				2.7.2.2. Κοιλιοκάκη 

				Οι παιδιατρικοί ασθενείς φθάνουν σήμερα στην ενήλικο ζωή έχοντας ήδη κατανοήσει τους διαιτητικούς περιορισμούς στο διαιτολόγιό τους, αλλά και τον τρόπο οργάνωσης της κοινωνικής τους ζωής. Επομένως, η διαδικασία της μετάβασης από τον παιδογαστρεντερολόγο στην γαστρεντερολογική περίθαλψη των ενηλίκων είναι συνήθως ομαλή. 

				2.7.2.3. Κυστική ίνωση

				Με την είσοδο στην εφηβική ηλικία η ευθύνη για την αντιμετώπιση της νόσου σταδιακά μεταβιβάζεται από τους γονείς στον ίδιο τον ασθενή. Η αλλαγή αυτή συμπίπτει με την περίοδο έντονης τάσης για μεγαλύτερη ανεξαρτησία και αυτονομία, αλλά και με την επιδείνωση της πορείας της νόσου. Ο έφηβος έχει να αντιμετωπίσει τα προβλήματα που απορρέουν από την ανάγκη για καθημερινή, χρονοβόρα θεραπευτική φροντίδα, αλλά συχνά και την ανάγκη μακροχρόνιας νοσηλείας για την αντιμετώπιση των λοιμώξεων ή των επιπλοκών της νόσου. Η απουσία από το σχολείο ή άλλες δραστηριότητες τον διαφοροποιεί από τους συνομηλίκους και αποτελεί συχνά αιτία κοινωνικής απομόνωσης. Η εικόνα επίσης του σώματος με την υπολειπόμενη θρέψη και την πληκτροδακτυλία συμβάλλουν στη δημιουργία προβλημάτων στις κοινωνικές επαφές, ιδιαίτερα με το άλλο φύλο. Ακόμη και σε περιόδους ύφεσης, διακατέχεται από το άγχος αναφορικά με το χρόνο επέλευσης της επόμενης νοσηλείας, η οποία είναι δυνατόν να συμπίπτει με γιορτές ή διακοπές ή να επιμηκύνει την απουσία του από το σχολείο. Σε βαρύτερα στάδια της νόσου υπάρχει ο φόβος και η ανησυχία για το τέλος, κάτι που συχνά οδηγεί σε παραίτηση ή αντιδραστική συμπεριφορά. Η φροντίδα υγείας παραμελείται, οι συγκρούσεις με το περιβάλλον αυξάνονται και υιοθετούνται ακραίες και δυνητικά επικίνδυνες και αυτοκαταστροφικές συμπεριφορές.

				Η συμμόρφωση εφήβων στις διάφορες θεραπείες κυμαίνεται από 22% έως 71% στις λίγες δημοσιευμένες μελέτες. Με ικανοποιητική συμμόρφωση συσχετίζονται οι υγιείς οικογενειακές σχέσεις, η υποστήριξη και αποδοχή από το ευρύτερο κοινωνικό περιβάλλον και οι σχέσεις εμπιστοσύνης και συνεργασίας με τους θεράποντες. Για τη βελτίωση της συμμόρφωσης θα πρέπει να ληφθούν υπόψη οι ιδιαιτερότητες του κάθε ασθενή και της οικογένειας σε συνδυασμό με τη δημιουργία συνθηκών της απαραίτητης συνεργασίας με τη θεραπευτική ομάδα.

				Η αύξηση του προσδόκιμου επιβίωσης ως αποτέλεσμα της κατανόησης της παθογένειας της νόσου και της ολιστικής της αντιμετώπισης, καθιστά αναγκαία την παρακολούθηση σε ειδικά κέντρα ενηλίκων. Η μετάβαση σε κέντρα ενηλίκων παρουσιάζει ιδιαιτερότητες και θα πρέπει να γίνεται ομαλά από ειδικά εκπαιδευμένη ομάδα με ιατρικό και παραϊατρικό προσωπικό οικείο στον έφηβο εξασφαλίζοντας τον αναγκαίο χρόνο προσαρμογής. Η ομαλοποίηση της μετάβασης κατοχυρώνεται σε μεγαλύτερο βαθμό, όταν πραγματοποιείται σε περίοδο κατά την οποία η νόσος παραμένει σταθερή. Συνιστάται, επίσης, η μετάβαση να διαρκεί τουλάχιστον 2-3 χρόνια, να αρχίζει σχετικά νωρίς, να διασφαλίζεται η συνεργασία των δυο επιστημονικών ομάδων και να παρέχεται η δυνατότητα επίσκεψης στο παιδιατρικό κέντρο, όταν ο έφηβος αισθανθεί την ανάγκη. Αναπόδραστα, η σχέση εμπιστοσύνης και κατανόησης μεταξύ του ασθενούς και της επιστημονικής ομάδας είναι σημαντικός παράγοντας για την επιτυχή ολοκλήρωση της διαδικασίας.
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				2.7.2.4. Νευρολογικά νοσήματα

				Η μετάβαση των παιδιών με νευρολογικό νόσημα στην εφηβεία αποτελεί σοβαρό θέμα για πολλές χώρες και διαφορετικά συστήματα υγείας. Η μετάβαση στο νευρολόγο και κυρίως στα νοσοκομεία ενηλίκων είναι συχνά προβληματική, καθώς υστερεί ο αντίστοιχος προγραμματισμός. Αναφέρονται περιορισμένες προσπάθειες προγραμματισμού για νέους, που εξυπηρετούν τις ανάγκες για υποστηρικτικές υπηρεσίες μη κυβερνητικοί οργανισμοί και ειδικότερα παντελώς ακάλυπτα είναι τα παιδιά με νευρομεταβολικά νοσήματα. Η όλη φροντίδα των ατόμων με νοητική υστέρηση φαίνεται να συνοψίζεται στον οίκτο. Συγκεκριμένα, η δυσκολία στη μετάβαση της ιατρικής φροντίδας από το παιδιατρικό επίπεδο στο επόμενο έχει οδηγήσει σε πολλές περιπτώσεις τους παιδονευρολόγους και θεραπευτές στη συνέχιση της περίθαλψης των ασθενών ακόμη και μετά τα 18 έτη, διότι λείπουν οι δομές εκείνες που θα επιτρέψουν την ομαλή μετάβαση των πασχόντων σε νοσοκομεία ενηλίκων. Η ηλικία των γονέων αυξάνεται επίσης και οι δυσμενέστερες οικονομικές συνθήκες οδηγούν συχνά σε παραμέληση των θεμάτων υγείας των μεγάλων εφήβων ή ενηλίκων με ΧΝΕΑ.

				Η δυνατότητα διαχρονικής στήριξης προέχει στις περιπτώσεις παιδιών με χρόνιες νευρολογικές παθήσεις. Προγράμματα πρόσβασης σε δια βίου μάθηση, κατάρτιση, συμβουλευτική υποστήριξη, δημιουργική απασχόληση και προώθηση στην αγορά εργασίας είναι απαραίτητα για την επίτευξη του συγκεκριμένου στόχου. Η δυνατότητα παροχής έγκυρης πληροφόρησης, επικοινωνίας και δικτύωσης είναι κριτικής σημασίας για την ενδυνάμωση της αυτονομίας, της κοινωνικοποίησης και της ένταξης, αλλά και τη δημιουργία προϋποθέσεων εναλλακτικών μορφών υποστηριζόμενης διαβίωσης εκτός του οικογενειακού περιβάλλοντος. Τροχοπέδη στις προσπάθειες αυτές αποτελούν οι δυσκολίες μετακίνησης, οι ελλείψεις στην προσβασιμότητα και στην εργονομία, ιδιαίτερα, όταν αυτές συνδυάζονται με τις προκαταλήψεις και την κοινωνική υπαισθησία. Γενική διαπίστωση των ειδικών είναι ότι ευκαιρίες ένταξης και ανεύρεσης εργασίας τείνουν μειούμενες. Επίσης, δύσκολη είναι η ανεύρεση δομών για ενήλικες που διασυνδέονται σταθερά με εξειδικευμένα κέντρα αποκατάστασης, τα οποία παρέχουν τη δυνατότητα διαχρονικής στήριξης σε άτομα με κινητικά νευρολογικά προβλήματα. Οι Σύλλογοι προσαρμοσμένων αθλημάτων, τα κέντρα δημιουργικής απασχόλησης και εκμάθησης δραστηριοτήτων καθημερινής ζωής και η ύπαρξη συμβουλευτικών υπηρεσιών θεωρούνται ότι αποτελούν εφαλτήριο για καλύτερη ποιότητα ζωής και χρειάζεται να ενθαρρύνονται και να υποστηρίζονται. 

				2.7.2.5. Ογκολογικά νοσήματα

				Οι αλματώδεις πρόοδοι στην αντιμετώπιση και υποστηρικτική θεραπεία του παιδιού με καρκίνο, αντανακλώνται στη βελτιστοποίηση της επιβίωσης. Εκτιμάται μάλιστα ότι τις επόμενες δεκαετίες περίπου 1:500 νέοι ενήλικες θα έχουν ιστορικό ίασης από κάποια μορφή καρκίνου. Η θεραπεία του καρκίνου, ωστόσο, συνεπάγεται αρκετά συχνά πλήθος οργανικών και ψυχολογικών επιπλοκών και αυξημένη νοσηρότητα σε σχέση με το γενικό πληθυσμό. Δύο στους τρεις επιζήσαντες θα εμφανίσουν μια τουλάχιστον απώτερη επιπλοκή εξαιτίας της θεραπείας, η οποία θα κριθεί απειλητική για τη ζωή τους σε ποσοστό 25%. Απαιτείται συνεπώς, πλήρως οργανωμένη μακρόχρονη παρακολούθηση, ώστε να επιτευχθεί έγκαιρη διάγνωση και κατάλληλη αντιμετώπιση. Σημειώνεται ότι οι απώτερες επιπλοκές σχετίζονται με την ηλικία και το είδος της θεραπείας και απαιτούν εξατομικευμένη παρακολούθηση και εργαστηριακό έλεγχο, σύμφωνα με τις οδηγίες της Παιδιατρικής Ογκολογικής Ομάδας της Αμερικανικής Παιδιατρικής Εταιρείας (COG LTFU, Long-term follow-up guidelines for survivors of Childhood, Adolescent and Young Adult Cancers).

				Η μετάβαση από τις παιδιατρικές στις υπηρεσίες υγείας ενηλίκων θέτει επιπρόσθετα προβλήματα 
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				στη φροντίδα των «ιαθέντων» από παιδικό καρκίνο, καθώς η ηλικία των πασχόντων στη 2η κακοήθεια είναι συνήθως μεγαλύτερη της ηλικίας που μπορεί να νοσηλευτεί στα παιδιατρικά νοσοκομεία και απαιτείται ανασχεδιασμός του συστήματος. Η λειτουργία του μοντέλου του ιατρικού σπιτιού προσφέρει μία ισχυρή δομή με διακριτούς ρόλους του ασθενούς, της οικογένειας, των ειδικών ιατρών και των ιατρών της πρωτοβάθμιας περίθαλψης στην υπηρεσία της επιθυμητής ομαλής μετάβασης. Οι επιζήσαντες έφηβοι και νεαροί ενήλικες θα πρέπει να είναι πλήρως ενημερωμένοι για τα πιθανά προβλήματα υγείας που ενδέχεται να αντιμετωπίσουν μακροπρόθεσμα και εφοδιασμένοι με ένα κατανοητό ιατρικό πλάνο μακρόχρονης παρακολούθησης. Τέλος, θα πρέπει να αναπτύξουν ικανότητες συνεχούς ενημέρωσης και διαρκούς αναζήτησης των επιστημονικών προόδων.

				2.7.2.6. Πνευμονολογικά νοσήματα – Παιδικό άσθμα

				Στο συγκεκριμένο πεδίο νοσημάτων σημαντικά βήματα για την επιτυχή μετάβαση στις υπηρεσίες υγείας των ενηλίκων θεωρούνται: 

				παρακολούθηση από ειδικό, υπεύθυνο για τις παρούσες ιατρικές ανάγκες, το μελλοντικό σχεδιασμό της ιατρικής αντιμετώπισης και τη συνεργασία της παιδιατρικής ομάδας του νεαρού ασθενή και της οικογένειας με τους υγειονομικούς των ενηλίκων 

				κατοχύρωση των απαραίτητων γνώσεων και ικανοτήτων που απαιτούνται για την προσφορά των κατάλληλων ιατρικών υπηρεσιών μετάβασης στους εφήβους ως μέρος της εκπαίδευσης των ιατρών που προσφέρουν πρωτοβάθμια φροντίδα υγείας 

				αναλυτική καταγραφή του ιατρικού ιστορικού και συνεχής ενημέρωση, καθώς και εύκολη πρόσβαση από όλους τους εμπλεκόμενους επαγγελματίες υγείας. Προς αυτή την κατεύθυνση θα βοηθούσε η αποκλειστικά ηλεκτρονική καταγραφή των στοιχείων και ο σταδιακός απογαλακτισμός των ελληνικών νοσοκομειακών κλινικών από τους έντυπους φακέλους

				καταγραφή ατομικού σχεδίου μετάβασης του ασθενούς από την ηλικία των 14 ετών με αναφορά στις ιατρικές του ανάγκες, τους επαγγελματίες που θα κληθούν να τις παρέχουν και την οικονομική υποστήριξη που συνεπάγονται

				συνεχής και ικανοποιητική ασφαλιστική κάλυψη για τη βέλτιστη αντιμετώπιση των πολύπλοκων ιατρικών προβλημάτων και

				προσκόλληση στην εφαρμογή των κανόνων πρωτοβάθμιας φροντίδας και προληπτικής ιατρικής για τους εφήβους και νεαρούς ενήλικες του γενικού πληθυσμού

				2.7.2.7. Ρευματικά νοσήματα

				Οι μισοί από τους παιδιατρικούς ασθενείς με ρευματικά νοσήματα φθάνουν στην ενήλικη ζωή με ενεργό νόσημα και στους μισούς από αυτούς η διαδικασία της μετάβασης από την παιδορευματολογική κλινική σε εκείνη της περίθαλψης των ενηλίκων αποδεικνύεται ανεπιτυχής. Τα σημαντικότερα ζητήματα που καλούνται να αντιμετωπίσουν οι ασθενείς είναι η νέα δυναμική της οικογένειας, η σεξουαλική επάρκεια και ωρίμανση, η ένταξη στο εργασιακό περιβάλλον, η οικονομική ανεξαρτησία, η μειωμένη προστατευτικότητα των ρευματολόγων συγκριτικά με τους παιδίατρους και η αναπροσαρμογή της φυσικής δραστηριότητας. Πρόκειται για ζητήματα που στο μυαλό των πασχόντων φαντάζουν πολυδαίδαλα και απειλητικά και για τα οποία ούτε τα συστήματα υγείας φαίνεται να είναι προετοιμασμένα, ούτε η επιστημονική κοινότητα να είναι σε θέση να αντιμετωπίσει. 
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				2.7.2.8. Σακχαρώδης διαβήτης 

				Η ομαλή μετάβαση διευκολύνεται, όταν προετοιμάζεται σε βάθος χρόνου και ο έφηβος έχει τη δυνατότητα να γνωρίσει το νέο ενδοκρινολόγο ενηλίκων, προτού αποκοπεί πλήρως ο ομφάλιος λώρος από τον παιδίατρο-ενδοκρινολόγο. Για το σκοπό αυτό προηγούνται κοινές συνεδρίες μεταξύ των θεραπόντων ή στενή επικοινωνία. Ένα από τα σημαντικά κωλύματα του εφήβου στη διαδικασία αυτής της μετάβασης είναι η διαχείριση της απώλειας της στενής συναισθηματικής σχέσης που έχει αναπτυχθεί με το γνώριμο ιατρικό και νοσηλευτικό προσωπικό. Ως εκ τούτου, για την ανώδυνη απομάκρυνση του εφήβου από τα παιδιατρικά διαβητολογικά ιατρεία απαιτείται να διασφαλίζεται η εδραίωση της εμπιστοσύνης με ενδοκρινολόγους ενηλίκων, εκπαιδευμένους στη διαδικασία της μετάβασης. Η εκπαίδευση προβλέπεται, αρχικά, να γίνεται στα παιδιατρικά διαβητολογικά νοσοκομεία-ιατρεία τουλάχιστον για διάστημα 3 μηνών. Εν συνεχεία, μετά τη μετάβαση στα ιατρεία ενηλίκων και για χρονικό διάστημα τουλάχιστον 1 έτους χρειάζεται να υπάρχει ενημέρωση και στενή συνεργασία για την πορεία της νόσου με το διαβητολόγο παίδων. Προβλέπονται, επίσης, σεμινάρια εφήβων, στα οποία οι έφηβοι και οι γονείς τους ανταλλάσσουν απόψεις μεταξύ τους και με τους ειδικούς επιστήμονες. Τα σεμινάρια αυτά είναι μεγάλης εκπαιδευτικής σημασίας για τις οικογένειες των ασθενών και τους θεράποντες, δεδομένου αναδεικνύονται άμεσα και με σαφήνεια τα κενά στην υγειονομική φροντίδα. 

				2.7.2.9. Ψυχικές διαταραχές 

				Η συνέχιση της ψυχιατρικής συμπτωματολογίας που εμφανίζεται στην παιδική ή εφηβική ηλικία στην ενήλικη ζωή είναι, όπως αναφέρθηκε και παραπάνω συχνή, ωστόσο όχι δεδομένη. Για τις περιπτώσεις εκείνες, που η πορεία και η πρόγνωση υπαγορεύουν συνέχιση της παιδοψυχιατρικής παρακολούθησης μετά το 18ο έτος της ηλικίας ιδιαίτερα ευεργετική θα μπορούσε να είναι η παρακολούθηση από εξειδικευμένη δομή εφήβων και νέων, ειδικά εάν η διαταραχή εμφανίστηκε για πρώτη φορά στην εφηβεία. Ωστόσο, η προσφορά τέτοιων υπηρεσιών είναι ελλιπής, οπότε πολύ συχνά χρειάζεται το άτομο να διασυνδεθεί με υπηρεσία ψυχιατρικής ενηλίκων μετά την ενηλικίωσή του. Στις περιπτώσεις αυτές είναι απαραίτητη η διευκόλυνση της διαδικασίας μετάβασης, τόσο από τον παιδοψυχίατρο που παρακολουθούσε ως τώρα το παιδί ή τον έφηβο, όσο και από το οικογενειακό ή άλλο υποστηρικτικό περιβάλλον.

				2.7.3. Σύνοψη και Προτάσεις

				Η πρόληψη των χρόνιων νοσημάτων με στόχο τη μείωση του αυξανόμενου ρυθμού επιβάρυνσης που επιφέρουν στην οικογένεια οι διαταραχές που αναφέρθηκαν είναι καίριας σημασίας. Προς αυτή την κατεύθυνση κινούνται παρεμβάσεις, που περιλαμβάνουν την υποστήριξη των γονέων στην άσκηση του γονεϊκού τους ρόλου και την περιφρούρηση των παιδιών. Ιδιαίτερα αναφορικά με το σχολικό περιβάλλον, ο στόχος είναι να αποφεύγονται η παραμέληση και η απομόνωση των παιδιών με ΧΝΕΑ, καθώς και τυχόν κρούσματα κακοποίησης, επιθετικότητας και εκφοβισμού εις βάρος τους. Η ανάπτυξη συνεργασίας μεταξύ σχολείων, οικογενειών και υπηρεσιών υγείας είναι το επόμενο απαραίτητο βήμα, ώστε να διασφαλιστεί η κοινωνική συμμετοχή των νέων και αργότερα να διευκολυνθεί η ομαλή ένταξη στο εργασιακό περιβάλλον, εφόσον είναι εφικτό. Τέλος, χρειάζεται να επισημανθεί ότι περικοπές στην υγεία των ΧΝΕΑ την περίοδο της ύφεσης είναι ο πιο απρόσφορος τομέας. Αντιθέτως, πρόκειται για την πιο κατάλληλη περίοδο επένδυσης σε επιστημονικά τεκμηριωμένες παρεμβάσεις πρόληψης, έγκαιρης διάγνωσης και θεραπείας διαταραχών που θα αποδώσουν σημαντικό οικονομικό όφελος μακροπρόθεσμα και το οποίο μάλιστα δεν περιορίζεται μόνο στον τομέα της Υγείας. Δεδομένου ότι το επίπεδο πολιτισμού μιας κοινωνίας αντικατοπτρίζεται από 
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				τη μέριμνα για τα πιο αδύνατα μέλη της, γίνεται εύκολα αντιληπτό ότι σε μια σύγχρονη κοινωνία Καιάδας αρμόζει μονάχα στις αντιλήψεις που τον δημιούργησαν.

				2.7.4. Προτεινόμενες δραστηριότητες εμπέδωσης γνώσεων

				Για την εμπέδωση των γνώσεων προτείνονται στους φοιτητές οι παρακάτω ενδεικτικές δραστηριότητες: 

				Καταιγισμός ιδεών με θέμα «μετάβαση στην ενηλικίωση των παιδιών με χρόνια νοσήματα»

				Η δραστηριότητα μπορεί να γίνει με τη μορφή ηλεκτρονικού βιωματικού σεμιναρίου. Δημιουργείται μια ομάδα φοιτητών από διαφορετικούς Τομείς Επαγγελμάτων Υγείας και ορίζεται ο συντονιστής-φοιτητής της ομάδας. Εισάγεται το θέμα, πχ: «Έφηβοι με αιμοσφαιρινοπάθειες και ελληνική πραγματικότητα» και ζητείται από τους φοιτητές να ανακαλέσουν σχετικές προϋπάρχουσες ιδέες. Ο συντονιστής ζητά από τους φοιτητές να εκφραστούν σε σύντομο χρόνο, με λέξεις ή σύντομες εκφράσεις, που καταγράφει σε πίνακα, ενώ ο ίδιος αποφεύγει να υποδείξει τις δικές του. Στο στάδιο αυτό δεν επιτρέπονται σχόλια ή παρατηρήσεις, όλες οι ιδέες είναι σεβαστές και καταγράφονται σε κλίμα συνεργασίας, σεβασμού και αποδοχής της διαφορετικής άποψης. Στη συνέχεια γίνεται συζήτηση κατά την οποία αναλύονται, σχολιάζονται και αξιολογούνται οι απόψεις που έχουν καταγραφεί, απορρίπτονται κάποιες, που δε σχετίζονται άμεσα με το θέμα, και προτείνονται νέες. Ο συντονιστής καλεί τους φοιτητές να προτείνουν κριτήρια ομαδοποίησης, να προχωρήσουν σε ταξινόμηση των ιδεών που προέκυψαν από τον καταιγισμό και να τις ξαναγράψουν σε στήλες: π.χ. «δυσκολίες κατά τη μετάβαση των παιδιών με αιμοσφαιρινοπάθειες στα νοσοκομεία των ενηλίκων». Με αυτόν τον τρόπο αναδεικνύονται οι λεπτοί χειρισμοί, που απαιτούνται στην προσέγγιση ενός τέτοιου θέματος.

				Αναζήτηση δεδομένων

				Ανατίθεται στους φοιτητές η αναζήτηση στο Διαδίκτυο και άλλες πηγές σχετικά με τις «Ελληνικές Επιστημονικές Εταιρείες για χρόνια νοσήματα και ειδικές ανάγκες – Θωρακίζοντας τους αδυνάτους». Προτείνεται η μελέτη των ιστοσελίδων τους και η σύγκριση της ελληνικής πραγματικότητας μεταξύ των χρόνιων νοσημάτων που μελετήθηκαν. Ενδεικτικά αναφέρονται οι ιστοσελίδες της Ελληνικής Εταιρείας για την Ινώδη Κυστική Νόσο και της Πανελλήνιας Ένωσης Αγώνος κατά του Νεανικού Διαβήτη: 

				http://www.cysticfibrosis.gr/index.php/el/, 

				http://www.peand.gr/

				Παρουσίαση πληροφοριών-Συζήτηση

				Προγραμματίζεται τηλεδιάσκεψη μεταξύ των φοιτητών που συμμετείχαν στη δραστηριότητα «Αναζήτηση δεδομένων», ορίζεται συντονιστής και ο κάθε φοιτητής παρουσιάζει τις πληροφορίες που συγκέντρωσε για το θέμα. Ακολουθεί συζήτηση, αντιπαράθεση των διαφορετικών απόψεων και παρουσίαση επιμέρους προτάσεων. 

				Οργάνωση εκπαιδευτικών επισκέψεων σε δομές και οργανώσεις που φροντίζουν εφήβους με χρόνια νοσήματα.

				Η προσφορά αυτών των επισκέψεων θεωρείται ότι προσφέρει πολύπλευρα στην εκπαίδευσης των φοιτητών. Μέσα από τις επισκέψεις οι φοιτητές θα γίνουν κοινωνοί του προβλήματος της μετάβασης 
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				στην ενήλικο ζωή μέσα από τις διηγήσεις των ίδιων των πασχόντων και παράλληλα θα καλλιεργήσουν την ανθρωπιστική πτυχή του εαυτού τους. Επίσης, θα σχηματιστεί μια σαφής εικόνα για την ελληνική πραγματικότητα μέσα από το διάλογο με τους ειδικούς και γενικότερα με το προσωπικό των συγκεκριμένων οργανώσεων.
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				Κεφάλαιο 3. Εφηβιατρική Φροντίδα

				Διαβάζοντας το κεφάλαιο αυτό, οι φοιτητές θα είναι σε θέση να απαντήσουν στα ακόλουθα ερωτήματα:

				Ποιες είναι οι σύγχρονες απόψεις σχετικά με την εφηβική υγεία σύμφωνα με διεθνή βιβλιογραφικά δεδομένα

				Ποιες είναι οι κύριες ανάγκες υγείας των εφήβων

				Πώς παρέχεται η εφηβιατρική φροντίδα στη χώρα μας μέσα από δομές σε επιλεγμένα νοσοκομεία και εξειδικευμένα κέντρα

				Ποια είναι τα παραδείγματα καλών πρακτικών στον τομέα της παροχής εφηβιατρικών υπηρεσιών

				Ποιες είναι οι αδυναμίες και τα κενά του ελληνικού συστήματος παροχής εφηβιατρικών υπηρεσιών

				Ποιες είναι οι πρακτικές συστάσεις για την ανάληψη δράσης από τους αρμόδιους για χάραξη πολιτικής σε εθνικό επίπεδο με στόχο τη βελτίωση της υγείας των εφήβων και νέων ατόμων στη χώρα μας

				Αντιστοίχως οι στόχοι του κεφαλαίου είναι:

				Να παρουσιαστούν συνοπτικά οι σύγχρονες απόψεις σχετικά με την εφηβική υγεία

				Να περιληφθούν ενδεικτικά θέματα ειδικού ιατρικού ενδιαφέροντος, όπως τα γυναικολογικά προβλήματα, το σύνδρομο των πολυκυστικών ωοθηκών και ο ρόλος των γονέων στη διατήρηση της ψυχικής υγείας των εφήβων

				Να προβληθούν μια σειρά από ζητήματα πολιτικής και συστάσεις για τη βελτίωση της υγείας των εφήβων

				Να δοθεί η δυνατότητα σε ηλικιακές ομάδες με ιδιαίτερες ανάγκες και χαρακτηριστικά υγείας να εξοικειωθούν με σύγχρονους τρόπους καταγραφής δεδομένων αξιολόγησης και παρακολούθησης της προσωπικής τους υγείας. Στο πλαίσιο συστήνεται η χρήση του ηλεκτρονικού εργαλείου «Κάρτα Υγείας» του Εργαστηρίου Υγιεινής, Επιδημιολογίας και Ιατρικής Στατιστικής της Ιατρικής Σχολής του Πανεπιστημίου Αθηνών. Η ηλεκτρονική αυτή εφαρμογή λειτουργεί με ειδικό κωδικό που παρέχεται από την υπεύθυνη Καθηγήτρια και εμπεριέχει αρκετά εργαλεία εκτίμησης της ατομικής σωματικής και ψυχικής υγείας και ακολουθούντα διαδικασίες σεβασμού των προσωπικών δεδομένων. Αντιστοίχως, σε συλλογικό επίπεδο τα ανώνυμα δεδομένα μπορούν να συμβάλουν δυνητικά στην καταγραφή των αναγκών υγείας, όπως εκφράζονται από τους ίδιους τους έφηβους και νεαρούς ενήλικες της χώρας μας

				Να συμβάλει στην εμπέδωση των γνώσεων με διαδραστικές δραστηριότητες, στις οποίες περιλαμβάνεται η πρώτη Χαρτογράφηση των Υπηρεσιών Υγείας για Εφήβους στη χώρα μας. Ευχή όλων είναι η ενότητα αυτή να εμπλουτίζεται με τη σταδιακή ανάπτυξη νέων δομών και υπηρεσιών για το νεαρό πληθυσμό της Ελλάδας

			

		

	
		
			
				259

			

		

		
			[image: ]
		

		
			[image: ]
		

		
			[image: ]
		

		
			
				Εισαγωγή

				Η Παιδιατρική καλύπτει τη φροντίδα της ανθρώπινης υγείας από τη γέννηση μέχρι και την ενηλικίωση. Σύμφωνα με τη Σύμβαση για τα Δικαιώματα του Παιδιού (Γενική Συνέλευση Ηνωμένων Εθνών, 1989), παιδί θεωρείται κάθε ανθρώπινο ον μικρότερο των 18 ετών, έφηβοι όσοι διανύουν το 10ο ως το 19ο έτος της ζωής, ενώ οι όροι «νεολαία» (15-24 έτη) και «νέοι άνθρωποι» (10-24 έτη) αντανακλούν ομάδες ηλικιών με ειδικά χαρακτηριολογικά γνωρίσματα και νομικά ή κοινωνιολογικά χαρακτηριστικά (Πίνακας 3.1). Σύμφωνα με πρόσφατους ορισμούς της UNESCO (http://www.unesco.org, 2017), οι όροι «νεολαία» και «νέοι» αντιπροσωπεύουν μια ρευστή παρά καθορισμένη ηλικιακή ομάδα (Πίνακας 3.2).

				Πίνακας 3.1: Διεθνείς Ορισμοί οριοθέτησης ηλικιακών σταθμών: παιδιά, έφηβοι και νέοι 

				
					Παιδί (Child)

				

				
					Άτομο μικρότερο των 18 ετών

					Σύμβαση για τα Δικαιώματα του Παιδιού, Γενική Συνέλευση Ηνωμένων Εθνών, 1989

				

				
					Εφηβεία (Adolescence)

				

				
					Ιστορικά ορίζεται από τον ΠΟΥ ως η ηλικιακή περίοδος μεταξύ 10 και 19 ετών 

					ΠΟΥ, 2001

				

				
					Νεολαία (Youth)

				

				
					Τα Ηνωμένα Έθνη ορίζουν ως «νεολαία», όσα άτομα έχουν ηλικία 15 ως 24 ετών

				

				
					Νέοι (Young people)

				

				
					Άτομα ηλικίας 10-24 ετών. Σύνθετος όρος που περιλαμβάνει Εφήβους (10-19 ετών) και νεαρούς ενήλικες (20-24 ετών), ΠΟΥ, 2001

				

				Πίνακας 3.2: Διεθνείς ορισμοί της UNESCO για τους Νέους και τη Νεολαία

				
					Youth

				

				
					Περίοδος μετάβασης από την εξάρτηση της παιδικής ηλικίας στην ανεξαρτησία της ενηλικίωσης και επίγνωση της αλληλεξάρτησής μας ως μέλη μιας κοινωνίας

					Ρευστή παρά καθορισμένη ηλικιακή ομάδα Άτομο μικρότερο των 18 ετών

				

				
					Νεός

				

				
					Άτομο μεταξύ: ηλικίας που μπορεί να αφήσει την υποχρεωτική εκπαίδευση - ηλικίας ανεύρεσης 1ης εργασίας

					Το τελευταίο όριο ηλικίας έχει αυξηθεί - υψηλότερα επίπεδα ανεργίας, κόστους ανεξάρτητης διαβίωσης οδηγούν πολλούς νέους σε παρατεταμένη περίοδο εξάρτησης

				

				
					Νεολαία

				

				
					Youth Strategy UNESCO: χρησιμοποιεί διαφορετικούς ορισμούς ανάλογα με πλαίσιο

					για στατιστική συνοχή σε όλες τις χώρες την ορίζει ως τα άτομα 15 - 24 ετών

					δραστηριότητες σε εθνικό επίπεδο, πιο ευέλικτο ορισμό όπως χρησιμοποιείται από το κράτος μέλος π.χ. Χάρτη Νεολαίας Αφρικής: «νέοι» άτομα 15-35 ετών

				

				http://www.unesco.org, 2017

				Οι ιδιαιτερότητες των προβλημάτων υγείας των παιδιών και εφήβων απαιτούν λεπτομερή μελέτη και ειδική οργάνωση για την αντιμετώπισή τους. Η εφηβεία, από άποψη παροχής ιατρικών υπηρεσιών, θεωρείται γενικά μια παραμελημένη ηλικιακή ομάδα. Πράγματι τα τελευταία 50 έτη παρατηρείται πολύ μικρότερη βελτίωση στους δείκτες υγείας των εφήβων σε σχέση με εκείνους των μικρότερων παιδιών. Άρα, όπως και η πρώτη παιδική ηλικία χρειάζεται να αναγνωριστεί η εφηβεία ως ευαίσθητη περίοδος, κατά την οποία τόσο τα υγιή όσο και τα δυσπροσαρμοστικά πρότυπα διαμορφώνουν τη μελλοντική πορεία του ατόμου. 

				Αναγνωρίζοντας το πρόβλημα οι αναπτυγμένες χώρες δημιούργησαν την τελευταία εικοσαετία μια νέα εξειδίκευση στην Παιδιατρική, την Εφηβική Ιατρική ή Εφηβιατρική (Adolescent Medicine), ως φυσιολογική διαχρονική εξέλιξη της Παιδιατρικής. Ήδη από το 1994 ο Αμερικανικός Ιατρικός Σύλλογος εξέδωσε κατευθυντήριες οδηγίες για τις Υπηρεσίες Πρόληψης των Εφήβων (Guidelines for Adolescent Pre-ventive Services-GAPS). Μια δεκαετία αργότερα, ο WHO απηύθυνε επίσημο αίτημα να δραστηριοποιηθούν οι κρατικοί φορείς σχετικά με τη βελτίωση της παροχής Υπηρεσιών Υγείας στους εφήβους με τη δημιουργία 
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				και οργάνωση φιλικών προς τους νέους υπηρεσιών υγείας. 

				Παρότι σε παγκόσμιο επίπεδο η παραμέληση της εφηβικής υγείας έχει σημαντικές επιπτώσεις για τα νέα άτομα, τις οικογένειες και την κοινωνία, η υγεία των εφήβων απασχολεί σε περιορισμένο βαθμό τις σύγχρονες εθνικές και κοινοτικές πολιτικές ατζέντες. Στην Ελλάδα οι νέοι 10-24 ετών αποτελούν σημαντικό ποσοστό (15%) του πληθυσμού (ΕΛ.ΣΤΑΤ. 2010). Όμως στη χώρα μας και σε αρκετές άλλες η άσκηση της Ιατρικής της Εφηβείας βρίσκεται ακόμα στα πρώτα της στάδια καθώς για τη δόμησή της σε εξειδίκευση χρειάζονται οργανωμένες προσπάθειες και συνεργασία με ιατρικές ειδικότητες που ασχολούνται με τα ειδικά προβλήματα των νέων.
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				3.1. Σύγχρονη Θεώρηση για την Εφηβική Υγεία

				Η σημερινή γενιά των εφήβων και νέων ηλικίας 15-24 ετών είναι η μεγαλύτερη στην ιστορία, καθώς με συνολικό πληθυσμό περίπου 1,2 δισεκατομμύρια (2015) εκπροσωπεί το 1/6 του παγκόσμιου πληθυσμού. Σε χώρες χαμηλού και μέσου εισοδήματος ζουν ~90% και εκπροσωπούν σε κάθε αναπτυσσόμενη χώρα μεγαλύτερο ποσοστό του πληθυσμού από αυτό των χωρών υψηλού εισοδήματος, εξαιτίας του μεγαλύτερου αναλογικά αριθμού γεννήσεων. Η αύξηση του εφηβικού πληθυσμού απορρέει από τη μείωση των λοιμωδών νοσημάτων, του υποσιτισμού και της θνησιμότητας στη βρεφική και πρώτη παιδική ηλικία. 

				Η εφηβεία, όπως και η πρώτη παιδική ηλικία αποτελούν ευαίσθητες ηλικιακές περιόδους, καθώς υγιή αλλά και δυσπροσαρμοστικά πρότυπα διαμορφώνουν τη μελλοντική πορεία του ατόμου. Μέρος αυτής της ευαισθησίας οφείλεται στην υιοθέτηση ριψοκίνδυνων συμπεριφορών υγείας και στις βιολογικές αλλαγές που συμβαίνουν πριν, κατά τη διάρκεια και μετά την εφηβεία. Πριν από έναν αιώνα η εφηβεία θεωρείτο απλώς μια διαδικασία σωματικής ωρίμανσης, που οδηγούσε το άτομο σε διαφορετικά κοινωνικά πλαίσια που επηρέαζαν την υγεία του. Σύμφωνα όμως με τη σύγχρονη αντίληψη, η εφηβεία είναι μια έντονα προγραμματισμένη βιολογική διαδικασία, που επηρεάζει τη συμπεριφορά, τη συναισθηματική ευεξία και τη γενικότερη υγεία με πολλούς τρόπους. Για παράδειγμα, το χρονοδιάγραμμα ενήβωσης και όχι η χρονολογική ηλικία σχετίζεται κυρίως με τη συμπεριφορά και την ψυχική υγεία κατά τη διάρκεια της εφηβείας. Οι αλλαγές στους τομείς αυτούς πιθανώς εν μέρει να σχετίζονται με ορμονικές μεταβολές της εφηβείας, που συνδέονται με την ανάπτυξη γονεϊκής συμπεριφοράς, συναισθηματικών και κοινωνικών δεσμών και πιθανώς επηρεάζουν τη δομή και τη λειτουργία του αναπτυσσόμενου εγκεφάλου. Κατά τη διάρκεια της εφηβείας επισυμβαίνουν σημαντικές εγκεφαλικές μεταβολές στη φαιά ουσία του φλοιού, στη λευκή ουσία, το μεταιχμιακό σύστημα, τον επικλινή πυρήνα και τον προμετωπιαίο λοβό, οι οποίες μπορούν να εξηγήσουν, για παράδειγμα, ορισμένες από τις χαρακτηριστικές για την εφηβεία συμπεριφορές υψηλού κινδύνου.

				Από την άλλη πλευρά η σύγχρονη έννοια της εφηβείας μεταβάλλεται ραγδαία, καθώς η ηλικία έναρξης της ενήβωσης μειώνεται, ενώ η ηλικία επίτευξης ώριμων κοινωνικών ρόλων μεγαλώνει. Για πολλά χρόνια θεωρείτο ότι η έναρξη της ενήβωσης αποτελεί το σημείο εκκίνησης της εφηβείας, ενώ βασικές μεταβάσεις σε κοινωνικούς ρόλους, όπως η ολοκλήρωση της εκπαίδευσης, η εργασία, ο γάμος και η τεκνοποίηση, σηματοδοτούσαν τη λήξη της. Μέχρι την εποχή της βιομηχανικής επανάστασης το 18 αιώνα, η επίτευξη της σωματικής ωρίμανσης γενικά συμβάδιζε με την ωρίμανση των κοινωνικών ρόλων του ατόμου, ενώ ακόμα και στις αρχές του 20ου αιώνα, η καθυστέρηση μεταξύ σωματικής και κοινωνικής ωρίμανσης ήταν πολύ μικρή. Η μείωση στην ηλικία έναρξης της ενήβωσης, που παρατηρήθηκε κατά τη διάρκεια του 20ου αιώνα φαίνεται να σχετίζεται με τη βελτίωση του επιπέδου υγιεινής, διατροφικών συνηθειών, προτύπων άσκησης και υγείας. Αυτή η τάση σε μεγάλο βαθμό διεκόπη πριν τη δεκαετία του 1960 στις χώρες υψηλού εισοδήματος όπου η μέση ηλικία εμμηναρχής σταθεροποιήθηκε περίπου στα 12-13 έτη. Σε αυτές τις χώρες, η αύξηση της ηλικίας υιοθέτησης ενήλικων κοινωνικών ρόλων και ευθυνών ξεκίνησε περίπου την ίδια χρονική περίοδο, διαγράφοντας ένα ασαφές τέλος της εφηβείας. Σήμερα οι νέοι άνθρωποι παρακολουθούν περισσότερο χρόνο τις διαδικασίες εκπαίδευσης καθυστερώντας το γάμο και την τεκνοποίηση, ενώ οι σύγχρονες κοινωνικές μεταβάσεις όπως η ολοκλήρωση της εκπαίδευσης, η εργασία, ο γάμος και η τεκνοποίηση γίνονται ολοένα λιγότερο καθορισμένες και γραμμικές. Παρά τη διαδεδομένη νομική της σημασία, η ηλικία των 18 ετών, σε πολλές χώρες, δεν δηλώνει πλέον την ενηλικίωση του ατόμου. 

				Οι βιολογικές και κοινωνικές αλλαγές, που ορίζουν την εφηβεία, σχετίζονται σημαντικά με την υγεία 
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				των νέων μέσω πολύπλοκων και όχι πλήρως κατανοητών διεργασιών. Eκτός από την αύξηση της διάρκειας και της μορφής της εφηβείας λόγω της πρώιμης ενήβωσης και της καθυστερημένης υιοθέτησης ενήλικων ρόλων σε σχέση με το παρελθόν σημαντικό ρόλο παίζουν τα κοινωνικά δίκτυα, η σχέση με την οικογένεια, το σχολείο και τους συνομηλίκους, η οικονομία της χώρας, η εισοδηματική ανισότητα, οι ευκαιρίες για εργασία, οι ενδεχόμενες ανισότητες των δυο φύλων, η πρόσβαση στην εκπαίδευση και στις υπηρεσίες υγείας, ως επιβαρυντικοί ή προστατευτικοί παράγοντες στην υιοθέτηση συμπεριφορών υγείας των νέων. Για παράδειγμα, ο χρόνος ενήβωσης σχετίζεται με την έναρξη της σεξουαλικής δραστηριότητας, τους κινδύνους εφηβικής εγκυμοσύνης και των σεξουαλικώς μεταδιδόμενων λοιμώξεων, την κατάχρηση αλκοόλ, ουσιών και μιας σειράς άλλων ριψοκίνδυνων συμπεριφορών. Εξάλλου, η ανεργία των νέων, αυξάνει τον κίνδυνο για κατάχρηση ουσιών και εμφάνιση ψυχικών διαταραχών στην εφηβεία. Σύγχρονοι παράγοντες κινδύνου με στόχο την τροποποίηση συμπεριφορών υγείας αποκλειστικά των νέων είναι, για παράδειγμα, η προώθηση ανθυγιεινών προϊόντων και τρόπου ζωής (κάπνισμα, αλκοόλ, διατροφή υψηλής περιεκτικότητας σε λίπος, ζάχαρη και αλάτι, εξαντλητικές δίαιτες). Η επίδραση των μέσων μαζικής ενημέρωσης, θεωρείται ανάλογη με αυτή μιας λοιμώδους επιδημίας, καθώς μεταφέρει απόψεις και προϊόντα σε έναν αυξανόμενο αριθμό ξενιστών και οδηγεί σε εκρήξεις ασυνήθιστων συμπεριφορών. 

				Αν και κάποιες συμπεριφορές υψηλού κινδύνου μπορεί να θεωρηθούν φυσιολογικές πτυχές της ανάπτυξης των εφήβων, ορισμένες έχουν άμεσες αρνητικές επιπτώσεις και πολλές είναι προβλέψιμες. Παγκόσμια ανάλυση θνησιμότητας (2004) έδειξε πως οι βασικές αιτίες θανάτου στις ηλικίες 10-24 ετών ήταν οι σωματικές κακώσεις τόσο οι ακούσιες, όπως τα τροχαία ατυχήματα, όσο και οι αυτοκτονίες/βία και ακολουθούν η μητρική θνησιμότητα, οι θάνατοι από μεταδοτικά νοσήματα, όπως φυματίωση, μηνιγγίτιδα και HIV/AIDS, διατροφικά και περιγεννητικά αίτια και μη μεταδοτικά νοσήματα, όπως ο σακχαρώδης διαβήτης και ο καρκίνος. Οι ψυχικές διαταραχές αυξάνουν κατακόρυφα ως αίτιο νοσηρότητας κατά τη διάρκεια της εφηβείας και αποτελούν την 1η αιτία μεταξύ ατόμων 10-24 ετών (45%), ενώ ακολουθούν οι ακούσιες κακώσεις (12%) και τα λοιμώδη νοσήματα (10%). Ανεξαρτήτως περιοχής, η εφηβική νοσηρότητα και θνησιμότητα είναι προλήψιμη στο μεγαλύτερο ποσοστό με προσπάθειες βελτίωσης της εφηβικής υγείας και πρόληψης των ριψοκίνδυνων συμπεριφορών. 

				Η εστίαση στην εφηβεία είναι κεντρικής σημασίας για την επιτυχία πολλών από τους παγκόσμιους στόχους της δημόσιας υγείας (Πίνακας 3.3), συμπεριλαμβανομένων των Αναπτυξιακών Στόχων της Χιλιετίας (Millennium Development Goals, MDG) των Ηνωμένων Εθνών έως το 2015 και των πιο πρόσφατων στόχων για την Αειφόρο ανάπτυξη (Sustainable Development Goals, SDG) έως το 2030, στην παγκόσμια ατζέντα των Ηνωμένων Εθνών με τίτλο «Μετασχηματίζοντας τον κόσμο μας» (70η Σύνοδος Γενικής Συνέλευσης ΟΗΕ, Σεπτέμβριος 2015). Απαραίτητη για την επίτευξη των παγκόσμιων στόχων στους παραπάνω τομείς δημόσιας υγείας, είναι η εστίαση στους εφήβους των οποίων η συμβολή στην παγκόσμια ατζέντα υγείας είναι αδιαμφισβήτητη, συχνά όμως παραβλέπεται όταν χαράζονται οι αντίστοιχες πολιτικές και γίνεται ο προγραμματισμός. Ειδικότερα, η προσοχή πρέπει να στραφεί στην εξάλειψη της φτώχειας, την εξάλειψη πείνας και βελτίωση της διατροφής, την καλή υγεία και ευημερία, τη σεξουαλική και αναπαραγωγική υγεία, την ισότητα των φύλων και ενδυνάμωση των γυναικών και κοριτσιών, την ισότιμη ποιοτική εκπαίδευση, την κατάχρηση ουσιών, την ψυχική υγεία, τα τροχαία ατυχήματα και την παχυσαρκία, που προεξάρχουν στην εφηβεία και απαιτούν ειδική αντιμετώπιση. Στον Πίνακα 3.4 αναγράφονται ορισμένοι από τους στόχους Αειφόρου ανάπτυξης του ΟΗΕ που αφορούν την υγεία των νέων.
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				Πίνακας 3.3: Αναπτυξιακοί Στόχοι της Χιλιετίας (MDGs)έως το 2015 και αναλογική συμμετοχή της ηλικιακής ομάδας των εφήβων

				
					Παγκόσμιοι Στόχοι (MDG)

				

				
					Γιατί αποτελούν

					Παγκόσμιους Στόχους

				

				
					Γιατί είναι αναγκαίο να εστιάσουμε στους εφήβους

				

				
					Βελτίωση της απαραγωγικής

					και μητρικής υγείας (MDG 5)

				

				
					Γίνονται ~21 εκατομμύρια (50%) μη ασφαλείς αμβλώσεις το χρόνο.

					Οι επιπλοκές από τις αμβλώσεις ευθύνονται για το 13% των μητρικών θανάτων. 

					Η επιτυχής αντισύλληψη θα μείωνε τους μητρικούς θανάτους κατά 1/3.

				

				
					Στις αναπτυσσόμενες χώρες, περίπου 1:8 γεννήσεις αφορούν έφηβες 15-19 ετών. 

					44% των παντρεμένων κοριτσιών 15-19 ετών θέλουν να αποφύγουν την εγκυμοσύνη, αλλά λιγότερες από μία στις τρεις χρησιμοποιούν αποτελεσματική αντισύλληψη. 

					Στην υπο-Σαχάρια Αφρική, 25% όλων των μη ασφαλών αμβλώσεων αφορούν έφηβες ηλικίας 15-19 ετών. 

				

				
					Μείωση της εξάπλωσης

					των σεξουαλικώς μεταδιδόμενων λοιμώξεων και HIV (MDG 6)

				

				
					33.3 εκατομμύρια ήταν οι HIV πάσχοντες στα τέλη του 2009, >50% στην υπο-Σαχάρια Αφρική και ~20% στην περιοχή Ασίας-Ειρηνικού.

				

				
					>1 εκατομμύριο νέοι 15-24 ετών μολύνονται με HIV/έτος, αποτελώντας 41% των νέων λοιμώξεων στα >15 ετών άτομα. 

					Το HIV/AIDS αποτελεί την 6η αιτία θανάτου των νέων 10-24 ετών και τη 2η αιτία θανάτου νέων 20-24 ετών. 

					Ο πρώιμος γάμος αποτελεί παράγοντα κινδύνου για HIV/AIDS στην υπο-Σαχάρια Αφρική.

				

				
					Ανταπόκριση στην επιβάρυνση από τις ψυχικές διαταραχές

				

				
					~50% του παγκόσμιου πληθυσμού πληροί τα κριτήρια νόσησης από μια ή περισσότερες ψυχικές διαταραχές στη διάρκεια της ζωής. 

				

				
					75% των ψυχικών διαταραχών εκδηλώνονται πριν την ηλικία των 24 ετών και 50% πριν τα 14 έτη. 

					Σε πρωιμότερη ηλικία εκδηλώνονται οι αγχώδεις διαταραχές και διαταραχές ελέγχου παρορμήσεων (διάμεση ηλικία: 11-15 έτη), ακολουθούν οι διαταραχές κατάχρησης ουσιών (19-21 έτη) και έπονται οι διαταραχές της διάθεσης (24-30 έτη). 

					Στις ηλικίες 10-24 ετών οι νευροψυχιατρικές διαταραχές συνιστούν την κύρια αιτία αναπηρίας και οι κακώσεις από αυτοτραυματισμούς τη 2η κύρια αιτία θανάτου.

				

				
					Ανταπόκριση στην επιβάρυνση από τις εκούσιες και ακούσιες

					κακώσεις

				

				
					20-50 εκατομμύρια μη-θανατηφόρες κακώσεις το χρόνο συμβαίνουν επιπρόσθετα στους 1,27 εκατομμύρια θανάτους από τροχαία ατυχήματα. Τα άτομα από κατώτερα οικονομικά στρώματα επηρεάζονται δυσανάλογα από τα τροχαία ατυχήματα, ακόμα και στις χώρες υψηλού εισοδήματος. 

					Το κόστος από τα τροχαία ατυχήματα στην κρατική οικονομία είναι μεγαλύτερο από τη βοήθεια που λαμβάνουν για προαγωγή της ανάπτυξης. 

				

				
					Τα τροχαία ατυχήματα αποτελούν την κύρια αιτία θανάτου των νέων ηλικίας 10-24 ετών. 

					Οι θάνατοι από τροχαία ατυχήματα, αυτοκτονίες, ανθρωποκτονίες, βία, πολέμους, πνιγμούς και φωτιά, αντιπροσωπεύουν ~40% του συνόλου των θανάτων στις ηλικίες 10-24 ετών, σε αντίθεση με το 10% σε άτομα >24 ετών. 

					Τα τροχαία ατυχήματα αποτελούν τη 2η κύρια αιτία για την απώλεια ετών ζωής λόγω κακής υγείας, αναπηρίας ή πρώιμου θανάτου (DALYs) στους νέους 10-24 ετών. 

				

				
					Έλεγχος του καπνίσματος

				

				
					Το κάπνισμα αποτελεί τη 2η κύρια αιτία θανάτου παγκοσμίως και αναμένεται να προκαλέσει τουλάχιστον 10 εκατομμύρια θανάτους το 2020 (διπλάσιους σε σχέση με το 2005). 

					Το 70% των σχετιζόμενων με το κάπνισμα θανάτων συμβαίνουν στις αναπτυσσόμενες χώρες. 

				

				
					17% των εφήβων ηλικίας 13-15 ετών καπνίζουν. 

					Υπολογίζεται ότι 90% των ενηλίκων καπνιστών είχαν ξεκινήσει το κάπνισμα πριν την ηλικία των 20 ετών.

				

				
					Ανταπόκριση στην επιβάρυνση από τα μη μεταδοτικά νοσήματα

				

				
					2/3 των θανάτων κάθε χρόνο αποδίδονται σε μη μεταδοτικά νοσήματα. 

					Το κάπνισμα ευθύνεται για το 1/6 όλων των θανάτων από μη μεταδοτικά νοσήματα. 

				

				
					Πολλοί παράγοντες κινδύνου για μη μεταδοτικά νοσήματα ξεκινούν στην εφηβεία π.χ. η πρώιμη παχυσαρκία στην εφηβεία προδιαθέτει σε πολύ μεγαλύτερο κίνδυνο παχυσαρκίας στην ενήλικο ζωή. 

					70% των υπέρβαρων εφήβων έχουν >1 παράγοντες κινδύνου για καρδιαγγειακή νόσο και 23% αναφέρουν >3 παράγοντες κινδύνου. 
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					SDG 1. Εξάλειψη της φτώχειας

				

				
					Μέχρι το 2030, δόμηση ψυχικής ανθεκτικότητας φτωχών και ευάλωτων ώστε να μειωθεί η ευαλωτότητα σε οικονομικές, κοινωνικές και περιβαλλοντικές καταστροφές (SDG 1.5)

				

				
					SDG 2. Εξάλειψη πείνας & βελτίωση διατροφής

				

				
					Τερματισμό υποσιτισμού & αντιμετώπιση διατροφικών αναγκών εφήβων κοριτσιών, εγκύων και θηλαζουσών γυναικών (SDG 2.2)

				

				
					SDG 3. Καλή υγεία & Ευημερία

				

				
					Μείωση μητρικής θνησιμότητας <70/100.000 γεννήσεις ζώντων (SDG 3.1) 

					Τερματισμό επιδημιών AIDS, φυματίωσης, ελονοσίας, καταπολέμηση ηπατίτιδας και άλλων μεταδοτικών λοιμώξεων (SDG 3.3) 

					Μείωση κατά 1/3 της πρόωρης θνησιμότητας από μη-μεταδοτικά νοσήματα μέσω πρόληψης και θεραπείας (SDG 3.4) 

					Προαγωγή της ψυχικής υγείας και ευημερίας (SDG 3.4)

					Ενίσχυση πρόληψης - θεραπείας της κατάχρησης ουσιών (SDG 3.5)

					Μέχρι το 2020, μείωση κατά ½ των παγκόσμιων θανάτων και τραυματισμών από τροχαία ατυχήματα (SDG 3.6) 

					Καθολική πρόσβαση σε υπηρεσίες σεξουαλικής και αναπαραγωγικής υγείας, οικογενειακού προγραμματισμού, ενημέρωσης και εκπαίδευσης & ενσωμάτωση της αναπαραγωγικής υγείας σε εθνικές στρατηγικές-προγράμματα (SDG 3.7) 

					Πρόσβαση σε ποιοτικές βασικές υπηρεσίες υγείας (SDG 3.8)

				

				
					SDG 4. Ισότιμη ποιοτική εκπαίδευση

				

				
					Ολοκλήρωση ελεύθερης ποιοτικής πρωτοβάθμιας και δευτεροβάθμιας εκπαίδευσης για κορίτσια και αγόρια (SDG 4.1) 

					Ισότιμη πρόσβαση γυναικών και ανδρών σε οικονομικά προσιτή και ποιοτική τριτοβάθμια εκπαίδευση (SDG 4.3) 

					Ισότιμη πρόσβαση στην εκπαίδευση – επαγγελματική κατάρτιση για ευάλωτους πληθυσμούς - άτομα με αναπηρίες και σε ευάλωτη κατάσταση (SDG 4.5) 

					Εκπαίδευση σχετικά με ανθρώπινα δικαιώματα, πολιτιστική πολυμορφία, συμβολή των πολιτισμών στη βιώσιμη ανάπτυξη (SDG 4.7)

				

				
					SDG 5. Ισότητα φύλων & ενδυνάμωση όλων των γυναικών και κοριτσιών 

				

				
					Τερματισμός όλων των μορφών διακρίσεων κατά όλων των γυναικών και των κοριτσιών παντού (SDG 5.1) 

					Εξάλειψη βίας ενάντια σε γυναίκες και κορίτσια, 

					συμπεριλαμβανομένης της εμπορίας, σεξουαλικής και άλλου είδους εκμετάλλευσης (SDG 5.2) 

					Εξάλειψη παιδικού, πρόωρου και αναγκαστικού γάμου και ακρωτηριασμού γυναικείων γεννητικών οργάνων (SDG 5.3) 

					Αναγνώριση μη αμειβόμενης φροντίδας και οικιακής εργασίας (SDG 5.4) 

					Καθολική πρόσβαση στη σεξουαλική & αναπαραγωγική υγεία και αναπαραγωγικά δικαιώματα (SDG 5.6) 

				

				
					SDG 10. Μείωση ανισοτήτων εντός & μεταξύ των χωρών

				

				
					Ενδυνάμωση και προώθηση της κοινωνικής, οικονομικής και πολιτικής ένταξης ανεξάρτητα από ηλικία, φύλο, αναπηρία, φυλή, εθνικότητα, καταγωγή, θρησκεία, οικονομική ή οποιαδήποτε άλλη κατάσταση (SDG 10.2)

				

				Πίνακας 3.4: Στόχοι Αειφόρου ανάπτυξης (SDGs) του ΟΗΕ στην παγκόσμια ατζέντα 2030, που αφορούν την υγεία των νέων.
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				3.2. Θέματα ειδικού ιατρικού ενδιαφέροντος

				3.2.1. Θέματα αναπαραγωγικής υγείας στις έφηβες

				Διαβάζοντας το υποκεφάλαιο αυτό οι φοιτητές θα είναι σε θέση να απαντήσουν στα ακόλουθα ερωτήματα:

				Ποια είναι τα συχνότερα γυναικολογικά προβλήματα στην εφηβεία

				Ποιες οι κλινικές εκδηλώσεις των διαταραχών του εμμηνορρυσιακού κύκλου

				Τι είναι η λειτουργική αιμορραγία της μήτρας και πώς προσεγγίζεται διαγνωστικά

				Πώς συσχετίζονται οι διαταραχές πρόσληψης τροφής με διαταραχές του εμμηνορρυσιακού κύκλου στην εφηβεία

				Πώς συσχετίζεται το σύνδρομο πολυκυστικών ωοθηκών με τις διατροφικές διαταραχές στις έφηβες

				Πώς προσεγγίζεται η έφηβη με γυναικολογικό πρόβλημα

				Γενικές έννοιες

				Κατά τη διάρκεια της ήβης, της μεταβατικής δηλαδή περιόδου από την παιδική στην εφηβική ηλικία, συμβαίνουν χαρακτηριστικές μεταβολές στο σώμα με προεξάρχουσα την εμφάνιση των δευτερογενών χαρακτηριστικών φύλου και την έναρξη της εμμήνου ρύσεως (εμμηναρχή). 

				Η ηλικία εμμηναρχής στις αναπτυγμένες χώρες σταδιακά μειώθηκε από τις αρχές του 19ου αιώνα (μέση ηλικία 14 έτη) έως τα μέσα του 20ου αιώνα. Στη συνέχεια και ιδίως κατά τα τελευταία 40-50 χρόνια η μέση ηλικία εμμηναρχής φαίνεται να παραμένει σχετικά σταθερή στα 12,4 έτη. Η αναφερόμενη τάση για πρωιμότερη ήβη και εμμηναρχή είχε αποδοθεί στο παρελθόν σε βελτίωση των περιβαλλοντικών συνθηκών, όπως η διατροφή και στη σημαντική μείωση των χρόνιων νοσημάτων. Σχετικά πρόσφατες διαφοροποιήσεις της ηλικίας εμμηναρχής φαίνεται να σχετίζονται επιπλέον με διαφορές στην άσκηση ή με ψυχολογικούς παράγοντες και έκθεση σε στρες. Η εμμηναρχή τυπικά εμφανίζεται εντός 2-3 ετών μετά τη θηλαρχή, κατά το στάδιο ανάπτυξης μαστών IV και σπάνια πριν το στάδιο ανάπτυξης III κατά Tanner. Στα κορίτσια με πρώιμη θηλαρχή το διάστημα έως την εμμηναρχή είναι >3 συγκριτικά με τα κορίτσια στα οποία η θηλαρχή εμφανίζεται σε μεγαλύτερη ηλικία (11-13 έτη). Έως την ηλικία των 15 ετών όμως, η εμμηναρχή παρουσιάζεται στο 98% των κοριτσιών. 

				Τα βασικά χαρακτηριστικά στην αξιολόγηση του εμμηνορρυσιακού κύκλου είναι η κανονικότητα και η διάρκεια, η διάρκεια της εμμηνορρυσίας και ο όγκος της ροής του αίματος (Πίνακας 3.5). Η έμμηνος ρύση στις έφηβες θα μπορούσε να θεωρηθεί ως ένα επιπλέον ζωτικό σημείο, του οποίου η εκτίμηση επιτρέπει την έγκαιρη διάγνωση δυνητικά σοβαρών προβλημάτων υγείας. 

				Πίνακας 3.5 Χαρακτηριστικά του φυσιολογικού εμμηνορρυσιακού κύκλου.

				
					Εμμηναρχή (διάμεση ηλικία)

				

				
					12,4 έτη

				

				
					Μέση διάρκεια κύκλου

				

				
					32,2 ημέρες κατά το πρώτο γυναικολογικό έτος

				

				
					Διάρκεια κύκλου

				

				
					21 - 45 ημέρες

				

				
					Διάρκεια εμμηνορρυσίας

				

				
					<7 ημέρες 

				

				
					Χρήση προϊόντων υγιεινής

				

				
					3 - 6 σερβιέτες ή ταμπόν/ημέρα
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				Γυναικολογικά προβλήματα στη διάρκεια της εφηβείας παρατηρούνται περίπου στο 50% των εφήβων γυναικών με επικρατέστερες τις διαταραχές της έμμηνης ρύσης (ΕΡ). Ειδικότερα, συχνότερη διαταραχή είναι η δευτεροπαθής αμηνόρροια και ακολουθούν η πρωτοπαθής αμηνόρροια, η λειτουργική αιμορραγία της μήτρας, το σύνδρομο πολυκυστικών ωοθηκών (ΣΠΩ) και η δυσμηνόρροια. Τα τελευταία χρόνια, έχει διαπιστωθεί αύξηση της επίπτωσης της ψυχογενούς ανορεξίας και της βουλιμίας, διαταραχών με επιφυλακτική πρόγνωση, σημαντική νοσηρότητα συμπεριλαμβανομένων επιπτώσεων στον εμμηνορρυσιακό κύκλο και θνητότητα.

				3.2.1.1. Διαταραχές έμμηνης ρύσης στην εφηβεία

				Η έμμηνος ρύση (ΕΡ) απορρέει από την κυκλική τακτική απόπτωση του ενδομητρίου ως αποτέλεσμα της αλληλεπίδρασης των ορμονών που παράγονται από τον υποθάλαμο, την υπόφυση και τις ωοθήκες. Διαταραχή σε οποιοδήποτε επίπεδο του υποθαλαμο-υποφυσιακού-ωοθηκικού (ΥΥΩ) άξονα μπορεί να οδηγήσει σε διαταραχές του εμμηνορρυσιακού κύκλου ή αμηνόρροια. Οι διαταραχές της ΕΡ στην εφηβεία μπορεί να συνδυάζονται με πολλές καταστάσεις που σχετίζονται με απορρύθμιση της υποθαλαμο-υποφυσιακής ενδοκρινικής λειτουργίας όπως φαίνεται στον Πίνακα 3.6.

				 

				Πίνακας 3.6 Αίτια διαταραχών εμμήνου ρύσεως

				
					Εγκυμοσύνη

					Ενδοκρινικά αίτια

					Σύνδρομο πολυκυστικών ωοθηκών 

					Θυρεοειδική δυσλειτουργία

					Απορρυθμισμένος σακχαρώδης διαβήτης

					Μη κλασική μορφή συγγενούς υπερπλασίας των επινεφριδίων

					Πρώιμη ωοθηκική ανεπάρκεια

					Νόσος Cushing

					Επίκτητες καταστάσεις

					Υποθαλαμική δυσλειτουργία λόγω στρες

					Φάρμακα

					Εντατική άσκηση

					Διαταραχές πρόσληψης τροφής (ψυχογενής ανορεξία και βουλιμία)

				

				
					Όγκοι

					Όγκοι ωοθηκών

					Όγκοι επινεφριδίων

					Προλακτινώματα

					Γενετικά νοσήματα

					Σύνδρομο Turner

					Άλλες γοναδικές δυσγενεσίες
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				Συνοπτικά οι κυριότερες διαταραχές της ΕΡ στη διάρκεια της εφηβείας είναι η πρωτοπαθής αμηνόρ-ροια, η αραιομηνόρροια, η συχνομηνόρροια και η δευτεροπαθής αμηνόρροια.

				1. Πρωτοπαθής αμηνόρροια: Διερεύνηση για πιθανή πρωτοπαθή αμηνόρροια θα πρέπει να γίνεται σε κάθε έφηβη που δεν έχει παρουσιάσει εμμηναρχή έως την ηλικία των 15 ετών ή μετά 3 έτη από την εμφάνιση της θηλαρχής. Η απουσία εμμηναρχής στην ηλικία των 13 ετών χωρίς ανάπτυξη δευτερευόντων χαρακτηριστικών του φύλου πρέπει επίσης να διερευνάται. Τα πρώτα έτη μετά την εμμηναρχή χαρακτη-ρίζονται από ανωοθυλακιορρηκτικούς κύκλους, ενώ η συχνότητα της ωοθυλακιορρηξίας σχετίζεται με την ηλικία εμμηναρχής και το χρόνο που έχει παρέλθει από την έναρξη της. Η πρώιμη εμμηναρχή σχετίζεται με γρήγορη εγκατάσταση ωοθυλακιορρηκτικών κύκλων. Σε ηλικία εμμηναρχής μικρότερη των 12 ετών και μέσα στον πρώτο γυναικολογικό χρόνο από την έναρξη εμμηνορρυσίας 50% των κύκλων είναι ωοθυλακιορ-ρηκτικοί.

				2. Αραιομηνόρροια – Συχνομηνόρροια: Οι περισσότεροι φυσιολογικοί κύκλοι κυμαίνονται μεταξύ 21 και 45 ημερών ακόμα και κατά τον πρώτο γυναικολογικό χρόνο, αν και μπορεί να έχουν διάρκεια μικρότερη των 21 ημερών (συχνομηνόρροια) ή μεγαλύτερη των 45 ημερών (αραιομηνόρροια). Οι μεγαλύτερης διάρ-κειας κύκλοι παρατηρούνται συχνότερα μέσα στα 3 χρόνια από την εμμηναρχή λόγω ανωοθυλακιορρηξίας, ενώ με την πρόοδο ηλικίας της έφηβης η γενικότερη τάση είναι προς μικρότερους και κανονικότερους κύ-κλους. Μέχρι τον τρίτο χρόνο από την εμμηναρχή 60-80% των κύκλων διαρκούν 21-34 ημέρες, όπως δηλαδή στις ενήλικες γυναίκες. Η φυσιολογική διάρκεια του κύκλου εγκαθίσταται περίπου τον έκτο γυναικολογικό χρόνο, δηλαδή στις ηλικίες των 19-20 ετών. 

				3. Δευτεροπαθής αμηνόρροια: Ως δευτεροπαθής αμηνόρροια σε έφηβη με προηγούμενη εμμηνορ-ρυσία παραδοσιακά εθεωρείτο η απουσία ΕΡ για 6 μήνες. Είναι σπάνιο, ωστόσο, για την έφηβη να έχει αμηνόρροια για περισσότερο από 3 μήνες ή 90 ημέρες, δηλαδή η διάρκεια του κύκλου να υπερβαίνει την 95η εκατοστιαία θέση. Απουσία ΕΡ για 90 ημέρες, σύμφωνα με τη σύγχρονη άποψη, επιβάλλει διερεύνηση της έφηβης για δευτεροπαθή αμηνόρροια. Οι έφηβες με ακανόνιστους κύκλους, ιδίως όταν η διάρκειά τους είναι μεγαλύτερη των 3 μηνών, πρέπει να ελέγχονται και όχι να καθησυχάζονται ότι είναι «φυσιολογικό» να έχουν ακανόνιστο κύκλο στα πρώτα γυναικολογικά χρόνια.

				3.2.1.2. Λειτουργική αιμορραγία της μήτρας 

				Η λειτουργική αιμορραγία της μήτρας (ΛΑΜΕ) αποτελεί ένα ξεχωριστό, αλλά σύνηθες γυναικολογικό πρόβλημα στην εφηβεία. Χαρακτηρίζεται από υπερβολική, παρατεταμένη ή ακανόνιστη άλλοτε άλλης ποσότητας αιμορραγία από το ενδομήτριο που δεν οφείλεται σε οργανικά αίτια. Η κλινική εικόνα μπορεί να ποικίλει από υπερβολική, παρατεταμένη ΕΡ με ενδιάμεσα διαστήματα αμηνόρροιας έως βαριά συχνή αιμορραγία κάθε μία έως δύο εβδομάδες. Η χρόνια απώλεια περισσοτέρων των 80ml ανά κύκλο θεωρείται παθολογική και οδηγεί συνήθως σε αναιμία. Η κλινική χρησιμότητα του παραπάνω ορισμού είναι όμως περιορισμένη αφού είναι δύσκολο να μετρηθεί η απώλεια αίματος με την εμμηνορρυσία. Κατά την ΕΡ υπερβολική ροή θεωρείται αυτή κατά την οποία απαιτείται αλλαγή σερβιετών ή ταμπόν κάθε 1–2 ώρες, ειδικά όταν διαρκεί περισσότερο από 7 ημέρες. Στις έφηβες με ΛΑΜΕ η αιμορραγία παρουσιάζεται συνήθως εντός 2 ετών από την εμμηναρχή και οφείλεται σε ανωοθυλακιορρηκτικούς κύκλους.

				Η παθοφυσιολογία της ΛΑΜΕ στηρίζεται στο γεγονός ότι στην αρχή της εφηβείας οι κύκλοι είναι μονοφασικοί και ανωοθυλακιορρηκτικοί με ανεξέλεγκτη παραγωγή οιστρογόνων και συνέπεια τη συνεχή 
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				διέγερση και υπερπλασία του ενδομητρίου. Το ανώμαλα πεπαχυσμένο ενδομήτριο, λόγω της έλλειψης της δράσης της προγεστερόνης, είναι αγγειοβριθές και εύθρυπτο και κατά τόπους αποπτωτικό. Φυσιολογικά η έμμηνος ρύση περιορίζεται από τον αγγειόσπασμο, που προκαλεί η δράση της προγεστερόνης, το σχηματισμό θρόμβων και την ομοιόμορφη απόπτωση του ενδομητρίου. Στη ΛΑΜΕ ο μηχανισμός αυτός λείπει με αποτέλεσμα τη βαριά και παρατεταμένη αιμορραγία. Πρέπει να τονιστεί ότι ΛΑΜΕ δεν παρατηρείται σε όλες τις έφηβες με ανωοθυλακιορρηκτικούς κύκλους. Σημαντικός παράγοντας είναι η ποσότητα των ενδογενών οιστρογόνων, που ασκούν δράση στο ενδομήτριο. 

				Άλλα αίτια της ΛΑΜΕ εκτός από την ανωοθυλακιορρηξία είναι οι αιματολογικές διαταραχές, όπως η νόσος von Willebrand ή άλλα σοβαρά νοσήματα, όπως η ηπατική ανεπάρκεια και η κακοήθεια (Πίνακας 3.7). Μεταξύ αυτών, η νόσος von Willebrand (1% του γενικού πληθυσμού) αποτελεί τη συχνότερη υποκείμενη διαταραχή. Ειδικότερα, υπολογίζεται ότι μία στις έξι έφηβες, που παρουσιάζονται στα επείγοντα εξωτερικά ιατρεία με οξεία αιμορραγία, πιθανώς έχουν νόσο von Willebrand.

				Πίνακας 3.7 Διαφορική διάγνωση της λειτουργικής αιμορραγίας της μήτρας στην εφηβεία

				
					Διαταραχές πηκτικότητας (νόσος Von Willebrand, θρομβοπενία, διαταραχές συγκόλλησης αιμοπεταλίων)

					Aνωοθυλακιορρηξία (σύνδρομο πολυκυστικών ωοθηκών, υποθαλαμική/υποφυσιακή δυσλειτουργία)

					Σοβαρή χρόνια ή συστηματική νόσος (σακχαρώδης διαβήτης, ηπατική/νεφρική ανεπάρκεια)

					Ενδοκρινικές διαταραχές (διαταραχές θυρεοειδούς, υπερπρολακτιναιμία, επινεφριδιακή υπερπαραγωγή ανδρογόνων)

					Τραύμα μετά από επαφή, ξένο σώμα, σεξουαλική κακοποίηση

					Φλεγμονώδης νόσος της πυέλου (π.χ. Chlamydia trachomatis)

					Ανατομικά προβλήματα (ανωμαλίες οργάνων του Mϋller)

					Νεοπλάσματα (όγκοι κόλπου ή τραχήλου, πολύποδες μήτρας)

					Ωοθηκικά αίτια (ανεπάρκεια ωχρού σωματίου, ορμονοπαραγωγοί ωοθηκικοί όγκοι, επικείμενη πρώιμη ωοθηκική ανεπάρκεια)

					Διαταραχές πρόσληψης τροφής (ψυχογενής ανορεξία, βουλιμία)

					Ιατρογενή αίτια (εξωγενής χορήγηση ορμονών, αντιπηκτική αγωγή) 

				

				Η διάγνωση της ΛΑΜΕ γίνεται εφόσον έχουν αποκλειστεί άλλα αίτια αιμορραγίας και τίθεται από το ιστορικό, την κλινική εξέταση, τον ορμονικό προσδιορισμό και τον υπερηχογραφικό έλεγχο. Η αντιμετώπιση εξαρτάται από τη σοβαρότητα της αιμορραγίας και το επίπεδο της αιμοσφαιρίνης. Οι ήπιες και μέτριες περιπτώσεις, μπορούν να αντιμετωπιστούν με τη χορήγηση από του στόματος σιδήρου, προγεσταγόνου, συνδυασμένου αντισυλληπτικού δισκίου ή τρανεξαμικού οξέος, ενώ οι σοβαρότερες περιπτώσεις χρειάζονται πιο επιθετική ενδονοσοκομειακή αντιμετώπιση. Είναι αξιοσημείωτο ότι πολλές έφηβες με παρατεταμένο ιστορικό ΛΑΜΕ διατρέχουν μεγαλύτερο κίνδυνο μετέπειτα εμφάνισης ΣΠΩ.

				3.2.1.3. Διαταραχές πρόσληψης τροφής και επιπτώσεις στην έμμηνο ρύση

				Οι διαταραχές της ΕΡ αποτελούν κοινό κλινικό χαρακτηριστικό όλων των τύπων των διαταραχών πρόσληψης τροφής. Περίπου σε 2/3 των ασθενών με ψυχογενή ανορεξία, η αμηνόρροια προηγείται της σημαντικής απώλειας βάρους. Εντούτοις, πολλές από τις έφηβες με ψυχογενή βουλιμία και άτυπες διαταραχές 
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				πρόσληψης τροφής παρουσιάζουν επίσης αμηνόρροια ή αραιομηνόρροια. Οι διαταραχές ΕΡ στις έφηβες με διαταραχές πρόσληψης τροφής είναι αποτέλεσμα σύνθετων αλληλεπιδράσεων πολλών παραγόντων, συμπεριλαμβανομένων του σωματικού βάρους, της συγκέντρωσης λίπους, επιπέδων λεπτίνης και άλλων ορμονών που σχετίζονται με τη διατροφή, συχνότητα άσκησης και έκθεσης σε ψυχολογικό στρες. 

				Ειδικότερα: 

				Ψυχογενής ανορεξία: Η αμηνόρροια στην ψυχογενή ανορεξία θεωρείται δευτεροπαθής λόγω υποθαλαμικής δυσλειτουργίας. Η αιτιολογία δεν είναι όμως πλήρως διευκρινισμένη, αν και φαίνεται να σχετίζεται με πολλούς παράγοντες, όπως οι διαταραγμένες διατροφικές συνήθειες και η συνακόλουθη απώλεια βάρους, η ενδεχόμενη έντονη άσκηση και το ψυχολογικό στρες σε συνδυασμό με τον ελαττωμένο λιπώδη ιστό και την υπολεπτιναιμία. Οι έφηβες με ψυχογενή ανορεξία παρουσιάζουν υποθαλαμικό υπογοναδισμό με διαταραγμένη έκκριση GnRH από τον υποθάλαμο και χαμηλά επίπεδα LH, FSH και οιστραδιόλης στον ορό. Φαίνεται επίσης ότι εμφανίζουν παλινδρόμηση του υποθαλαμο-υποφυσιακού-ωοθηκικού άξονα με επαναφορά στην κατά ώσεις έκκριση της LH σε προεφηβικά ή αρχόμενα εφηβικά πρότυπα. Στις χαμηλού σωματικού βάρους υποοιστρογοναιμικές πάσχουσες οι ωοθήκες είναι μικρές και άμορφες και η μήτρα παλινδρομεί σε προεφηβικό μέγεθος με πολύ λεπτό ενδομήτριο. Καθώς όμως παίρνουν βάρος στις ωοθήκες εμφανίζονται μικρά κυστικά ωοθυλάκια και η μήτρα αυξάνεται σε μέγεθος. Η επανεμφάνιση της ΕΡ φαίνεται να σχετίζεται με την εμφάνιση του επικρατούντος ωοθυλακίου και την υπερηχογραφικά επιβεβαιωμένη ωρίμανση της μήτρας και των ωοθηκών. Πρόκειται για πολυσύνθετη διαδικασία που φαίνεται να απαιτεί ανάκτηση > 90% του ιδανικού βάρους σώματος, αύξηση του ποσοστού του σωματικού λίπους, των επιπέδων λεπτίνης, IGF-I (insulin-like growth factor I) και οιστραδιόλης, αλλά κυρίως ψυχολογική ανάρρωση των ασθενών. 

				Ψυχογενής βουλιμία: Διαταραχές ΕΡ και αραιομηνόρροια παρουσιάζονται περίπου στις μισές ασθενείς με ψυχογενή βουλιμία, ενώ αμηνόρροια σε ποσοστό 5-40% και σχετίζονται με διαταραχές του υποθαλαμο-υποφυσιακού-ωοθηκικού άξονα. Υπάρχει επίσης συσχέτιση της ψυχογενούς βουλιμίας με το ΣΠΩ, που πιθανώς συμβάλει στην εμφάνιση των διαταραχών της ΕΡ. Ο επιπολασμός του ΣΠΩ σε νεαρές ασθενείς με βουλιμία υπολογίζεται σε 16,6%, ενώ οι ασθενείς με ΣΠΩ φαίνεται να παρουσιάζουν σε μεγαλύτερη συχνότητα ψυχογενή βουλιμία.

				Επιπτώσεις των διαταραχών πρόσληψης τροφής στον εμμηνορρυσιακό κύκλο: Οι διαταραχές ΕΡ λόγω διαταραχών πρόσληψης τροφής στην εφηβεία είναι σημαντικές λόγω της αυξημένης επίδρασης στη σωματική αύξηση και ενήβωση, την οστική πυκνότητα και τη διανοητική λειτουργία. Η ψυχογενής ανορεξία στις έφηβες προκαλεί συχνά καθυστέρηση της ενήβωσης. Τα επίπεδα οιστρογόνων και IGF-I είναι χαμηλά, η σωματική αύξηση επηρεάζεται και σε ορισμένες έφηβες μπορεί να οδηγήσει σε μόνιμο κοντό ανάστημα. Η ανάπτυξη διατροφικής διαταραχής κατά την περίοδο της εφηβείας, όπου αποκτάται η μέγιστη οστική πυκνότητα, μπορεί να οδηγήσει σε αδυναμία απόκτησης της μέγιστης οστικής πυκνότητας, με δυνητικά αυξημένο κίνδυνο καταγμάτων. Αντιστοίχως, η εμφάνιση ψυχογενούς ανορεξίας κατά τη σημαντική περίοδο της εφηβείας, όπου συνεχίζεται η ανάπτυξη του εγκεφάλου, μπορεί να προκαλέσει δομικές και λειτουργικές μεταβολές, μη αναστρέψιμες σε ορισμένες περιπτώσεις, που μπορεί να σχετίζονται με την αμηνόρροια και τα χαμηλά επίπεδα οιστρογόνων. 
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				3.2.1.4. Προσέγγιση της έφηβης με γυναικολογικό πρόβλημα 

				Το ιστορικό, η φυσική εξέταση και ο προσδιορισμός των τιμών των FSH, TSH και προλακτίνης (PRL) μπορούν να κατευθύνουν τη διάγνωση στις έφηβες με διαταραχές εμμηνορρυσίας, όπως αμηνόρροια ή αραιομηνόρροια. Στον Πίνακα 3.8 παρουσιάζονται χαρακτηριστικά του εμμηνορρυσιακού κύκλου, που υποδεικνύουν την ανάγκη για περαιτέρω έλεγχο.

				Πίνακας 3.8 Χαρακτηριστικά του εμμηνορρυσιακού κύκλου που απαιτούν περαιτέρω διερεύνηση

				
					Περαιτέρω διερεύνηση συνιστάται όταν η έμμηνος ρύση:

					Δεν έχει ξεκινήσει εντός τριών ετών από τη θηλαρχή

					Δεν έχει ξεκινήσει έως την ηλικία των 13 ετών και δεν έχουν αναπτυχθεί τα δευτερογενή χαρακτηριστικά του φύλου

					Δεν έχει ξεκινήσει έως την ηλικία των 14 ετών και συνυπάρχει δασυτριχισμός

					Δεν έχει ξεκινήσει έως την ηλικία των 14 ετών με στοιχεία από το ιστορικό ή την κλινική εξέταση που υποδηλώνουν υπερβολική άσκηση ή διαταραχή στη διατροφή

					Δεν έχει ξεκινήσει έως την ηλικία των 14 ετών και υπάρχει υποψία απόφραξης ή ανωμαλίας της γενετικής οδού

					Δεν έχει ξεκινήσει έως την ηλικία των 15 ετών

					Ήταν κανονική, κάθε μήνα και στην πορεία έγινε έντονα ακανόνιστη

					Εμφανίζεται σε διάστημα μικρότερο των 21 ημερών ή μεγαλύτερο των 45 ημερών

					Εμφανίζεται σε διάστημα >90 ημερών, ακόμα και αν πρόκειται για ένα μόνο κύκλο

					Διαρκεί περισσότερο από 7 ημέρες

					Απαιτείται συχνή αλλαγή σερβιετών ή ταμπόν (περισσότερα από ένα κάθε 1-2 ώρες)

				

				Σημαντικά κλινικά σημεία από την αντικειμενική εξέταση αποτελούν το επίπεδο ανάπτυξης των μαστών, καθώς υποδηλώνει την ύπαρξη προηγούμενης οιστρογονικής δράσης, ενώ η παρουσία δασυτριχισμού υποδηλώνει συχνά υπερέκκριση τεστοστερόνης. Η εξέταση των γεννητικών οργάνων είναι παθολογική στο 15% των ασθενών με πρωτοπαθή αμηνόρροια. Η παρουσία εντυπώματος κόλπου ή η απουσία κόλπου σε έφηβη με ανάπτυξη των μαστών μπορεί να οφείλεται σε αγενεσία των οργάνων του Muller (Σύνδρομο Mayer-Rokitansky-Kuster-Hause, MRKH), σε εγκάρσιο κολπικό διάφραγμα ή στο σύνδρομο αντίστασης στα ανδρογόνα. Σε αυτές τις περιπτώσεις απαραίτητο είναι το διακοιλιακό υπερηχογράφημα για την επιβεβαίωση της παρουσίας ή απουσίας της μήτρας. Άλλα ανατομικά αίτια είναι ο άτρητος παρθενικός υμένας και η μεμονωμένη απουσία κόλπου ή τραχήλου. Οι καταστάσεις αυτές συχνά συνοδεύονται από κυκλικό κοιλιακό άλγος λόγω αδυναμίας παροχέτευσης και συσσώρευσης αίματος πριν το επίπεδο της απόφραξης. 

				Στις περισσότερες περιπτώσεις, όπου η κλινική εξέταση είναι φυσιολογική, ο αρχικός έλεγχος περιλαμβάνει τον αποκλεισμό κύησης και τον προσδιορισμό επιπέδων FSH, TSH και PRL. Ο προσδιορισμός της TSH είναι χρήσιμος και επί απουσίας συμπτωμάτων θυρεοειδούς για τον αποκλεισμό πιθανού υποκλινικού υποθυρεοειδισμού. Ο υπεργοναδοτροφικός υπογοναδισμός είναι συνήθως αποτέλεσμα πρώιμης ωοθηκικής ανεπάρκειας. Στις έφηβες αυτές ο καρυότυπος μπορεί να αποκαλύψει χρωματοσωμικές ανωμαλίες, ακόμα και την παρουσία Υ χρωμοσώματος σε περιπτώσεις συνδρόμου Turner με μωσαϊκό ή συνδρόμου Swyer. Σε αναλογίας 6% τα κορίτσια με πρωτοπαθή ωοθηκική ανεπάρκεια και φυσιολογικό καρυότυπο είναι φορείς 
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				μετάλλαξης του γονιδίου FMR1 για το σύνδρομο εύθραυστου X. Σε επίμονη υπερπρολακτιναιμία, χωρίς ιστορικό λήψης φαρμάκων ή άλλων ουσιών, συνιστάται έλεγχος της υπόφυσης με μαγνητική τομογραφία. Στις περιπτώσεις φυσιολογικής ή ελαττωμένης FSH (νορμο-υπογοναδοτροφικός υπογοναδισμός) η ωοθηκική δυσλειτουργία συνήθως οφείλεται στο ΣΠΩ ή υποθαλαμική αμηνόρροια λόγω στρες, απώλειας βάρους, υπερβολικής άσκησης ή συνυπάρχουσας χρόνιας νόσου. 

				3.2.1.5. Σύνοψη- Προτάσεις

				Η εφηβεία χαρακτηρίζεται από σημαντικές σωματικές μεταβολές που σηματοδοτούν τη μετάβαση από την παιδική ζωή στην ενηλικίωση. Η εξέταση των έξω γεννητικών οργάνων πρέπει να περιλαμβάνεται στην ετήσια κλινική εξέταση των εφήβων όλων των ηλικιών. Ιδιαίτερα για τα κορίτσια, από τη στιγμή της εμμηναρχής, ο εμμηνορρυσιακός κύκλος πρέπει να συνυπολογίζεται στην εκτίμηση της κατάστασης της υγείας τους. Η εμμηναρχή και ο εμμηνορρυσιακός κύκλος θεωρούνται ζωτικά σημεία, καθώς παρέχουν στον κλινικό γιατρό ένα σημαντικό εργαλείο για την εκτίμηση της φυσιολογικής ανάπτυξης των εφήβων και τον αποκλεισμό σοβαρών νοσημάτων. Η εμμηναρχή αποτελεί σταθμό στην φυσική ανάπτυξη και συνεπώς είναι σημαντικός ο ρόλος του κλινικού στην ενημέρωση των εφήβων κοριτσιών και των γονέων τους για ορθή αντιμετώπιση ενδεχομένων προβλημάτων που θα διαπιστώσει, αφού πρώτα διακρίνει το φυσιολογικό από τον παθολογικό εμμηνορρυσιακό κύκλο ώστε να μπορέσει να διερευνήσει και να κατευθύνει σωστά την έφηβη. 

				Συμπερασματικά, αναγκαία είναι η διασφάλιση της υγιούς και ομαλής ενηλικίωσης των εφήβων κοριτσιών μέσω της γνώσης και της εφαρμογής των απαραίτητων προγραμμάτων πρόληψης και πρώιμης διάγνωσης. Η ενότητα της αναπαραγωγικής υγείας στις έφηβες σηματοδοτεί την ευρύτητα των προβλημάτων και του χρονισμού των χειρισμών που απαιτούνται για διατήρηση της υγείας. Η καλή υγεία είναι προϋπόθεση για την ανάπτυξη και την πρόοδο της κοινωνίας, καθώς οι νέοι αποτελούν κεφάλαιο για το μέλλον. Για τη βελτίωση της κατάστασης της υγείας των εφήβων, εντούτοις, είναι αναγκαίο όλοι οι συναρμόδιοι φορείς να ευαισθητοποιηθούν και να υπάρχει η ανάλογη επίσημη εκπαίδευση στα προβλήματα και τις ιδιαιτερότητες της εφηβείας, ώστε να συνειδητοποιήσουν τις δυσκολίες του άμεσου και γενικότερου περιβάλλοντος και να κατανοήσουν τους λόγους για τους οποίους επιβάλλεται η επένδυση στη βελτίωση της υγειονομικής περίθαλψης που παρέχεται στους εφήβους.

				3.2.1.6. Προτεινόμενες δραστηριότητες εμπέδωσης γνώσεων

				Για την εμπέδωση των γνώσεων προτείνονται στους φοιτητές οι παρακάτω ενδεικτικές δραστηριότητες:

				Καταιγισμός ιδεών με θέμα «Γυναικολογικά προβλήματα στις έφηβες» 

				Ο εκπαιδευτής εισάγει το θέμα, “Ποια είναι τα συχνότερα γυναικολογικά προβλήματα στις έφηβες” και ζητείται από τους φοιτητές να ανακαλέσουν σχετικές προϋπάρχουσες ιδέες. Οι φοιτητές αναμένεται να συμμετέχουν με λέξεις ή σύντομες εκφράσεις, ενώ ο συντονιστής αποφεύγει να υποδείξει τις δικές του. Στη συνέχεια γίνεται συζήτηση κατά την οποία αναλύονται, σχολιάζονται και αξιολογούνται οι απόψεις που έχουν καταγραφεί.
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				Αναζήτηση δεδομένων

				Ανατίθεται στους φοιτητές η αναζήτηση στο Διαδίκτυο και άλλες πηγές δεδομένων για το θέμα: «Τρόποι προσέγγισης των εφήβων με γυναικολογικά προβλήματα». Επίσης οι φοιτητές ενθαρρύνονται να συζητήσουν με ειδικούς σε Μονάδες Εφηβιατρικής, Εφηβικής Γυναικολογίας και Παιδιατρικές Κλινικές, οι οποίες δέχονται εφήβους. Όταν ολοκληρώσουν τη συλλογή και σύνθεση του υλικού, αναμένεται να επεξεργαστούν με το διδάσκοντα και να αποστείλουν ηλεκτρονικά κείμενα στη διαδραστική ιστοσελίδα της «Ελληνικής Εταιρίας Κοινωνικής Παιδιατρικής και Προαγωγής της Υγείας», στην «Ελληνική Εταιρία Αναπτυξιακής-Συμπεριφορικής Παιδιατρικής και Εφηβικής Υγείας-Ιατρικής», σε άλλες συναφείς επιστημονικές εταιρείες ή σε άλλα μέσα κοινωνικής δικτύωσης των νέων προκειμένου τα κείμενα να δημοσιοποιηθούν προς το ευρύτερο κοινό. 

				Εξάσκηση στη λήψη αποφάσεων και προσομοίωση

				Ζητείται από ένα φοιτητή να υποδυθεί ότι είναι μέλος Μονάδας Εφηβιατρικής και καλείται να αποφασίσει για τις αλλαγές που χρειάζονται στη διαγνωστική προσέγγιση των διαταραχών ΕΡ στην εφηβεία βάσει των διεθνών προδιαγραφών και λαμβάνοντας υπόψη τις παρούσες συνθήκες στη χώρα μας. Αντιστοίχως, μπορεί να ανατεθεί σε άλλη φοιτήτρια να υποδυθεί ότι είναι χρήστης υπηρεσιών εφηβιατρικής γυναικολογίας και καλείται να συνοψίσει τις ανάγκες των εφήβων, τις δυσκολίες προσέγγισης των υπηρεσιών και τις προτάσεις βελτίωσης. Στη συνέχεια ορίζεται συντονιστής και γίνεται διαδικτυακή ή δια ζώσης συζήτηση σε ομάδα φοιτητών και σύνοψη των αποτελεσμάτων έναν επιστημονικό γραμματέα. Διαμορφώνεται επιστημονική έκθεση της ομάδας των φοιτητών που συμμετείχε και ακολουθεί διαδικασία δημοσιοποίησης προς το Υπουργείο Υγείας και φορείς της Τοπικής Αυτοδιοίκησης.
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				3.2.2. Σύνδρομο πολυκυστικών ωοθηκών 

				Διαβάζοντας το υποκεφάλαιο αυτό οι φοιτητές θα είναι σε θέση να απαντήσουν στα ακόλουθα ερωτήματα:

				Ποια κριτήρια χρησιμοποιούνται για τη διάγνωση του συνδρόμου πολυκυστικών ωοθηκών (ΣΠΩ)

				Ποιες είναι οι ιδιαιτερότητες του ΣΠΩ και ποια η διαγνωστική προσέγγιση, που ακολουθείται κατά την εφηβεία

				Ποιες είναι οι κύριες κλινικές και εργαστηριακές εκδηλώσεις του ΣΠΩ στις έφηβες

				Τι γνωρίζουν για τις μακροπρόθεσμες επιπτώσεις του ΣΠΩ

				Ποιοι είναι οι κύριοι στόχοι της θεραπευτικής παρέμβασης για το ΣΠΩ στην εφηβεία

				Γενικές έννοιες

				Το 1935 οι Stein και Leventhal περιέγραψαν για πρώτη φορά τη συνύπαρξη αμηνόρροιας και πολυκυστικής μορφολογίας των ωοθηκών, κατάσταση, που είναι σήμερα γνωστή ως σύνδρομο των πολυκυστικών ωοθηκών (ΣΠΩ). Τα τελευταία χρόνια, το σύνδρομο βρίσκεται στο επίκεντρο της έρευνας, λόγω της συχνότητας, της κλινικής ετερογένειας, καθώς επίσης των μακροπρόθεσμων μεταβολικών και καρδιαγγειακών επιπτώσεων.

				Το ΣΠΩ συνιστά συχνό αίτιο διαταραχών εμμήνου ρύσεως και δευτεροπαθούς αμηνόρροιας και το συχνότερο αίτιο (90%) υπερανδρογοναιμίας και δασυτριχισμού στις έφηβες, ενώ έχει συσχετιστεί και με σημαντικές μακροπρόθεσμες επιπλοκές, που αφορούν την αναπαραγωγική, μεταβολική και καρδιαγγειακή υγεία των γυναικών. Η αιτιοπαθογένεια του συνδρόμου φαίνεται να έχει τις ρίζες της στην πρώιμη περίοδο της ζωής, γι’ αυτό το ερευνητικό ενδιαφέρον στρέφεται προς τη διερεύνηση των πιθανών πρόδρομων μορφών του ΣΠΩ στην προεφηβική ηλικία. Σημαντικό παθογενετικό ρόλο φαίνεται να έχει η παχυσαρκία, που εκδηλώνεται στα πρώτα χρόνια της ζωής, ενώ την τελευταία δεκαετία έχουν αναδειχθεί οι σημαντικές κλινικές επιπτώσεις του συνδρόμου, οι οποίες αφορούν στο μεταβολισμό και στην καρδιαγγειακή λειτουργία και ακολουθούν τη γυναίκα δια βίου.

				3.2.2.1. Επιδημιολογία- Ορισμοί

				Το ΣΠΩ αποτελεί τη συχνότερη ενδοκρινική διαταραχή των γυναικών αναπαραγωγικής ηλικίας με επίπτωση ~10%. Καθώς η αιτιολογία του δεν έχει πλήρως διευκρινισθεί, η διάγνωση του συνδρόμου στηρίζεται σε φαινοτυπικά χαρακτηριστικά, τα οποία είναι όμως ετερογενή και μεταβάλλονται με την πάροδο του χρόνου. Μετά την πρώτη περιγραφή του ΣΠΩ, τα κριτήρια διάγνωσης έχουν υποστεί αρκετές αναθεωρήσεις και βασίζονται σε διάφορα σημεία, συμπτώματα ή/και εργαστηριακά ευρήματα, τα οποία δεν είναι κοινώς αποδεκτά. Σύμφωνα με τα κριτήρια Rotterdam 2003, η διάγνωση του ΣΠΩ προϋποθέτει την παρουσία τουλάχιστον 2 από τα εξής 3: 

				ολιγο- ή/και ανωοθυλακιορρηξία

				κλινικά ή/και βιοχημικά ευρήματα υπερανδρογονισμού

				πολυκυστική υπερηχογραφική μορφολογία των ωοθηκών

				Επιπρόσθετη προϋπόθεση αποτελεί ο αποκλεισμός άλλων διαταραχών με παρόμοια κλινική εικόνα, όπως η μη κλασική μορφή της συγγενούς υπερπλασίας των επινεφριδίων, το σύνδρομο Cushing, 
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				η υπερπρολακτιναιμία, οι διαταραχές του θυρεοειδούς και οι ανδρογονοπαραγωγοί όγκοι των ωοθηκών και των επινεφριδίων. Η προσθήκη του υπερηχογραφικού κριτηρίου των πολυκυστικών ωοθηκών στα κριτήρια του Rotterdam διεύρυνε το φαινότυπο του ΣΠΩ περιλαμβάνοντας γυναίκες με ωοθυλακιορρηκτική δυσλειτουργία και πολυκυστικές ωοθήκες, χωρίς υπερανδρογονισμό, καθώς επίσης και γυναίκες με υπερανδρογονισμό και πολυκυστικές ωοθήκες, αλλά με ωοθυλακιορρηξία. Οι ορισμοί των National Insti-tutes of Health (NIH) και Androgen Excess Society επισημαίνουν τη σπουδαιότητα του υπερανδρογονισμού για τη διάγνωση καθώς συνδέεται με αυξημένο κίνδυνο μεταβολικών επιπλοκών.

				3.2.2.2. Το μέγεθος του διαγνωστικού προβλήματος στην εφηβεία

				Το ΣΠΩ στην εφηβεία αποτελεί ιδιαίτερη οντότητα, καθώς υπάρχει κίνδυνος διαγνωστικών προβλημάτων λόγω πιθανής αλληλοεπικάλυψης των φυσιολογικών χαρακτηριστικών της εφηβείας, όπως ο ήπιος δασυτριχισμός, με σημεία και συμπτώματα του συνδρόμου. Παρόλα αυτά, δεν υπάρχουν επίσημα διαγνωστικά κριτήρια για το ΣΠΩ στην εφηβική ηλικία. Τα κριτήρια που ισχύουν για τις ενήλικες γυναίκες δεν μπορούν να εφαρμοστούν αυτόματα για τις έφηβες, καθώς η εφηβεία χαρακτηρίζεται από σημαντικές ιδιαιτερότητες. Ειδικότερα:

				Είναι δύσκολο να διακριθεί η “φυσιολογική” ανωοθυλακιορρηξία από αυτήν που αποτελεί μέρος του ΣΠΩ. Πιο συγκεκριμένα, είναι φυσιολογικό για τις έφηβες κατά τα δύο πρώτα χρόνια μετά την εμμηναρχή να εμφανίζουν ανωοθυλακιορρηξία στο ~50% των κύκλων

				Κατά το υπερηχογράφημα των ωοθηκών, αρκετά συχνό εύρημα αποτελούν οι πολλαπλές μικρές κύστεις (multicystic ovaries), που προσομοιάζουν με πολυκυστικές ωοθήκες. Το εύρημα όμως αυτό μπορεί να αποτελεί παραλλαγή του φυσιολογικού

				Κατά την εφηβεία πολύ πιο συχνά χρησιμοποιείται το διακοιλιακό υπερηχογράφημα, το οποίο χαρακτηρίζεται από αρκετά χαμηλότερη διακριτική ικανότητα έναντι του διακολπικού 

				Η ήπια υπερανδρογοναιμία αποτελεί αναπτυξιακό χαρακτηριστικό της εφηβείας με τα επίπεδα της τεστοστερόνης φυσιολογικά αυξημένα σε κάποιο βαθμό

				Επομένως, τα διαγνωστικά κριτήρια του ΣΠΩ στις ενήλικες, δεν μπορούν να εφαρμοσθούν αυστηρά κατά την εφηβική ηλικία. Η παραμονή των χαρακτηριστικών του ΣΠΩ για τουλάχιστον δύο χρόνια μετά την εμμηναρχή, είναι ίσως περισσότερο προγνωστική για τη διάγνωση του συνδρόμου στην εφηβεία.

				3.2.2.3. Παθογένεια

				Σύμφωνα με την επικρατούσα επιστημονική αντίληψη το ΣΠΩ φαίνεται να είναι αποτέλεσμα της συνεργικής επίδρασης ενδομήτριων και άλλων περιβαλλοντικών παραγόντων στο έδαφος μιας πολυγονιδιακής γενετικής προδιάθεσης. Αν και το ΣΠΩ παραμένει άγνωστης αιτιολογίας, στην παθογένεια ενέχονται τρεις κύριες διαταραχές, συγκεκριμένα η αυξημένη σύνθεση ανδρογόνων, η ανωοθυλακιορρηξία και η αντίσταση στην ινσουλίνη, καθεμία από τις οποίες συμβάλλει σε άλλοτε άλλο βαθμό στην παθοφυσιολογία και στην κλινική εικόνα του συνδρόμου. 
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				3.2.2.4. Κλινικές και εργαστηριακές εκδηλώσεις του συνδρόμου πολυκυστικών ωοθηκών

				Υπερανδρογονισμός

				Ο υπερανδρογονισμός αποτελεί το πλέον σταθερό και προεξέχον διαγνωστικό χαρακτηριστικό των εφήβων με ΣΠΩ, που μπορεί να εκτιμηθεί με κλινικά χαρακτηριστικά και βιοχημικούς δείκτες. Εντούτοις, η αξιόπιστη ανίχνευσή του δεν είναι εύκολη, επειδή δεν υπάρχουν αρκετά δεδομένα από φυσιολογικούς πληθυσμούς και οι εργαστηριακές μέθοδοι που συχνά χρησιμοποιούνται για τη μέτρηση της βιοχημικής υπερανδρογοναιμίας δεν είναι πάντα αξιόπιστες. 

				Κλινικά, ο υπερανδρογονισμός διαγνώσκεται κυρίως από τις δερματικές εκδηλώσεις της υπερδραστηριότητας των ανδρογόνων, δηλαδή του δασυτριχισμού, της ακμής και της αλωπεκίας. Ο δασυτριχισμός αποτελεί το συχνότερο εύρημα και παρατηρείται περίπου στο 60% των ασθενών με ΣΠΩ. Το ευρύτερα χρησιμοποιούμενο σύστημα για την αξιολόγηση του δασυτριχισμού είναι η τροποποιημένη κλίμακα Ferriman-Gallwey. Ως δασυτριχισμός ορίζεται η υπέρμετρη ανάπτυξη της τρίχωσης με κατανομή ανδρικού τύπου (άνω χείλος, παρειές, θώρακας, θηλές των μαστών, μέση γραμμή της κοιλιάς, εσωτερική πλευρά των μηρών). Κλινικά ισοδύναμα του δασυτριχισμoύ θεωρούνται η ακμή, η σμηγματόρροια και η απώλεια των τριχών της κεφαλής. Δασυτριχισμός παρατηρείται στις δύο από τις τρεις γυναίκες με υπερανδρογοναιμία. Η απουσία του δασυτριχισμού στις υπόλοιπες οφείλεται στη χαμηλότερη ευαισθησία των θυλάκων των τριχών και των σμηγματογόνων αδένων στα ανδρογόνα.

				Η υπερανδρογοναιμία εκτιμάται από τη μέτρηση της ολικής τεστοστερόνης (T) και της δεσμευτικής πρωτεΐνης των ορμονών του φύλου (SHBG) ή της ελεύθερης (βιοδιαθέσιμης) τεστοστερόνης στον ορό. Επειδή σε πολλές περιπτώσεις η μέτρηση του ελεύθερου κλάσματος με ραδιοανοσολογικές μεθόδους δεν είναι αξιόπιστη, υπολογίζεται ο ελεύθερος δείκτης ανδρογόνων (free androgen index, T/SHBGx100). Ο έλεγχος των ανδρογόνων περιλαμβάνει επίσης μέτρηση των επιπέδων της ανδροστενδιόνης (Δ4) και της θειικής δευδροεπιανδροστερόνης (DHEA-S) στον ορό. Οι δείκτες αυτοί συχνά βρίσκονται αυξημένοι στις έφηβες με ΣΠΩ. Στις περιπτώσεις όπου ανευρίσκονται υψηλές συγκεντρώσεις ανδρογόνων, πρέπει να γίνονται πρόσθετες εργαστηριακές και απεικονιστικές εξετάσεις, ώστε να αποκλεισθούν άλλες καταστάσεις, οι οποίες σχετίζονται με υπερανδρογοναιμία. Σημαντικός είναι ο αποκλεισμός της μη κλασικής μορφής της συγγενούς υπερπλασίας των επινεφριδίων, που οφείλεται στην ανεπάρκεια του ενζύμου 21-υδροξυλάση, με μέτρηση των συγκεντρώσεων της 17α-υδροξυπρογεστερόνης στον ορό. 

				Χρόνια ανωοθυλακιορρηξία

				Παρατηρείται στις δύο από τις τρεις έφηβες με ΣΠΩ, ανεξάρτητα από την ηλικία. Στην εφηβεία, η διάγνωση της χρόνιας ανωοθυλακιορρηξίας είναι ευκολότερη από αυτή του υπερανδρογονισμού. Η αναγνώριση των συμπτωμάτων της ανωοθυλακιορρηξίας, ωστόσο, γίνεται συνήθως με καθυστέρηση. Οι νεαρές έφηβες δε γνωρίζουν τα χαρακτηριστικά του φυσιολογικού κύκλου και συνεπώς δεν μπορούν να αντιληφθούν άμεσα τις αποκλίσεις. Εκδηλώσεις ανωοθυλακιορρηξίας κατά την εφηβεία αποτελούν οι ακόλουθες διαταραχές της εμμήνου ρύσης και συνακόλουθα αυξημένο κίνδυνο να εκδηλώσουν ανωοθυλακιορρηξία και κατά την ενήλικη ζωή:

				Πρωτοπαθής αμηνόρροια, η οποία ορίζεται από την έλλειψη εμμηναρχής ως την ηλικία των 15 ετών

				Αραιομηνόρροια (διάρκεια κύκλου >45 ημέρες) 

				Δευτεροπαθής αμηνόρροια (>90 ημέρες χωρίς έμμηνο ρύση, σε έφηβες με προηγούμενη 
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				φυσιολογική εμμηνορρυσία)

				Συχνομηνόρροια (εμμηνορρυσία σε διαστήματα <21 ημερών)

				Λειτουργική αιμορραγία της μήτρας (υπερβολική απώλεια αίματος >80 ml ανά κύκλο διάρκειας >7 ημερών) ή ακανόνιστη ανώδυνη έμμηνος ρύση, που δεν οφείλεται σε οργανικά αίτια

				Πολυκυστική μορφολογία των ωοθηκών στο υπερηχογράφημα

				Το πιο χαρακτηριστικό υπερηχογραφικό εύρημα είναι ο αυξημένος όγκος των ωοθηκών (>10 mL) με δεύτερο κλασικό υπερηχογραφικό κριτήριο ΣΠΩ στην παραγωγική φάση του κύκλου, δηλαδή παρουσία >12 ωοθυλακίων στην ωοθήκη (διαμέτρου 2-9 mm). Τα εύρημα είναι λιγότερο αξιόπιστο όταν το υπερηχογράφημα εκτελείται διακοιλιακά ιδιαίτερα στις παχύσαρκες έφηβες.

				3.2.2.5. Επιπτώσεις και συστάσεις για τη διαχείριση των εφήβων

				Το ΣΠΩ αποτελεί την πιο συχνή ενδοκρινοπάθεια, που οδηγεί σε παχυσαρκία ή παθολογική κατανομή του λίπους στις γυναίκες. Οι έφηβες με ΣΠΩ έχουν ~50% μεγαλύτερο κίνδυνο εμφάνισης παχυσαρκίας, η οποία συχνά αποτελεί την πρώτη εκδήλωση του συνδρόμου. Συνήθως κεντρικού τύπου παχυσαρκία μπορεί να παρουσιαστεί νωρίς κατά την εφηβεία, ακόμη και στην προεφηβική ηλικία. Έως ότου το ΣΠΩ αναπτυχθεί πλήρως κλινικά η παχυσαρκία μπορεί να αποτελεί το μοναδικό σημείο στην εφηβεία. 

				Η αντίσταση στην ινσουλίνη στο ΣΠΩ αφορά κυρίως τις γυναίκες με ανωοθυλακιορρηξία και επιδεινώνεται από την παχυσαρκία. Σπάνιο αλλά χαρακτηριστικό κλινικό σημείο αποτελεί η μελανίζουσα ακάνθωση, που έχει την εικόνα καφέ κηλίδων ή γραμμών, σε περιοχές του δέρματος με πτυχές (αυχένας, μασχάλες, κάτω από τους μαστούς, βουβωνικές πτυχές). Σε μερικές περιπτώσεις, η μελανίζουσα ακάνθωση μπορεί να αποτελεί την πρώτη εκδήλωση του ΣΠΩ. 

				Οι έφηβες με ΣΠΩ βρίσκονται, επίσης, σε 30% περίπου αυξημένο κίνδυνο για παθολογική ανοχή στη γλυκόζη και σε ποσοστό 10% αναπτύσσουν σακχαρώδη διαβήτη τύπου 2 κατά την 3η-4η δεκαετία της ζωής. Οι συνήθεις παράγοντες κινδύνου για καρδιακή νόσο στις έφηβες αυτές είναι επίσης αυξημένοι, όπως για παράδειγμα η υπερλιπιδαιμία, η υπερανδρογοναιμία, η υπέρταση και οι δείκτες φλεγμονής. Η υπερανδρογοναιμία στο ΣΠΩ φαίνεται να αποτελεί ανεξάρτητο από την παχυσαρκία και την αντοχή στην ινσουλίνη παράγοντα κινδύνου για την ανάπτυξη του μεταβολικού συνδρόμου. Οι έφηβες με ΣΠΩ βρίσκονται σε αυξημένο κίνδυνο εμφάνισης υπερπλασίας και πιθανώς καρκίνου του ενδομητρίου, καθώς επίσης υπογονιμότητας και επιπλοκών στην εγκυμοσύνη.

				Οι θεραπευτικοί στόχοι στο ΣΠΩ περιλαμβάνουν την αποκατάσταση της εμμήνου ρύσης και της ωοθυλακιορρηξίας, την αντιμετώπιση του δασυτριχισμού και της ακμής, την απώλεια βάρους και τη βελτίωση του λιπιδαιμικού και γλυκαιμικού προτύπου. Η αντιμετώπιση του ΣΠΩ στην εφηβεία συνίσταται σε μεταβολές του τρόπου ζωής στην αντιμετώπιση των αισθητικών προβλημάτων και των διαταραχών της ΕΡ. Έχει βρεθεί πως έστω και μικρή (2-5%) μείωση του σωματικού βάρους μπορεί να βελτιώσει τους μεταβολικούς και αναπαραγωγικούς δείκτες στις ασθενείς. Εξάλλου, η μείωση του κοιλιακού λίπους, που σχετίζεται με την αντοχή στην ινσουλίνη, φαίνεται να είναι κρίσιμη στην αποκατάσταση της ωοθυλακιορρηξίας στις ασθενείς με ΣΠΩ. Η απώλεια βάρους αυξάνει τα επίπεδα της SHBG, ελαττώνει τη συγκέντρωση τεστοστερόνης και την ανδρογονική επίδραση στο δέρμα, βελτιώνει την έμμηνο ρύση και την γονιμότητα. Αν και τα φάρμακα που αυξάνουν την ευαισθησία στην ινσουλίνη χρησιμοποιούνται επίσης για την αντιμετώπιση του ΣΠΩ, η απώλεια βάρους είναι πιο αποτελεσματική και πρέπει να αποτελεί την αρχική θεραπεία των παχύσαρκων εφήβων 
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				με την διαταραχή αυτή. Δεν υπάρχουν πολλά δεδομένα για τον καλύτερο τύπο άσκησης ως συνοδευτικής αγωγής για την αντιμετώπιση του ΣΠΩ, ο περιορισμός όμως των προσλαμβανόμενων θερμίδων φαίνεται να παίζει τον σημαντικότερο ρόλο. Η απότομη απώλεια βάρους δε συνιστάται αφενός διότι η διατήρηση του χαμηλότερου αυτού βάρους δε φαίνεται να είναι μακροχρόνια, αφετέρου επειδή έχει δυνητικά επικίνδυνες επιπτώσεις στην αναπαραγωγή. 

				Η χορήγηση του συνδυασμένου από του στόματος αντισυλληπτικού δισκίου είναι η πλέον ενδεδειγμένη φαρμακευτική αγωγή στις έφηβες με ΣΠΩ. Με τη χρήση του συνδυασμένου αντισυλληπτικού δισκίου (ΣΑΔ) αποφεύγεται η υπερπλασία του ενδομητρίου, καταστέλλεται η ωοθηκική λειτουργία, μειώνεται η παραγωγή και η δράση των ανδρογόνων και επιπλέον παρέχεται αντισύλληψη, που είναι εξαιρετικά σημαντική στην εφηβεία. Ο δασυτριχισμός και η ακμή που συχνά επηρεάζουν αρνητικά την ψυχολογία της έφηβης με ΣΠΩ ανταποκρίνονται καλά σε θεραπεία με ΣΑΔ που περιέχουν οιστρογόνο σε συνδυασμό με κυπροτερόνη ή δροσπιρενόνη. Για την αντιμετώπιση της αλωπεκίας μπορεί να χορηγηθεί τοπική θεραπεία μινοξιδίλης 2-5%. Οι μακροπρόθεσμες μεταβολικές επιδράσεις του ΣΑΔ στις ασθενείς με ΣΠΩ αποτελούν αντικείμενο συνεχιζόμενης έρευνας αφού τα μέχρι στιγμής αποτελέσματα είναι αμφιλεγόμενα.

				3.2.2.6. Σύνοψη

				Το ΣΠΩ είναι ένα σύνδρομο άγνωστης αιτιολογίας, το οποίο συνδυάζει την αναπαραγωγική δυσλειτουργία με τις μεταβολικές διαταραχές. Αποτελεί την πιο συχνή ενδοκρινολογική διαταραχή σε γυναίκες αναπαραγωγικής ηλικίας, καθώς και την πιο συχνή ενδοκρινική αιτία δασυτριχισμού και ακμής. Η παθοφυσιολογία του συνδρόμου περιλαμβάνει υπερανδρογοναιμία, ανωοθυλακιορρηξία, αντίσταση στην ινσουλίνη και υπερινσουλιναιμία. Η υπογονιμότητα, απότοκη της ανωοθυλακιορρηξίας, αποτελεί συχνό κλινικό πρόβλημα. Η υπερανδρογοναιμία αποτελεί διαγνωστικό χαρακτηριστικό του συνδρόμου, που διαδραματίζει σημαντικό ρόλο στην ωοθηκική δυσλειτουργία και συμβάλλει στην παθογένεια των μεταβολικών διαταραχών. Επιπρόσθετα, η αντίσταση στην ινσουλίνη αποτελεί κεντρικό παθοφυσιολογικό μηχανισμό, που συμβάλλει τόσο στις αναπαραγωγικές όσο και στις μεταβολικές διαταραχές του συνδρόμου. Τα αυστηρά κριτήρια της διάγνωσης του ΣΠΩ στις ενήλικές δεν πρέπει να χρησιμοποιούνται για τη διάγνωση του συνδρόμου κατά τη διάρκεια της εφηβείας, καθώς πολλά από τα χαρακτηριστικά του συνδρόμου ίσως είναι παροδικά και άλλα δεν έχουν ακόμη εγκατασταθεί.

				3.2.2.7. Προτεινόμενες δραστηριότητες εμπέδωσης γνώσεων

				Για την εμπέδωση των γνώσεων προτείνονται στους φοιτητές οι παρακάτω ενδεικτικές δραστηριότητες:

				Καταιγισμός ιδεών με θέμα «Σύνδρομο πολυκυστικών ωοθηκών στην εφηβεία»

				Ο εκπαιδευτής εισάγει το θέμα, “Ποιες είναι οι ιδιαιτερότητες του συνδρόμου πολυκυστικών ωοθηκών στην εφηβεία;” και ζητείται από τους φοιτητές να ανακαλέσουν σχετικές προϋπάρχουσες ιδέες. Οι φοιτητές αναμένεται να συμμετέχουν με λέξεις ή σύντομες εκφράσεις, ενώ ο συντονιστής αποφεύγει να υποδείξει τις δικές του. Στη συνέχεια γίνεται συζήτηση κατά την οποία αναλύονται, σχολιάζονται και αξιολογούνται οι απόψεις που έχουν καταγραφεί. 
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				Αναζήτηση δεδομένων 

				Ανατίθεται στους φοιτητές η αναζήτηση στο Διαδίκτυο και άλλες πηγές, καθώς και η συζήτηση με ειδικούς που εργάζονται σε Μονάδες Εφηβιατρικής, Εφηβικής Γυναικολογίας και Παιδιατρικής. Επίσης ανατίθεται η συγκέντρωση στοιχείων σχετικά με το θέμα «Τρόποι διαγνωστικής προσέγγισης των εφήβων με γυναικολογικά προβλήματα». Όταν ολοκληρώσουν τη συλλογή του υλικού, ζητείται από τους φοιτητές να διαμορφώσουν με την εποπτεία του διδάσκοντα μια συλλογική έκθεση και να την αποστείλουν ηλεκτρονικά στην «Ελληνική Εταιρία Κοινωνικής Παιδιατρικής και Προαγωγής της Υγείας» (www.socped.gr) και στην «Ελληνική Εταιρία Αναπτυξιακής-Συμπεριφορικής Παιδιατρικής και Εφηβικής Υγείας-Ιατρικής» προκειμένου να ελεγχθεί και να χρησιμοποιηθεί σε επόμενες επικαιροποιήσεις. Εναλλακτικά μπορούν να επικοινωνήσουν για τη δημοσιοποίηση τους με άλλες επιστημονικές εταιρείες παρομοίων ενδιαφερόντων. 

				Παρουσίαση πληροφοριών-Συζήτηση 

				Προγραμματίζεται τηλεδιάσκεψη μεταξύ των φοιτητών που συμμετείχαν στη δραστηριότητα «Αναζήτηση δεδομένων» και ορίζεται συντονιστής. Ο κάθε φοιτητής παρουσιάζει τις πληροφορίες που συγκέντρωσε για το θέμα. Ακολουθεί συζήτηση, αντιπαράθεση των διαφορετικών απόψεων και παρουσίαση επιμέρους προτάσεων. 

				Προσομοίωση: Βιωματικό σεμινάριο 

				Ζητείται από μια φοιτήτρια να υποδυθεί ότι είναι έφηβη, ενώ δεύτερος φοιτητής αναλαμβάνει το ρόλο του ιατρού-υπεύθυνου εφηβιατρικής μονάδας. Η “έφηβη” καλείται να υποδυθεί ότι παρουσιάζει συμπτώματα συνδρόμου πολυκυστικών ωοθηκών, για τα οποία απευθύνεται στον “ιατρό”. Στη συνέχεια, ο “ιατρός” προτείνει μεθόδους προσέγγισης για τη διάγνωση και θεραπευτική αντιμετώπιση του συνδρόμου. Οι υπόλοιποι φοιτητές παρακολουθούν και σημειώνουν τις παρατηρήσεις τους. Ακολουθεί συζήτηση με το διδάσκοντα και παρουσίαση της σύνοψης των αποτελεσμάτων από τρίτο φοιτητή που ορίζεται ως επιστημονικός γραμματέας.
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				3.2.3. Ο ρόλος των γονέων στην ψυχική υγεία και συμπεριφορά των εφήβων

				Διαβάζοντας το υποκεφάλαιο αυτό οι φοιτητές θα είναι σε θέση να απαντήσουν στα ακόλουθα ερωτήματα:

				Γιατί θεωρούνται σημαντικές οι ψυχικές διαταραχές στους εφήβους

				Ποιοι είναι οι καθοριστικοί κοινωνικοί παράγοντες, που επηρεάζουν την εμφάνιση και την πορεία τους

				Τι είναι η ψυχική ανθεκτικότητα και από ποιους τομείς απαρτίζεται

				Ποιος είναι ο ρόλος των γονέων στην εφηβική ψυχική υγεία και ποια τα βασικά γονεϊκά πρότυπα

				Γενικές έννοιες

				Μια κύρια αναπτυξιακή απαίτηση της εφηβείας είναι η απόκτηση της ταυτότητας του εγώ. Ο έφηβος καλείται να διαμορφώσει μια ενιαία και σταθερή εικόνα για τον εαυτό του και για το ρόλο που θα διαδραματίσει μέσα στην κοινωνία. Σε μια ταχέως εξελισσόμενη κοινωνική δομή, ωστόσο, όπου οι ρόλοι των ενηλίκων είναι απαιτητικοί και ασαφείς, η διαδικασία αυτή δυσχεραίνεται με συνέπειες για τον ψυχικό κόσμο του εφήβου, όπως αυξημένη συναισθηματική ένταση, εσωτερικές συγκρούσεις και άγχος. 

				Οι ψυχικές διαταραχές της εφηβικής ηλικίας συνιστούν ένα πολυδιάστατο και μείζον πρόβλημα για τη Δημόσια Υγεία εξαιτίας των σοβαρών επιπτώσεων που μπορεί να επιφέρουν: ο ψυχικός πόνος και η ελλειμματική λειτουργικότητα του ατόμου (διαταραγμένες σχέσεις με συνομηλίκους και οικογένεια, χαμηλές σχολικές επιδόσεις) που συχνά τις συνοδεύουν, η οικονομική επιβάρυνση των οικογενειών και της κοινωνίας είναι μερικές από αυτές. 

				Αν και υπάρχουν διαταραχές που εκφράζονται με κοινά συμπτώματα, κάθε διαταραχή ψυχικής υγείας στην εφηβική ηλικία εκδηλώνεται με διαφορετικό τρόπο. Συχνότερες είναι οι διαταραχές άγχους, που προσβάλλουν 13% των εφήβων και περιλαμβάνουν τον πανικό, το μετατραυματικό στρες, την ψυχαναγκαστική-καταναγκαστική διαταραχή, το γενικευμένο άγχος και τις φοβίες. Ακολουθούν οι διαταραχές διάθεσης, όπως η σοβαρού βαθμού κατάθλιψη και η δυσθυμία, που προσβάλλουν το 4-8% των εφήβων. Το καταθλιπτικό συναίσθημα μπορεί να φτάσει έως και το 20% των εφήβων, ενώ η διάγνωση με όλα τα κριτήρια κατά DSM IV υπολογίζεται στο 4-5%.

				3.2.3.1. Μέγεθος του προβλήματος

				Πολλές ψυχικές διαταραχές, που ξεκινούν στην εφηβεία, αποτελούν συχνά προοίμιο ψυχικών διαταραχών στη νεαρή ενήλικο ζωή. Η μεγαλύτερη διάρκεια της ψυχικής διαταραχής κατά την εφηβική περίοδο φαίνεται να αποτελεί ισχυρό προγνωστικό παράγοντα για τη μετέπειτα εμφάνιση έκδηλης ψυχικής διαταραχής στην ενήλικο ζωή. Συνεπώς, οι παρεμβάσεις που μειώνουν τη διάρκεια των επεισοδίων ψυχικής επιβάρυνσης στην εφηβεία μπορούν να αποτρέψουν κατά πολύ τη μετέπειτα νοσηρότητα. 

				Η βελτίωση της εφηβικής ψυχικής υγείας με επικέντρωση στην καλλιέργεια και προαγωγή των προστατευτικών κοινωνικών παραγόντων προϋποθέτει τη βελτίωση της καθημερινής ζωής των εφήβων, των σχέσεων τους με την οικογένεια και τους συνομηλίκους, καθώς και του ευρύτερου κοινωνικού περιβάλλοντος. Σύμφωνα με τον Παγκόσμιο Οργανισμό Υγείας, κοινωνικοί καθοριστικοί παράγοντες της ψυχικής υγείας είναι «οι καταστάσεις στις οποίες οι άνθρωποι γεννιούνται, ανατρέφονται, ζουν, εργάζονται και γερνούν». Οι καταστάσεις αυτές διαμορφώνονται από τις οικογένειες και την κοινωνία, ενώ καθοριστικό ρόλο παίζουν 
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				οι οικονομικές δυνατότητες, η εξουσία και οι πολιτικές συνθήκες σε τοπικό, εθνικό και παγκόσμιο επίπεδο. Ανάλογα με την αμεσότητα της επιρροής τους στον έφηβο, οι κοινωνικοί καθοριστικοί παράγοντες μπορούν να διακριθούν σε άμεσους (proximal), οι οποίοι έχουν απευθείας επίδραση στη λειτουργικότητα των εφήβων, και έμμεσους (distal). Οι άμεσοι παράγοντες περιλαμβάνουν την ανατροφή από τους γονείς, τις σχέσεις με τα αδέλφια και τους συνομηλίκους, την οικογενειακή σύγκρουση, τη διάσταση και το διαζύγιο στην οικογένεια, τη γονεϊκή ψυχική ασθένεια και το σχολείο. Για παράδειγμα, η φιλία με έναν συνομήλικο με αποκλίνουσα συμπεριφορά αποτελεί περισσότερο άμεση επιρροή από τη διαμονή του εφήβου σε μια γειτονιά υψηλής εγκληματικότητας. Οι έμμεσοι παράγοντες περιλαμβάνουν την οικονομική κατάσταση της χώρας, την εισοδηματική ανισότητα, τις επιδράσεις από το πολιτιστικό γίγνεσθαι, τα ήθη και έθιμα, τους νόμους και την έκθεση σε συνθήκες πολέμου. Η φτώχεια, για παράδειγμα, μπορεί να οδηγήσει σε σκληρή και μη υποστηρικτική ανατροφή των παιδιών ή ανεπαρκή γονεϊκή επίβλεψη με ενδεχόμενες αρνητικές επιδράσεις στην ψυχική υγεία και να οδηγήσουν τους εφήβους σε αντικοινωνική συμπεριφορά. 

				3.2.3.2. Προσέγγιση των εφήβων με ψυχικές διαταραχές - Η έννοια της ψυχικής ανθεκτικότητας

				Η σύγχρονη προσέγγιση στα προβλήματα ψυχικής υγείας και συμπεριφοράς των εφήβων έχει μετατοπιστεί από την παραδοσιακή παρέμβαση για μείωση των παραγόντων κινδύνου και επικεντρώνεται σήμερα στο ίδιο το άτομο, τονίζοντας τη σημασία της ενίσχυσης των προστατευτικών παραγόντων στη ζωή του. Οι προστατευτικοί παράγοντες και οι παράγοντες κινδύνου μπορεί να προέρχονται από τα τρία επίπεδα επιρροής, δηλαδή του ατόμου, της οικογένειας και της κοινότητας, τα οποία μετά από μια περίπλοκη αλληλεπίδραση επηρεάζουν τελικά την υγεία και την κοινωνική ανάπτυξη των εφήβων. 

				Το «κίνημα» της ψυχικής ανθεκτικότητας ξεκίνησε ως προσπάθεια να διευκρινιστεί γιατί ορισμένα παιδιά και έφηβοι, που εκτίθενται σε αρνητικές περιβαλλοντικές επιδράσεις, μπορεί τελικά να κατορθώσουν να φθάσουν σε διαφορετικά επίπεδα επιτυχίας και ευτυχίας. Μελετήθηκε ποιες ήταν οι προστατευτικές δυνάμεις στη ζωή τους, που τους θωράκισαν από λάθη συμπεριφοράς και δεν εμφάνισαν τις αναμενόμενες ανεπιθύμητες εκβάσεις που σχετίζονται συνήθως με τις καταστάσεις αυτές. Η ψυχική ανθεκτικότητα είναι μια πολυδιάστατη έννοια, αποτελεί μέρος της ψυχοσύνθεσης των παιδιών και των εφήβων και εμπεριέχει την έκθεση στην αντιξοότητα και την εκδήλωση θετικής προσαρμοστικής έκβασης. Ορίζεται ως η ικανότητα του ατόμου να επανακάμπτει από τις αντιξοότητες και να εκδηλώνει συμπεριφορές που προάγουν την υγεία. Οι έφηβοι με ψυχική ανθεκτικότητα έχουν εγγενείς δυνατότητες -είναι προετοιμασμένοι- να ξεπεράσουν οποιαδήποτε κρίση και είναι λιγότερο πιθανό να εκδηλώσουν ριψοκίνδυνες συμπεριφορές. Τα παιδιά και οι έφηβοι είναι δηλαδή γεννημένοι με δυνάμεις και ικανότητες να αντεπεξέρχονται στις αντιξοότητες, να μαθαίνουν από τα λάθη τους και να ωριμάζουν σε υπεύθυνους, ικανούς ενήλικες. Προϋπόθεση, ωστόσο, για να αναπτύξουν και να ενεργοποιήσουν τις εσωτερικές τους δυνάμεις είναι να τους δοθούν οι κατάλληλες ευκαιρίες ανάπτυξης αυτών των μηχανισμών. 

				Η προσέγγιση με βάση την ψυχική ανθεκτικότητα εστιάζεται στους γονείς και την οικογένεια που αποτελούν τις σημαντικότερες πρωταρχικές δυνάμεις στη ζωή των εφήβων κι έχουν τη δυνατότητα να τους προστατεύσουν από επιβλαβείς καταστάσεις και συμπεριφορές. Οι έφηβοι δρουν σύμφωνα με τις προσδοκίες των γονιών τους, καθοριστικούς παράγοντες της ψυχικής υγείας σε όλη τη διάρκεια της ζωής τους. Αντιστοίχως, αναμένεται από τους γονείς να βοηθούν τους εφήβους να αναγνωρίσουν ότι κατέχουν διάφορες ικανότητες και εσωτερικές δυνάμεις και να τους ενισχύουν να αναπτύξουν τους επτά βασικούς τομείς ψυχικής ανθεκτικότητας θέτοντας ανάλογα ερωτήματα σχετικά με το γονεϊκό τους ρόλο (Πίνακας 

			

		

	
		
			
				284

			

		

		
			[image: ]
		

		
			[image: ]
		

		
			
				3.9).

				
					1. Επάρκεια (Competence)

				

				
					Επάρκεια είναι η δεξιότητα της αποτελεσματικής αντιμετώπισης καταστάσεων. Αποκτάται μέσω πραγματικών εμπειριών.

				

				
					Συλλογισθείτε τα παρακάτω ερωτήματα:

				

				
					Βοηθώ τον έφηβο να εστιάσει στις δυνάμεις του και να χτίσει πάνω σε αυτές;

				

				
					Παρατηρώ τι κάνει σωστά ή εστιάζω μόνο στα λάθη του; 

				

				
					Όταν επισημαίνω ένα λάθος του, είμαι σαφής και συγκεκριμένος ή δείχνω πως κάνει τα πάντα λάθος;

				

				
					Τον βοηθάω να αναγνωρίσει τι κάνει για τον εαυτό του; 

				

				
					Τον βοηθάω να χτίσει τις απαραίτητες εκπαιδευτικές, κοινωνικές και κατευναστικές του στρες δεξιότητες που είναι απαραίτητες για να γίνει επαρκής; 

				

				
					Τον ενισχύω να παίρνει τις δικές του αποφάσεις ή υποτιμώ την επάρκειά του κάνοντας κηρύγματα;

				

				
					Τον αφήνω να κάνει ασφαλή λάθη ώστε να μπορεί να διορθώνει τον εαυτό του ή προσπαθώ να τον προστατεύσω από κάθε παγίδα; 

				

				
					Καθώς προσπαθώ να τον προστατεύσω μήπως του στέλνω το μήνυμα ότι δεν πιστεύω πως μπορεί να τα βγάλει πέρα; 

				

				
					Αναγνωρίζω τις επάρκειες του κάθε παιδιού μου χωρίς να το συγκρίνω με τα αδέρφια του;

				

				
					2. Αυτοπεποίθηση (Confidence)

				

				
					Αυτοπεποίθηση είναι η ακέραιη πίστη του ατόμου στις ικανότητές του και έχει τις ρίζες της στην επάρκεια. Οι έφηβοι αποκτούν αυτοπεποίθηση αποδεικνύοντας την επάρκειά τους σε πραγματικές καταστάσεις. 

				

				
					Συλλογισθείτε τα παρακάτω ερωτήματα:

				

				
					Βλέπω το καλύτερο στο παιδί μου για να μπορέσει το ίδιο να δει το καλύτερο στον εαυτό του;

				

				
					Εκφράζω ξεκάθαρα στον έφηβο ότι περιμένω από αυτόν τις καλύτερες αξίες (όχι επιτεύγματα αλλά προσωπικές αξίες, όπως δικαιοσύνη, ακεραιότητα, επιμονή και καλοσύνη); 

				

				
					Τον βοηθώ να αναγνωρίσει τι έκανε καλά και σωστά;

				

				
					Του φέρομαι σαν να είναι ανίκανος ή μήπως ως νέο που μαθαίνει να ορίζει τον κόσμο του;

				

				
					Τον επαινώ αρκετά συχνά; Τον επαινώ ειλικρινά για συγκεκριμένα επιτεύγματα ή του δίνω τόσο ασαφείς επαίνους που δε φαίνονται αυθεντικοί;

				

				
					Τον ενθαρρύνω να προσπαθήσει λίγο παραπάνω επειδή πιστεύω ότι μπορεί να πετύχει; Έχω ρεαλιστικά υψηλές προσδοκίες;

				

				
					Τον πιέζω ακούσια να κάνει περισσότερα από αυτά, που μπορεί να ανταπεξέλθει ρεαλιστικά, ωθώντας τον να σκοντάψει και να χάσει την αυτοπεποίθησή του; 

				

				
					Όταν πρέπει να τον επικρίνω, εστιάζω μόνο σε αυτά που κάνει λάθος ή του υπενθυμίζω παράλληλα ότι είναι ικανός να τα πάει καλά; 

				

				
					Αποφεύγω να τον κάνω να ντραπεί; 

				

				
					3. Σύνδεση (Connection)

				

				
					Οι στενοί δεσμοί με την οικογένεια, τους φίλους, το σχολείο και την κοινότητα δημιουργούν στον έφηβο μια αίσθηση ασφάλειας, που παράγει ισχυρές αξίες και τον αποτρέπει από την αναζήτηση καταστροφικών συμπεριφορών εναλλακτικών της αγάπης και της προσοχής. 

				

				
					Συλλογισθείτε τα παρακάτω ερωτήματα:

				

				
					Χτίζουμε μια αίσθηση σωματικής και συναισθηματικής ασφάλειας μέσα στο σπίτι μας;

				

				
					Γνωρίζει το παιδί μου ότι το αγαπάω τρελά;

				

				
					Επιτρέπω στον έφηβο να έχει και να εκφράζει όλους τους τύπους των συναισθημάτων του ή καταπιέζω τα δυσάρεστα συναισθήματα; Μαθαίνει ότι το να απευθύνεται σε άλλα άτομα για συναισθηματική υποστήριξη στις δύσκολες στιγμές είναι ωφέλιμο ή μήπως ότι θεωρείται ντροπή;
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					Κάνουμε τα πάντα για να διευθετήσουμε τις συγκρούσεις μέσα στην οικογένειά μας και δουλεύουμε για να λύνουμε τα προβλήματα αντί να τα αφήνουμε να γίνονται μεγαλύτερα; 

				

				
					Έχουμε μια τηλεόραση και ένα κέντρο ψυχαγωγίας σε κάθε δωμάτιο ή δημιουργούμε έναν κοινό χώρο όπου η οικογένεια περνάει κάποιο χρόνο όλη μαζί;

				

				
					Ενθαρρύνω τον έφηβο να συμμετέχει στις διάφορες εθνικές, θρησκευτικές ή πολιτιστικές ομάδες στις οποίες ανήκουμε; 

				

				
					Αποτρέπω τον έφηβο από το να αναπτύξει στενές σχέσεις με άλλους ή καλλιεργώ και άλλες υγιείς σχέσεις που γνωρίζω ότι θα ενισχύσουν τα θετικά μου μηνύματα;

				

				
					4. Χαρακτήρας (Character)

				

				
					Οι έφηβοι χρειάζονται μια θεμελιακή αίσθηση του σωστού και του λάθους για να κάνουν φρόνιμες επιλογές, να συνεισφέρουν στον κόσμο και να γίνουν ώριμοι ενήλικες. Ο έφηβοι με δυνατό χαρακτήρα έχουν μεγαλύτερη άνεση να εμμένουν στις αξίες τους και να δείχνουν το ενδιαφέρον τους προς τους άλλους.

				

				
					Συλλογισθείτε τα παρακάτω ερωτήματα:

				

				
					Βοηθάω τον έφηβο να καταλάβει ότι οι συμπεριφορές του επηρεάζουν τους άλλους ανθρώπους τόσο με καλό όσο και κακό τρόπο;

				

				
					Βοηθάω τον έφηβο να αναγνωρίσει τον εαυτό του ως ένα άτομο που νοιάζεται για τους άλλους;

				

				
					Του επιτρέπω να αποσαφηνίσει τις δικές του αξίες;

				

				
					Του επιτρέπω να σκεφτεί ποιο είναι το σωστό και ποιο το λάθος, πέρα από την άμεση ικανοποίηση ή τις εγωιστικές ανάγκες;

				

				
					Του δείχνω καθαρά πόσο τον υπολογίζω, ώστε να αποτελέσω πρότυπο για τη σπουδαιότητα του να ενδιαφέρεσαι για τους άλλους; 

				

				
					Του επισημαίνω τη σημασία της κοινωνίας;

				

				
					Τον βοηθώ να αναπτύξει μια αίσθηση πνευματικότητας;

				

				
					Προσέχω να αποφεύγω ρατσιστικές ή απεχθείς δηλώσεις ή στερεότυπα;

				

				
					5. Συμβολή (Contribution)

				

				
					Οι έφηβοι που κατανοούν τη σπουδαιότητα της προσωπικής συμβολής αποκτούν μια αίσθηση σκοπού, η οποία μπορεί να τους κινητοποιήσει. 

				

				
					Συλλογισθείτε τα παρακάτω ερωτήματα:

				

				
					Μεταδίδω στον έφηβο ότι πολλοί άνθρωποι στον κόσμο δεν έχουν τόση ανθρώπινη επαφή, χρήματα, ελευθερία και ασφάλεια όσο χρειάζονται; 

				

				
					Διδάσκω τη σημαντική αξία του να περιποιείσαι τους άλλους;

				

				
					Κάνω σαφές στον έφηβο ότι πιστεύω πως μπορεί να βελτιώσει τον κόσμο;

				

				
					Δημιουργώ ευκαιρίες ώστε κάθε έφηβος να συμβάλλει με κάποιο συγκεκριμένο τρόπο;

				

				
					6. Αντιμετώπιση (Coping)

				

				
					Οι έφηβοι που μαθαίνουν να αντιμετωπίζουν το στρες αποτελεσματικά είναι καλύτερα προετοιμασμένοι για να ξεπεράσουν τις προκλήσεις της ζωής. Η καλύτερη προστασία έναντι ανασφαλών, ανησυχητικών συμπεριφορών είναι ένα ευρύ φάσμα θετικών, προσαρμοσμένων στρατηγικών αντιμετώπισης των καταστάσεων. 

				

				
					Συλλογισθείτε τα παρακάτω ερωτήματα:

				

				
					Δίνω το παράδειγμα θετικών στρατηγικών αντιμετώπισης σε σταθερή βάση;

				

				
					Καθοδηγώ τον έφηβο ώστε να αναπτύξει θετικές, αποτελεσματικές στρατηγικές διαχείρισης;

				

				
					Πιστεύω ότι το να του λέω να σταματήσει τις αρνητικές συμπεριφορές θα ωφελήσει;

				

				
					Αναγνωρίζω ότι για πολλούς νέους ανθρώπους οι ριψοκίνδυνες συμπεριφορές είναι προσπάθειες να ανακουφιστούν από το στρες και τον πόνο στη ζωή τους; 

				

				
					Αν ο έφηβος έχει υιοθετήσει αρνητικές συμπεριφορές, τον καταδικάζω γι’ αυτό; Όταν το κάνω, αναγνωρίζω ότι μπορεί μόνο να αυξάνω την αίσθηση ντροπής του και συνεπώς να τον οδηγώ σε μεγαλύτερη αρνητικότητα; 

				

				
					Δίνω το παράδειγμα της επίλυσης των προβλημάτων βήμα προς βήμα ή απλώς αντιδρώ συναισθηματικά όταν είμαι φορτισμένος;
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				Πίνακας 3.9 Συστάσεις στους γονείς για την προαγωγή των τομέων της ψυχικής ανθεκτικότητας των παιδιών τους

				
					Αποτελώ υπόδειγμα για τη σημασία της φροντίδας του σώματός μας με άσκηση, καλή διατροφή και επαρκή ύπνο; Δίνω το παράδειγμα τεχνικών χαλάρωσης;

				

				
					Παροτρύνω τη δημιουργική έκφραση;

				

				
					Αποτελώ πρότυπο διατήρησης αυτοελέγχου αντί να ανταποκρίνομαι παρορμητικά ή βιαστικά στις στρεσογόνες καταστάσεις;

				

				
					Δημιουργώ ένα οικογενειακό περιβάλλον στο οποίο το να μιλάει, να ακούει και να μοιράζεται κανείς είναι ασφαλές και παραγωγικό;

				

				
					7. Έλεγχος (Control)

				

				
					Όταν οι έφηβοι συνειδητοποιούν ότι μπορούν να ελέγξουν την έκβαση των αποφάσεων και πράξεών τους, είναι πιθανότερο να μάθουν πως έχουν την ικανότητα να κάνουν ότι χρειάζεται για να επανακάμψουν. Αν οι γονείς παίρνουν όλες τις αποφάσεις, οι έφηβοι χάνουν τις ευκαιρίες να αποκτήσουν τον έλεγχο. Ένας έφηβος που νιώθει ότι πάντα κάτι του συμβαίνει τείνει να γίνεται παθητικός, απαισιόδοξος και καταθλιπτικός. Θεωρεί τον έλεγχο ως κάτι εξωτερικό - οτιδήποτε κάνει δεν έχει πραγματικά σημασία επειδή δεν έχει τον έλεγχο του αποτελέσματος. Ο ανθεκτικός έφηβος γνωρίζει ότι έχει εσωτερικό έλεγχο. Με τις επιλογές και τις πράξεις του προσδιορίζει το αποτέλεσμα και γνωρίζει ότι μπορεί να κάνει τη διαφορά. 

				

				
					Συλλογισθείτε τα παρακάτω ερωτήματα:

				

				
					Βοηθώ τον έφηβο να καταλάβει ότι τα γεγονότα της ζωής δεν είναι εντελώς τυχαία και ότι τα περισσότερα πράγματα συμβαίνουν ως άμεσο αποτέλεσμα των πράξεων και των επιλογών κάποιου;

				

				
					Βοηθώ τον έφηβο να καταλάβει ότι δεν ευθύνεται για πολλές από τις άσχημες καταστάσεις στη ζωή του (όπως η διάσταση ή το διαζύγιο των γονιών);

				

				
					Τον βοηθώ να σκεφτεί το μέλλον κάνοντας ένα βήμα κάθε φορά;

				

				
					Τον βοηθώ να αναγνωρίσει ακόμα και τις μικρές του επιτυχίες, έτσι ώστε να συνειδητοποιήσει ότι μπορεί να πετύχει; 

				

				
					Βοηθώ τον έφηβο να καταλάβει ότι κανένας δεν μπορεί να ελέγχει όλες τις καταστάσεις, αλλά ότι καθένας μπορεί να αλλάζει τις πιθανότητες επιλέγοντας θετικές ή προστατευτικές συμπεριφορές;

				

				
					Καταλαβαίνω ότι η πειθαρχία σχετίζεται με τη διδασκαλία και όχι την τιμωρία ή τον έλεγχο; Χρησιμοποιώ την πειθαρχία ως τρόπο για να βοηθήσω τον έφηβο να καταλάβει ότι οι πράξεις του προκαλούν συγκεκριμένες συνέπειες;

				

				Αξιολογώντας όλους τους τομείς της ψυχικής ανθεκτικότητας, φαίνεται ότι οι έφηβοι πρέπει να αισθανθούν επάρκεια για να αποκτήσουν αυτοπεποίθηση. Χρειάζονται βαθιά σύνδεση με τουλάχιστον έναν ενήλικο για να ενισχύσουν την αίσθηση της επάρκειας. Χρειάζονται δυνατό χαρακτήρα για να μάθουν πώς να συμμετέχουν και να συμβάλουν στο οικογενειακό και κοινωνικό γίγνεσθαι και ότι ο χαρακτήρας σφυρηλατείται μέσω των βαθιών σχέσεων με τους άλλους. Η συμβολή χτίζει το χαρακτήρα και δυναμώνει περαιτέρω τις σχέσεις. Οι έφηβοι που συμμετέχουν στο κοινωνικό γίγνεσθαι αποκτούν αυτοπεποίθηση, καθώς νιώθουν όλο και πιο επαρκείς και αυτό τους δίνει μια αυξημένη αίσθηση ελέγχου. Οι έφηβοι με αίσθηση ελέγχου πιστεύουν στην ικανότητά τους να λύνουν τα προβλήματα, έτσι ώστε να αντιμετωπίζουν επίμονα ένα πρόβλημα μέχρι να βρούνε μια λύση. Η εμπειρία αυτή αυξάνει την αυτοπεποίθησή τους, ενισχύει την ικανότητά τους να ελέγχουν το περιβάλλον τους και ούτω καθεξής.

				3.2.3.3. Γονεϊκά πρότυπα

				Οι γονείς αποτελούν τη σημαντικότερη πηγή αγάπης, υποστήριξης και καθοδήγησης για τους εφήβους και γι’ αυτό έχουν τη μεγαλύτερη επίδραση στη δόμηση της ψυχικής τους ανθεκτικότητας. Οι γονείς δεν μπορούν και δεν πρέπει να επιχειρούν τον άκαμπτο έλεγχο των πράξεων, των συναισθημάτων, των σκέψεων ή των επιλογών των εφήβων, εάν θέλουν να τους βοηθήσουν να γίνουν πιο ανθεκτικοί. Η 
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				ανάπτυξη της ψυχικής ανθεκτικότητας εξαρτάται από την παραίτηση των γονιών από τον αυστηρό έλεγχο για χάρη της καθοδήγησης, της προσοχής και της υποστήριξης, έτσι ώστε οι έφηβοι να έχουν ευκαιρίες να δοκιμάσουν τον εσωτερικό τους έλεγχο. Με κριτήριο τον τρόπο γονεϊκής ανατροφής των εφήβων, διακρίνονται τέσσερα γονεϊκά πρότυπα (Πίνακας 3.10).

				Πίνακας 3.10: Γονεϊκά πρότυπα ανατροφής των εφήβων

				
					Αυταρχικός (Authoritarian)

					Ο αυταρχικός γονέας προσπαθεί να διαμορφώσει τη συμπεριφορά του εφήβου με βάση ένα προκαθορισμένο, συνήθως απόλυτο, πρότυπο συμπεριφοράς. Χρησιμοποιεί τιμωρητικές μεθόδους για να συμμορφώνει τον έφηβο σε περίπτωση ανυπακοής του στο συγκεκριμένο πρότυπο. Δεν ενθαρρύνει το διάλογο, γιατί πιστεύει πως ο έφηβος πρέπει να σέβεται και να αποδέχεται τις απόψεις του. 

					Οι έφηβοι που αναθρέφονται από αυταρχικούς γονείς μπορεί να είναι πειθαρχημένοι, αλλά συνήθως είναι απρόθυμοι ή ανίκανοι να πάρουν πρωτοβουλίες στη ζωή τους και μπορεί αντί αυτού να αναζητούν φιγούρες εξουσίας για να τους ελέγχουν και στην ενήλικο ζωή. Ορισμένες φορές μπορεί να επαναστατήσουν άγρια.

				

				
					Παραχωρητικός (Permissive)

					Ο παραχωρητικός γονέας δείχνει αγάπη και υποστήριξη, αλλά συχνά αντιμετωπίζει τον έφηβο σαν φίλο, αποφεύγει να συγκρουστεί μαζί του και δε θέτει κατάλληλα όρια. 

					Οι έφηβοι που ανατρέφονται από παραχωρητικούς γονείς, γνωρίζουν πόσο αγαπητοί είναι, αλλά ορισμένες φορές αναγκάζονται να αυτοελέγχονται μέσω της ενοχής και επιθυμούν όρια. Το πρότυπο αυτό φαίνεται βραχυπρόθεσμα καλό, αλλά μπορεί να αναθρέψει πιο νευρωτικούς εφήβους. Όταν οι γονείς δε θέτουν όρια, οι έφηβοι πρέπει να θέσουν τα δικά τους, χωρίς να έχουν την εμπειρία της ζωής, που υποδεικνύει πού πρέπει να τεθούν αυτά τα όρια.

				

				
					Αδιάφορος (Disengaged)

					Ο αδιάφορος γονέας είναι πολύ απασχολημένος με άλλες δραστηριότητες για να προσέξει τη συμπεριφορά του εφήβου και να θέσει όρια. Αν όμως προκύψουν μείζονα προβλήματα μπορεί να φερθεί σκληρά και να δώσει αντιφατικά μηνύματα στον έφηβο.

					Οι έφηβοι με αδιάφορους γονείς μπορεί να ωθήσουν τη συμπεριφορά τους στα άκρα για να τραβήξουν την προσοχή, που εκλιπαρούν να έχουν από τους γονείς. 

				

				
					Διαλεκτικός (Authoritative)

					Ο διαλεκτικός γονέας θέτει λογικά όρια, περιμένει καλή συμπεριφορά, προσφέρει πολλή αγάπη, ενθαρρύνει το διάλογο και την ανεξαρτησία αλλά όταν πρόκειται για μεγάλα ζητήματα θεσπίζει ο ίδιος τους κανόνες. 

				

				Οι γονείς με πρότυπο που κλίνει προς το αυταρχικό, παραχωρητικό ή αδιάφορο μοντέλο πρέπει να σκεφτούν πώς να γίνουν πιο διαλεκτικοί. Οι έφηβοι που ανατρέφονται από διαλεκτικούς γονείς είναι περισσότερο πιθανό να γίνουν ψυχικά ανθεκτικοί και να μη εμπλακούν σε ριψοκίνδυνες και ανησυχητικές συμπεριφορές. Το ισορροπημένο, διαλεκτικό μοντέλο απαιτεί πολλή αγάπη και προσοχή και δίνει στους εφήβους ευκαιρίες να κερδίσουν περισσότερη ανεξαρτησία, με στενή επιτήρηση και ξεκάθαρα όρια. Οι γονείς προσφέρουν πολλά στους εφήβους θέτοντας κατάλληλα όρια. Τα ξεκάθαρα όρια δημιουργούν μια αίσθηση ασφάλειας, γιατί οι έφηβοι θέλουν να ξέρουν πού στέκονται. Επίσης, οι γονείς χρειάζεται να είναι καλοί ακροατές, καθώς το να ακούνε τους εφήβους με προσοχή είναι πιο σημαντικό από οτιδήποτε μπορούν να πουν ως γονείς. Η συμπεριφορά αυτή πρέπει να εφαρμόζεται τόσο σε καταστάσεις ρουτίνας όσο και σε στιγμές κρίσης. Τίποτα από αυτά που λένε οι γονείς δεν είναι τόσο σημαντικά όσο αυτά που τους βλέπουν οι έφηβοι ότι ακολουθούν οι γονείς σε καθημερινή βάση.

				Πέρα από τη γνώση που ο οποιοσδήποτε «ειδικός» μπορεί να προσφέρει, κάθε γονέας πρέπει να εμπιστεύεται το δικό του ένστικτο που πηγάζει από τη γνώση του δικού του παιδιού. Οι περισσότεροι γονείς 
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				προσπαθούν να προσφέρουν το καλύτερο για τα παιδιά τους και πολλοί αισθάνονται ενοχές όταν δεν είναι σε θέση να το πράξουν. Στη σύγχρονη κοινωνία που ο στόχος της τελειότητας στην επαγγελματική και στην προσωπική ζωή φαίνεται να είναι ο κανόνας, η έννοια των «αρκετά καλών γονέων» (good enough parents) διαλάθει της προσοχής. Οι αρκετά καλοί γονείς δεν είναι οι μέτριοι γονείς, αλλά αυτοί που ασκούν το γονεϊκό τους ρόλο με ορθολογική και όχι ψυχαναγκαστική συμπεριφορά. Η προσέγγιση του «αρκετά καλού γονέα» οδηγεί σε συνεχή βελτίωση του γονεϊκού προτύπου σε αντίθεση με την αναζήτηση της ψευδαίσθησης της τελειότητας. 

				3.2.3.4. Σύνοψη- Προτάσεις

				Ο σημερινός έφηβος καλείται να αντιμετωπίσει την ψυχολογική φόρτιση που συνοδεύει τις κοινωνικές πιέσεις και τα προβαλλόμενα κοινωνικά πρότυπα μέσα σε μια ιδιαίτερα ανταγωνιστική κοινωνία, με αποτέλεσμα να δυσκολεύεται στην προσπάθειά του να επιλύσει τις συγκρούσεις ανάμεσα στον πραγματικό, τον κοινωνικό και τον ιδεατό του εαυτό. Η συχνή εμφάνιση ψυχικών διαταραχών κατά την κρίσιμη περίοδο της εφηβείας ενέχει, ωστόσο, τον κίνδυνο μονιμοποίησης των διαταραχών αυτών και στην ενήλικο ζωή, καθιστώντας αναγκαία την έγκαιρη αναγνώριση, αξιολόγηση και εφαρμογή των κατάλληλων θεραπευτικών παρεμβάσεων.

				Στο πλαίσιο αυτό, ο ρόλος των γονέων στη διασφάλιση και προαγωγή της ψυχικής ανθεκτικότητας των εφήβων είναι ιδιαίτερα σημαντικός για τη δόμηση μιας υγιούς και δημιουργικής σχέσης. Καθώς τα παιδιά μεγαλώνουν και γίνονται έφηβοι, η ορθή ή όχι διαχείριση των συγκρούσεων, ο επανακαθορισμός και η επαναδιαπραγμάτευση των σχέσεων γονέων-εφήβου από το γονεϊκό περιβάλλον μπορούν να έχουν θετικά ή αρνητικά αποτελέσματα στην αυτοεκτίμηση και στη διαμόρφωση της ταυτότητας του εφήβου. Οι γονείς χτίζοντας την ψυχική ανθεκτικότητα των εφήβων τους προετοιμάζουν να σταθούν μόνοι τους. Η γονεϊκή στήριξη και ο τρόπος διαπαιδαγώγησης έχουν σημαντική συμβολή στην πρόβλεψη των ψυχικών διαταραχών της εφηβείας. Οι θετικές σχέσεις των εφήβων με τους γονείς τους προάγουν την ψυχοκοινωνική τους προσαρμογή και το ψυχολογικό τους ευ ζην.

				Η εύρυθμη λειτουργία του συστήματος υγείας και η συνεργασία των υγειονομικών φορέων της Εφηβιατρικής μπορούν να συμβάλλουν στην περαιτέρω υποστήριξη των εφήβων, ιδίως αυτών που μεγαλώνουν κάτω από «σκληρές» συνθήκες μέσα σε ένα περιβάλλον ανέχειας, σωματικής κακοποίησης ή γονεϊκής βίας, ώστε να κατορθώσουν να «επιβιώσουν» και να οδεύσουν ομαλά προς την ενηλικίωση. 

				«Αυτό που μετράει στο τέλος, δεν είναι ο κόσμος που θα αφήσουμε στα παιδιά μας, αλλά τα παιδιά που θα αφήσουμε στον κόσμο (Federico Mayor UNESCO, 1995)».

				3.2.3.5. Προτεινόμενες δραστηριότητες εμπέδωσης γνώσεων

				Για την εμπέδωση των γνώσεων προτείνονται στους φοιτητές οι παρακάτω ενδεικτικές δραστηριότητες: 

				Καταιγισμός ιδεών με θέμα «Ρόλος των γονέων στην ψυχική υγεία των εφήβων» 

				Εισάγεται το θέμα, “Τι γνωρίζετε για την ψυχική υγεία των εφήβων και τις διαταραχές της;” και ζητείται από τους φοιτητές να ανακαλέσουν σχετικές προϋπάρχουσες ιδέες. Ο συντονιστής ζητά από τους φοιτητές να εκφραστούν σε σύντομο χρόνο, με λέξεις ή σύντομες εκφράσεις, που καταγράφει σε πίνακα, ενώ ο ίδιος αποφεύγει να υποδείξει τις δικές του. Ακολουθεί συζήτηση κατά την οποία αναλύονται, σχολιάζονται 
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				και αξιολογούνται οι απόψεις που έχουν καταγραφεί, απορρίπτονται κάποιες που δε σχετίζονται άμεσα με το θέμα και προτείνονται νέες. Ο συντονιστής καλεί τους φοιτητές να προτείνουν κριτήρια ομαδοποίησης, να προχωρήσουν σε ταξινόμηση των ιδεών που προέκυψαν από τον καταιγισμό και να τις κατηγοριοποιήσουν

				Παρουσίαση πληροφοριών-Συζήτηση

				Προγραμματίζεται τηλεδιάσκεψη μεταξύ των φοιτητών που συμμετείχαν στη δραστηριότητα «Αναζήτηση δεδομένων» και ορίζεται συντονιστής. Ο κάθε φοιτητής παρουσιάζει τις πληροφορίες που συγκέντρωσε για το θέμα. Ακολουθεί συζήτηση, αντιπαράθεση των διαφορετικών απόψεων και παρουσίαση επιμέρους προτάσεων.

				 

				Προσομοίωση: Βιωματικό σεμινάριο

				Ζητείται από τέσσερις φοιτητές να υποδυθούν ότι είναι έφηβοι, άλλοι τέσσερις φοιτητές αναλαμβάνουν τον αντίστοιχο ρόλο του γονέα, ενώ ένας φοιτητής υποδύεται τον υπεύθυνο Εφηβιατρικής Μονάδας. Οι τέσσερις φοιτητές-γονείς καλούνται να αντιπροσωπεύσουν τέσσερις διαφορετικούς τύπους: τον «αυταρχικό», τον «παραχωρητικό», τον «αδιάφορο» και τον «διαλεκτικό» γονέα. Ακολουθεί διάλογος μεταξύ του κάθε φοιτητή-εφήβου και του αντίστοιχου φοιτητή-γονέα για θέματα που απασχολούν τον πρώτο, συμπεριλαμβανομένων της σεξουαλικής υγείας, κατάχρησης ουσιών, μελλοντικών επαγγελματικών στόχων. Ο φοιτητής-έφηβος εκφράζει στον εκάστοτε φοιτητή-γονέα τις απορίες, ανησυχίες και άγχη του για τα θέματα αυτά και ο φοιτητής-γονέας καλείται να απαντήσει κατά την κρίση του και με βάση το ρόλο του. Ο φοιτητής-υπεύθυνος της Εφηβιατρικής Μονάδας παρακολουθεί χωρίς να επεμβαίνει στη συζήτηση και στο τέλος εκφράζει τη γνώμη του επισημαίνοντας τα λάθη του κάθε είδους φοιτητή-γονέα. Οι υπόλοιποι φοιτητές παρακολουθούν την αντιμετώπιση του ίδιου θέματος από τους γονείς των διαφορετικών κατηγοριών και σημειώνουν τις παρατηρήσεις τους. Ακολουθεί συζήτηση με το διδάσκοντα μετά από κάθε «περιστατικό».
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				3.3. Ζητήματα πολιτικής και συστάσεις για τη βελτίωση της υγείας των εφήβων

				Στο στρογγυλό τραπέζι «Ατζέντα Κοινωνικής Παιδιατρικής στην Ελλάδα του 2013» (4ο Πανελλήνιο Συνέδριο του Φόρουμ Δημόσιας Υγείας και Κοινωνικής Ιατρικής, Αθήνα 24/11/2013), που συντόνιζε η κα Πετρίδου, Πρόεδρος της Ελληνικής Εταιρίας Κοινωνικής Παιδιατρικής και Προαγωγής της Υγείας, η κα Μπακοπούλου, Υπεύθυνη του Ειδικού Κέντρου Εφηβικής Ιατρικής, Έδρας UNESCO Εφηβικής Υγείας και Ιατρικής στην Α’ Παιδιατρική Κλινική Πανεπιστημίου Αθηνών παρουσίασε το θέμα «Εφηβιατρική Φροντίδα» και ο Διευθυντής της ίδιας Κλινικής κος Χρούσος έξι προτάσεις με δυνατότητες εφαρμογής για το εξαετές στρατηγικό σχέδιο.

				3.3.1. Πρόταση 1: Αξιολόγηση υφιστάμενης κατάστασης και βελτίωση της εκπαίδευ-σης αναπαραγωγικής και σεξουαλικής υγείας των εφήβων (χρονικός ορίζοντας 2 έτη)

				Η Ελλάδα είναι μία από τις λίγες ευρωπαϊκές χώρες, στις οποίες η σεξουαλική εκπαίδευση δεν έχει εφαρμοστεί ακόμα στα σχολεία, που είναι οι κύριοι εκπαιδευτικοί πάροχοι στην εφηβεία. Από την Έδρα UNESCO Εφηβικής Υγείας και Ιατρικής γίνεται αξιολόγηση των υφιστάμενων αποσπασματικών ή ελλιπών πανελλαδικών δεδομένων αναπαραγωγικής και σεξουαλικής υγείας των εφήβων με στόχο την ανάπτυξη εγχειριδίου σχολικού προγράμματος εκπαίδευσης των εφήβων σε θέματα αναπαραγωγικής και σεξουαλικής υγείας. Αναλυτικότερα έχει αναληφθεί 1. η ανάλυση πανελλαδικών δεδομένων αναπαραγωγικής και σεξουαλικής υγείας των εφήβων, όπως συχνότητα χρήσης αντισυλληπτικών μεθόδων, εφηβικής εγκυμοσύνης και αμβλώσεων, που προέρχονται από τα δημόσια και ιδιωτικά μαιευτήρια/κέντρα/μονάδες/πανεπιστημιακές δομές της χώρας, σε συνεργασία με τους ενδιαφερόμενους φορείς και 2. η ανάπτυξη εγχειριδίου σχολικού προγράμματος εκπαίδευσης των εφήβων σε θέματα αναπαραγωγικής και σεξουαλικής υγείας, σύμφωνα με τις προδιαγραφές του ΠΟΥ. Το πρόγραμμα παρουσιάστηκε από την Έδρα UNESCO Εφηβικής Υγείας και Ιατρικής στην ενημερωτική συνάντηση των Συνεργαζόμενων Σχολείων με την UNESCO (ASP net) στο Υπουργείο Παιδείας και Θρησκευμάτων, Πολιτισμού και Αθλητισμού στην Αθήνα το 2013. Η ανάγκη ανάπτυξης εγχειριδίου για την εκπαίδευση σε θέματα αναπαραγωγικής και σεξουαλικής υγείας των εφήβων στη χώρα μας προκύπτει από το γεγονός ότι σημαντικό μέρος της μάθησης για την αναπαραγωγική και σεξουαλική υγεία στην εφηβεία συμβαίνει χωρίς τη συμμετοχή των ειδικών, από γονείς, συνομηλίκους, την τηλεόραση και το Διαδίκτυο. 

				3.3.2. Πρόταση 2. Ανάπτυξη Πανελλαδικού Δικτύου Εφηβιατρικής Φροντίδας (χρονι-κός ορίζοντας 3 έτη)

				Ανάπτυξη ενός Πανελλαδικού Δικτύου Εφηβιατρικής Φροντίδας με ετήσια επικαιροποίηση της 1ης χαρτογράφησης που επιχειρήθηκε στο πλαίσιο της Λευκής Βίβλου και στόχο την πυραμιδική διασύνδεση φορέων, οργανώσεων και υπηρεσιών, που παρέχουν είτε ολιστική εφηβιατρική φροντίδα είτε εξειδικευμένη φροντίδα στους επιμέρους τομείς της εφηβικής υγείας π.χ. πρόληψη και προαγωγή εφηβικής υγείας, εφηβική συμπεριφορά και ψυχική υγεία, εξαρτήσεις, εφηβική αναπαραγωγική υγεία και χρόνια νοσήματα. Στο Δίκτυο αυτό θα κληθούν να συμμετέχουν επαγγελματίες υγείας, εκπρόσωποι σχολείων, τοπικής αυτοδιοίκησης και μη κυβερνητικών οργανώσεων, ΜΜΕ, το ευρύτερο κοινό, αλλά και εκπρόσωποι των εφήβων σε εθελοντική βάση, ώστε να επιτυγχάνεται ο μέγιστος βαθμός διάχυσης και διείσδυσης της πληροφορίας για την ανάγκη φροντίδας της υγείας των εφήβων. Θα χρειαστεί επίσης η οργάνωση εκστρατειών ενημέρωσης υπό την ευθύνη κρατικών φορέων, όπως τα Υπουργεία Υγείας και Παιδείας, το ΚΕΕΛΠΝΟ και επιστημονικοί φορείς, όπως οι συναφείς επιστημονικές εταιρείες ή άλλα πρόσφορα και 
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				αποτελεσματικά μέσα κοινωνικής δικτύωσης των εφήβων.

				3.3.3. Πρόταση 3: Εκπαίδευση Ιατρών και άλλων Επαγγελματιών στην Εφηβική Ιατρι-κή και ανάπτυξη κατευθυντήριων οδηγιών, διαγνωστικών και θεραπευτικών πρωτο-κόλλων (χρονικός ορίζοντας 2 έτη)

				Τα επιμέρους θέματα εφηβικής υγείας και ιατρικής για τα οποία χρειάζεται να αναπτυχθούν εθνικές κατευθυντήριες οδηγίες επιλέγονται από τις συναφείς επιστημονικές εταιρείες, οι οποίες καθορίζουν στη συνέχεια και τους χρόνους επικαιροποίησης τους. Χρειάζεται προσπάθεια ώστε να οργανωθεί το βασικό πρόγραμμα εκπαίδευσης των παιδιάτρων, άλλων κλινικών ιατρών και επαγγελματιών υγείας στη διεπιστημονική παροχή εφηβιατρικής φροντίδας σε όλη τη χώρα, σε Πανεπιστημιακές δομές εφηβικής ιατρικής, που πληρούν τα κριτήρια δομών φιλικών προς τους εφήβους, σύμφωνα με τον ΠΟΥ. Οι εκπαιδευόμενοι πιστοποιούνται μετά από εκπαίδευση από θεσμοθετημένες για μετεκπαίδευση και εξειδίκευση στην εφηβική ιατρική πανεπιστημιακές δομές. Ειδικά για τους Παιδιάτρους προτείνεται να ενσωματωθεί κατά τη διάρκεια της 4ετούς ειδίκευσής τους στην Παιδιατρική ένας μήνας υποχρεωτικής εκπαίδευσης στην Εφηβική Ιατρική. Εφόσον η διάρκεια της ειδικότητας γίνει 5ετής, ο χρόνος εκπαίδευσης σε κλινικές με δυνατότητα εκπαίδευσης στην εφηβική ιατρική προτείνεται να αυξηθεί σε 6 μήνες.

				3.3.4. Πρόταση 4. Εκπαίδευση των εκπαιδευτικών, γονέων και εφήβων στη φροντίδα και αυτοφροντίδα εφηβικής υγείας με ανάπτυξη Ειδικών Δράσεων στα Σχολεία και την Κοινότητα (χρονικός ορίζοντας 5 έτη)

				Ανάπτυξη ειδικών τομέων δράσεων, που στοχεύουν στην εκπαίδευση των εκπαιδευτικών, γονέων και των ίδιων των εφήβων στην πρόληψη και προαγωγή της υγείας μέσα από μια σειρά δράσεων στα σχολεία και στην κοινότητα. Ειδικότερα, οι δράσεις αυτές αφορούν σε:

				Ανάπτυξη και εισαγωγή στο σχολικό πρόγραμμα ατομικού Δελτίου Αυτοαξιολόγησης της Υγείας του Εφήβου σε ηλεκτρονική μορφή και ενθάρρυνση της συμμετοχής των εφήβων στη φροντίδα της υγείας τους με τη συμπλήρωση του δελτίου. Το ατομικό δελτίο του εφήβου μπορεί να στηριχθεί στην κάρτα υγείας φοιτητή, που έχει αναπτυχθεί ήδη στο Εργαστήριο Υγιεινής, Επιδημιολογίας και Ιατρικής Στατιστικής του ΕΚΠΑ. Περιλαμβάνει ερωτήσεις σχετικές με τη γενική εφηβική υγεία, την εμβολιαστική κάλυψη και τον προσυμπτωματικό έλεγχο για ψυχικά και συμπεριφορικά προβλήματα, εξαρτήσεις και προβλήματα αναπαραγωγικής υγείας και λοιμώξεων. Με αυτοματοποιημένο σύστημα θα προβλέπεται η δυνατότητα παραπομπής των εφήβων σε συναφείς υπηρεσίες σε περίπτωση θετικού αποτελέσματος μετά τη συμπλήρωση κάποιας από τις ανιχνευτικές δοκιμασίες, που περιέχονται στην κάρτα υγείας

				Ενημέρωση των εκπαιδευτικών για τη σημασία των εμβολιασμών, του υγιεινού τρόπου ζωής και του προσυμπτωματικού ελέγχου

				Ανάπτυξη και ενίσχυση της συνεργασίας των επαγγελματιών υγείας με τους εκπαιδευτικούς 

				Ενημέρωση των γονέων για τη σημασία της εμβολιαστικής κάλυψης και του προσυμπτωματικού ελέγχου των εφήβων και σύσταση για χρήση υπηρεσιών προληπτικής εφηβικής ιατρικής μια φορά το χρόνο

				Ανάπτυξη εκπαιδευτικών προγραμμάτων για γονείς και εκπαιδευτικούς με στόχο την ανάπτυξη των δεξιοτήτων, που απαιτούνται για τη βέλτιστη φροντίδα των εφήβων 

				Οργάνωση ενημερωτικών ημερίδων και διανομή ενημερωτικών εντύπων σε σχολεία και στην 

			

		

	
		
			
				293

			

		

		
			[image: ]
		

		
			[image: ]
		

		
			
				κοινότητα

				3.3.5. Πρόταση 5: Ανάπτυξη και Ενίσχυση Υπηρεσιών Υγείας Φιλικών προς τους Εφήβους (χρονικός ορίζοντας 6 έτη)

				Ανάπτυξη και ενίσχυση πανελλαδικών δομών εφηβικής ιατρικής, σύμφωνα με τα κριτήρια του ΠΟΥ για παροχή Υπηρεσιών Υγείας Φιλικών προς τους Εφήβους, δηλαδή προσβάσιμων υπηρεσιών που λειτουργούν σε ώρες συμβατές με το πρόγραμμα των εφήβων, αποφεύγουν το στιγματισμό, έχουν διακριτική είσοδο ξεχωριστή από αυτή ενός γενικού νοσοκομείου, στελεχώνονται από κατάλληλα εκπαιδευμένους επαγγελματίες και φροντίζουν να ικανοποιούνται, κατά το δυνατόν εντός της δομής, οι περισσότερες ανάγκες των εφήβων ελαχιστοποιώντας την ανάγκη παραπομπής. 

				Η ανάπτυξη και ενίσχυση Υπηρεσιών Υγείας Φιλικών προς τους Εφήβους δεν απαιτεί εγκατάσταση ξεχωριστών εξειδικευμένων υπηρεσιών για εφήβους, αλλά βελτίωση των πρωτοβάθμιων υπηρεσιών υγείας σε όλη την επικράτεια μέσω της εκπαίδευσης και συνακόλουθης ενίσχυσης των ικανοτήτων των επαγγελματιών υγείας ώστε να τους αντιμετωπίζουν αποτελεσματικά. Προκύπτει όμως επιτακτική ανάγκη να ενσωματωθούν παρεμβάσεις ψυχικής υγείας στις δομές υπηρεσιών εφηβικής υγείας. 

				3.3.6. Πρόταση 6: Ανάπτυξη Ηλεκτρονικής Βάσης Δεδομένων για την Εφηβική Υγεία (χρονικός ορίζοντας 6 έτη)

				Ανάπτυξη ηλεκτρονικής βάσης δεδομένων εκτίμησης της υγείας των εφήβων και διαχρονικής αξιολόγησης των υπηρεσιών παροχής εφηβιατρικής φροντίδας. Οι δείκτες πρέπει να αφορούν όλους τους τομείς εφηβικής υγείας, ιδιαιτέρως τους δείκτες εμβολιαστικής κάλυψης, ψυχικής και αναπαραγωγικής υγείας, καθώς και ριψοκίνδυνης συμπεριφοράς, για τους οποίους υπάρχουν αποσπασματικά ή ελλείπουν τελείως τα δεδομένα στη χώρα μας. Τα δεδομένα μπορούν να προέρχονται τόσο από ανώνυμα στοιχεία του ηλεκτρονικού Δελτίου Αυτοαξιολόγησης της Υγείας του Εφήβου, τα οποία θα τηρεί το Υπουργείο Παιδείας, όσο και από φορείς παροχής εφηβιατρικής φροντίδας του Υπουργείου Υγείας ή άλλων φορέων. 

				Η συστηματική αποτύπωση της κατάστασης με αξιόπιστους διαχρονικούς δείκτες θα επιτρέψει την παρακολούθηση της προόδου της εφηβιατρικής φροντίδας στη χώρα μας, τον επαναπρογραμματισμό των υπηρεσιών και θα διευκολύνει τη συμμετοχή της στο Ευρωπαϊκό και διεθνές γίγνεσθαι. Η τιμητική θέση της χώρας μας να φιλοξενεί στην Α’ Παιδιατρική Κλινική του Πανεπιστημίου Αθηνών τη μοναδική Έδρα UN-ESCO στον κόσμο για την Εφηβική Υγεία και Ιατρική, συνεπάγεται και υποχρέωση προβολής των εθνικών δεδομένων που αφορούν την εφηβική υγεία σε διεθνές επίπεδο. 
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				3.4. «Κάρτα Υγείας» http://karta.med.uoa.gr/

				Διαβάζοντας το κεφάλαιο αυτό, οι φοιτητές θα είναι σε θέση να απαντήσουν στα ακόλουθα ερωτήματα:

				Ποια είναι τα συνήθη προβλήματα υγείας σε νέους, όπως οι φοιτητές Ιατρικής

				Ποια είναι η στάση των νέων/φοιτητών Ιατρικής απέναντι στις ριψοκίνδυνες συμπεριφορές

				Τι είναι η ηλεκτρονική «Κάρτα Υγείας» (http://karta.med.uoa.gr/) και με ποιους τρόπους μπορεί να συμβάλει στην προαγωγή της υγείας και πρόληψη της νοσολογίας

				3.4.1. Εισαγωγή-Διεθνή δεδομένα

				Σημαντικό μέρος φοιτητών στις Σχολές Επαγγελμάτων Υγείας, όπως είναι η Ιατρική, παρουσιάζει αυξημένες ανάγκες φροντίδας της σωματικής και ψυχικής υγείας. Για παράδειγμα, σε πολλές αναπτυγμένες περιοχές του κόσμου περιγράφεται υψηλότερη συχνότητα άγχους, κατάθλιψης και στρες σε φοιτητές ιατρικής σε σύγκριση με το γενικό πληθυσμό και τους συνομηλίκους τους με ιδιαίτερα επιβαρυμένες τις φοιτήτριες. Η ψυχική καταπόνηση, ιδιαίτερα έντονη κατά τις περιόδους των εξετάσεων, φαίνεται να επηρεάζει αρνητικά τις ακαδημαϊκές επιδόσεις, την επαγγελματική αποκατάσταση και την ενσυναίσθηση των φοιτητών και μελλοντικών ιατρών απέναντι στους ασθενείς. Ο υπολογιζόμενος επιπολασμός διακυμαίνεται ευρέως ανάλογα με το νόσημα, π.χ. για την κατάθλιψη κυμαίνεται 6-66%, για τις αγχώδεις διαταραχές 8-66% και για το στρες 12-87% με τάση μείωσης κατά τη διάρκεια των σπουδών. Η συχνότητα κατάχρησης οινοπνευματωδών ποτών και καπνού αναφέρεται μέχρι και 24% και 17%, αντιστοίχως. Σε ορισμένες περιοχές του Δυτικού κόσμου, αναφέρεται μικρότερο ποσοστό κατάχρησης ουσιών (12%) σε σχέση με φοιτητές άλλων Σχολών ή το γενικό πληθυσμό, αλλά με ανοδική συχνότητα ανάλογα με την αύξηση του έτους φοίτησης. Οι άνδρες κάνουν συχνότερη χρήση ουσιών με εξαίρεση τα υπνωτικά και ηρεμιστικά. Όσον αφορά την επιβάρυνση της σωματικής υγείας, καταγράφονται αυξημένη συχνότητα γριππώδους συνδρομής, κόπωσης, διαταραχών εμμήνου ρύσεως, επεισοδίων διάρροιας και δυσκοιλιότητας, κοιλιακών αλγών, κεφαλαλγίας, διαταραχών ύπνου, δυσπεπτικών ενοχλημάτων, ναυτίας και εμέτων. Τέλος, οι φοιτητές Ιατρικής φαίνεται να είναι επιρρεπείς σε άλλες συμπεριφορές υψηλού κινδύνου, όπως η οδήγηση υπό την επήρεια αλκοόλ με συνέπεια την εμπλοκή σε τροχαία ατυχήματα. Χαρακτηριστική είναι, επίσης, η γενικότερη διάσταση μεταξύ θεωρητικής γνώσης των μεθόδων πρόληψης των σεξουαλικώς μεταδιδόμενων νοσημάτων και της εφαρμογής τους σε προσωπικό επίπεδο, καθώς σημαντική μερίδα των φοιτητών Ιατρικής δε χρησιμοποιεί προφυλάξεις κατά τη σεξουαλική επαφή.

				3.4.2. Ελληνική πραγματικότητα

				Συστηματικές καταγραφές των αναγκών και των αντιλήψεων των νέων, ούτε καν των φοιτητών Ιατρικής των Ελληνικών Πανεπιστημίων για ζητήματα προσωπικής υγείας, δεν υπάρχουν, με εξαίρεση ολιγάριθμες έρευνες για μεμονωμένα θέματα υγείας (κάπνισμα, σεξουαλική ζωή, παχυσαρκία). Το πρόγραμμα «Κάρτα Υγείας» αναπτύχθηκε με τη συμμετοχή των ίδιων των φοιτητών και λειτούργησε για πρώτη φορά το ακαδημαϊκό έτος 2003-2004 στο Εργαστήριο Υγιεινής, Επιδημιολογίας και Ιατρικής Στατιστικής της Ιατρικής Σχολής του Πανεπιστημίου Αθηνών. Πρόκειται για προσπάθεια ηλεκτρονικής καταγραφής του ιατρικού ιστορικού με ταυτόχρονη παροχή δυνατοτήτων ενημέρωσης και ευαισθητοποίησης των φοιτητών σε θέματα πρόληψης και προαγωγής της υγείας. Το πρόγραμμα θεωρήθηκε καινοτόμο για τον τρόπο ευαισθητοποίησης και εκπαίδευσης των φοιτητών Ιατρικής στο συγκεκριμένο θέμα, καθώς και 
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				τη δυνατότητα αυτο-παραπομπής για κατάλληλη ιατρική φροντίδα σε ένα δίκτυο φιλικών για τους φοιτητές υγειονομικών υπηρεσιών. Στους στόχους του προγράμματος περιλαμβάνονται επίσης, η εξοικείωση των φοιτητών Ιατρικής με σύγχρονες μεθόδους λήψης ιατρικών πληροφοριών, η ενημέρωση για τις βασικές αρχές προληπτικής ιατρικής, η διενέργεια προληπτικών παρεμβάσεων και η δημιουργία μιας βάσης ανώνυμων για τους ερευνητές δεδομένων για το συγκεκριμένο πληθυσμό με στόχο τη συγκέντρωση χρήσιμων στατιστικών και επιδημιολογικών δεδομένων για τη συλλογική υγεία των νεαρών ομάδων πληθυσμών σε διαχρονική βάση. 

				Η ηλεκτρονική «Κάρτα Υγείας» μεταφράστηκε στα αγγλικά, ιταλικά, ισπανικά και ουγγρικά προκειμένου να γίνουν συγκριτικές εκτιμήσεις της υγείας και των συμπεριφορών με τους φοιτητές άλλων Πανεπιστημίων. Για παράδειγμα, κατά τη διάρκεια του ακαδημαϊκού έτους 2005-2006, 451 Έλληνες φοιτητές στο 8ο εξάμηνο φοίτησης της Ιατρικής συμπλήρωσαν τα ηλεκτρονικά και ανώνυμα δεδομένα της κάρτας και οι απαντήσεις τους συγκρίθηκαν με εκείνες 527 Ιταλών φοιτητών των Πανεπιστημίων Μιλάνου και Τορίνου, αναφορικά με τις συνήθειες, τον τρόπο ζωής, τα συμπεριφορικά χαρακτηριστικά και το ιστορικό εμπλοκής σε ατυχήματα. Ειδικότερα, οι πληροφορίες που συλλέχθηκαν αφορούσαν σε προηγούμενο ιστορικό εμπλοκής σε τροχαίο σε σχέση με οκτώ συμπεριφορικές μεταβλητές, που απαρτίζουν μια κλίμακα ριψοκίνδυνης συμπεριφοράς. Από τα αποτελέσματα της διακρατικής μελέτης επιβεβαιώθηκε η τάση συρροής των ριψοκίνδυνων συμπεριφορών στο ίδιο άτομο και συγκεκριμένα η αύξηση της κλίμακας ριψοκίνδυνης συμπεριφοράς κατά μία μονάδα βρέθηκε ότι αυξάνει τον κίνδυνο εμπλοκής σε τροχαίο ατύχημα κατά 35% και υπερδιπλασιάζει την πιθανότητα οδήγησης υπό την επήρεια αλκοόλ, καθώς και επιβίβασης σε αυτοκίνητο με μεθυσμένο οδηγό. Παρά το γεγονός ότι οι Ιταλοί φοιτητές παρουσίαζαν καλύτερη συμμόρφωση στα μέτρα ασφαλείας συγκριτικά με τους Έλληνες φοιτητές, φαίνεται ότι είχαν χειρότερες συνήθειες οδήγησης αναφορικά με τη χρήση αλκοόλ και χρήση του κινητού τηλεφώνου κατά την οδήγηση. 

				3.4.3. Δομή και Λειτουργία της Κάρτας Υγείας

				Η δομή της Κάρτας Υγείας περιλαμβάνει ανοιχτού και κλειστού τύπου ερωτήσεις στις ενότητες που αποτυπώνονται στον Πίνακα 3.11. 

				
					Προσωπικά στοιχεία

				

				
					Φύλο, ημερομηνία και τόπος γέννησης, οικογενειακή κατάσταση

				

				
					Οικογενειακό ιστορικό

				

				
					Γονείς (ηλικία, μορφωτικό επίπεδο, επάγγελμα, προβλήματα υγείας)

					Αδέλφια (σειρά γέννησης, προβλήματα υγείας)

				

				
					Ατομικό αναμνηστικό

				

				
					Προβλήματα κατά την κύηση, τον τοκετό την περιγεννητική περίοδο 

					Ψυχοκινητική εξέλιξη

					Εμβολιαστική κάλυψη

					Λοιπό ιατρικό ιστορικό

				

				
					Ιστορικό ψυχικής υγείας

				

				
					Μαθησιακή διαταραχή

					Διαταραχή λόγου

					Διαταραχή πρόσληψης τροφής

					Διαταραχή ύπνου

					Αγχώδης διαταραχή

					Συναισθηματικού τύπου διαταραχή (κατάθλιψη, διπολική διαταραχή)

					Ψυχωσικού τύπου διαταραχή

					Χρήση αλκοόλ και ευφορικών ουσιών

				

				
					Ειδικά θέματα υγείας φύλου

				

				
					Γυναικολογικό/ανδρολογικό ιστορικό

				

				
					Φαρμακευτικό ιστορικό

				

				
					Λεπτομερής καταγραφή ιστορικού λήψης φαρμάκων
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				Πίνακας 3.11: Δομή και περιεχόμενο Κάρτας Υγείας

				
					Οδοντιατρικό ιστορικό

				

				
					Αξιολόγηση κατάστασης στοματικής υγείας

				

				
					Συνήθειες και τρόπος ζωής

				

				
					Σωματική άσκηση 

					Σεξουαλική ζωή

					Κάπνισμα, αλκοόλ, άλλες ριψοκίνδυνες συμπεριφορές

					Εργασία, κατοικία, οικονομική κατάσταση 

				

				
					Αντιλήψεις και στάσεις σε θέματα υγείας

				

				
					Προβλήματα υγείας κατά τη διάρκεια της εκπαίδευσης

					Αξιολόγηση τρόπων αντιμετώπισης

				

				
					Ιστορικό σωματικών κακώσεων

				

				
					Ατυχήματα, αυτοπρόκλητη/ετεροπρόκλητη βία

				

				
					Σωματομετρικά χαρακτηριστικά 

				

				
					Βάρος, Ύψος, Περίμετρος μέσης/γοφών

				

				
					Εκτίμηση ψυχικής υγείας

				

				
					Ψυχολογική δοκιμασία διαλογής SCL-90-R

				

				
					Εκτίμηση επιπέδων σωματικής άσκησης

				

				
					International Physical Activity Questionnaire (IPAQ)

				

				
					Εκτίμηση διατροφής

				

				
					MedDiet Score

				

				
					Εκτίμηση καρδιαγγειακού κινδύνου

				

				
					Framingham Score

				

				
					Εκτίμηση κινδύνου οστεοπορωτικού κατάγματος

				

				
					IOF One-Minute Osteoporosis Risk Test

				

				
					Κλινική εξέταση κατά σύστημα

				

				Ειδικότερα, καταγράφονται γενικά δημογραφικά χαρακτηριστικά και ακολουθούν στοιχεία του οικογενειακού ιστορικού με έμφαση στην ύπαρξη κληρονομικών νοσημάτων και στοιχεία από το ατομικό αναμνηστικό με ειδική αναφορά στην εμβολιαστική κάλυψη. Διερευνάται και καταγράφεται με λεπτομέρεια ενδεχόμενη νόσηση από προλήψιμα με εμβολιασμούς ή άλλα χρόνια νοσήματα και πλήρες ανδρολογικό ή γυναικολογικό ιστορικό. Αποτιμώνται λεπτομερώς ατομικές συνήθειες και τρόπος ζωής, όπως σωματική άσκηση, κάπνισμα, χρήση αλκοόλ και καφέ, τρόπος μετακίνησης, συνθήκες διαβίωσης και οικονομική κατάσταση. Σημειώνονται τα σωματομετρικά χαρακτηριστικά και ακολουθούν ερωτήσεις για τρέχοντα νοσήματα και εκτίμηση της οδοντικής υγείας, ενώ δίνεται η δυνατότητα καταγραφής αποτελεσμάτων κλινικών και παρακλινικών εξετάσεων. Ιδιαίτερη βαρύτητα δίνεται στην ψυχική υγεία, με τη συμπλήρωση του ψυχιατρικού ιστορικού και της δοκιμασίας διαλογής SCL-90-R. Παρέχεται η δυνατότητα εκτίμησης των επιπέδων σωματικής άσκησης, υγιεινής διατροφής, καρδιαγγειακού κινδύνου και κινδύνου οστεοπoρωτικού κατάγματος σε μεγαλύτερες ηλικίες. Κατά τη διάρκεια της λειτουργίας της Κάρτας Υγείας γίνονται προσπάθειες βελτίωσης της πληρότητας και του τρόπου καταγραφής της πληροφορίας και εμπλουτισμού της με νέα εργαλεία αποτίμησης και λειτουργικές δυνατότητες. 

				Η πρόσβαση στην εφαρμογή είναι δυνατή με τη χρήση κωδικού χρήστη (username), που δίνεται από τη Γραμματεία του Εργαστηρίου και συνθηματικού (password), τα οποία επιλέγει ο χρήστης κατά την εγγραφή και γνωρίζει μόνο ο ίδιος. Μετά την είσοδο του στην εφαρμογή ο φοιτητής συμπληρώνει σειρά δεδομένων. Ορισμένα συμπληρώνονται εφάπαξ ενώ για κάποια άλλα απαιτείται περιοδική ενημέρωση. Ο φοιτητής έχει τη δυνατότητα να συμπληρώνει, να τροποποιεί ή να επικαιροποιεί με εύχρηστο τρόπο τα καταχωρημένα στοιχεία. Η εφαρμογή δίνει άμεση δυνατότητα εντοπισμού επιβαρυντικών για την υγεία συμπεριφορών ή καταστάσεων με επιπτώσεις στην υγεία και την εκπαιδευτική του απόδοση, όπως αδιάγνωστη κατάθλιψη, αυτοκτονικός ιδεασμός, συνδυασμός ριψοκίνδυνων συμπεριφορών (π.χ. κατανάλωση μεγάλων ποσοτήτων αλκοόλ, καφέ, καπνού και παχυσαρκία). Είναι σημαντική για ηθικούς και δεοντολογικούς λόγους η δυνατότητα άμεσης προειδοποίησης και αυτό-παραπομπής του φοιτητή στο συνεργαζόμενο δίκτυο ειδικών του ΕΚΠΑ.
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				Η πρόσβαση στην εφαρμογή μπορεί να γίνει από οποιονδήποτε υπολογιστή διαθέτει σύνδεση στο Internet με τη χρήση προγράμματος πλοήγησης. Για την προστασία του απορρήτου της πληροφορίας, που διακινείται στο Διαδίκτυο κατά τη διάρκεια χρήσης της εφαρμογής, προβλέπεται πρωτόκολλο ασφαλείας. Κατά την εγγραφή των χρηστών, δίνεται η επιλογή χρήσης ανώνυμων δεδομένων για στατιστική επεξεργασία και πινακοποιημένη παρουσίαση σε επιδημιολογικές μελέτες. 

				3.4.4. Σύνοψη-Συμπεράσματα

				Η εκπαίδευση τον 21ο αιώνα, στο σύνολο της θεματολογίας της και ειδικότερα σε θέματα αγωγής υγείας και πρόληψης, χρειάζεται όλο και περισσότερο να στηρίζεται στη χρήση ηλεκτρονικών συστημάτων πρόσβασης και χρήσης της πληροφορίας. Στο πλαίσιο αυτό, η ολοκληρωμένη καταγραφή στοιχείων για συνειδητοποιημένες ή μη ανάγκες υγείας φοιτητών και νεαρής ηλικίας ατόμων ή μαθητών της Β/βάθμιας εκπαίδευσης με διαδικασίες που διασφαλίζουν το απόρρητο της ταυτοποίησης προσωπικών δεδομένων και προσφέρει η «Κάρτα Υγείας» παρέχει: 1. σε ατομικό επίπεδο, το ηλεκτρονικό διαδραστικό περιβάλλον του προσωπικού φακέλου για την ολοκληρωμένη και συστηματική προσέγγιση της σωματικής και ψυχικής υγείας, στο οποίο ανατρέχει ο ενδιαφερόμενος κατά βούληση με δυνατότητες να απευθυνθεί για περαιτέρω διαγνωστικό έλεγχο και θεραπευτικές παρεμβάσεις και 2. σε συλλογικό επίπεδο αφού υιοθετηθεί από το αντίστοιχο εκπαιδευτικό περιβάλλον για συνεπή και συνεχή συμπλήρωση. Συγκεκριμένα, δίνεται η δυνατότητα:

				να αναδειχθούν οι υπάρχουσες ανάγκες σε θέματα προστασίας και προαγωγής της υγείας των νέων ατόμων

				να τεκμηριωθούν αιτήματα για ανάληψη προγραμμάτων και πολιτικών υγείας ανάλογα με τις ελληνικές υγειονομικές προτεραιότητες στο συγκεκριμένο τομέα

				να διαμορφωθεί το περιεχόμενο και να συστηματοποιηθεί η βασική και συνεχιζόμενη εκπαίδευση των λειτουργών υγείας και εκπαίδευσης της χώρας μας σε θέματα προστασίας και προαγωγής της υγείας και ασφαλούς συμπεριφοράς των νέων

				να δημιουργηθούν οι προϋποθέσεις για την εδραίωση της συστηματικής διαχρονικής καταγραφής ενός συστήματος εποπτείας της υγείας του νεαρού πληθυσμού της χώρας σε διάφορα επίπεδα εκπαίδευσης.

				Συμπερασματικά, στην αναντίρρητη ανάγκης ανάπτυξης ενός ηλεκτρονικού συστήματος αξιολόγησης, προστασίας και προαγωγής της υγείας των εφήβων και νέων ενηλίκων σε χώρες της Ευρωπαϊκής Ένωσης, όπως η Ελλάδα, ανεξάρτητα από την οικονομική κρίση, η «Κάρτα Υγείας» μπορεί να συμβάλει με την ευαισθητοποίηση των ίδιων των νέων ατόμων σε θέματα διατήρησης και προαγωγής της προσωπικής τους υγείας και την εξοικείωση με τη διατήρηση ενός προσωπικού ηλεκτρονικού φακέλου, που μπορεί ανέξοδα να αποτελέσει για την Πολιτεία ένα αξιόπιστο εργαλείο συλλογής δεδομένων με στόχο την αναγνώριση και τον προγραμματισμό της αντιμετώπισης των υγειονομικών αναγκών σε συλλογικό επίπεδο. Εξάλλου, η παράλληλη λειτουργία ενός δικτύου παραπομπής των φοιτητών σε φιλικές υγειονομικές υπηρεσίες, που θα δέχονται κατά προτεραιότητα τους φοιτητές στο χώρο της κάθε Σχολής, ενθαρρύνει τους φοιτητές στην άμεση αναζήτηση υγειονομικής φροντίδας και τους φορείς του Δικτύου στη διεπιστημονική συνεργασία.
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				3.4.5. Προτεινόμενες δραστηριότητες εμπέδωσης γνώσεων 

				Για την εμπέδωση των γνώσεων προτείνονται στους φοιτητές οι παρακάτω ενδεικτικές δραστηριότητες:

				Παρουσίαση προτάσεων για τη βελτίωση της Κάρτας Υγείας:

				Οι φοιτητές συμπληρώνουν το αρχείο της ηλεκτρονικής εφαρμογής «Κάρτα Υγείας» και χωρίζονται σε ολιγομελείς ομάδες. Κάθε ομάδα ορίζει ένα συντονιστή και αναλαμβάνει να επεξεργαστεί προτάσεις για τη βελτίωση ενός από τους θεματολογικούς άξονες της Κάρτας, που παρουσιάζονται στον Πίνακα 3.9. Ακολουθεί αιτιολογημένη ολιγόλεπτη παρουσίαση, που πραγματοποιείται από επιστημονικό γραμματέα, επιλεγμένο από την κάθε ομάδα, στο σύνολο των φοιτητών και συζήτηση για διαμόρφωση τελικών προτάσεων βελτίωσης του συγκεκριμένου άξονα και της γενικότερης εμφάνισης και λειτουργίας της Κάρτας. Οι προτάσεις κατατίθενται γραπτώς στη συντονίστρια Καθηγήτρια της Κάρτας.

				Παρουσίαση προτάσεων για επιδημιολογική έρευνα

				Διαμορφώνονται ομάδες εργασίας και κάθε ομάδα αναλαμβάνει να αναπτύξει το ερευνητικό πρωτόκολλο για συγκεκριμένη επιδημιολογική έρευνα, που θα βασιστεί σε ανώνυμα δεδομένα της Κάρτας Υγείας από τη Σχολή που το προτείνει. Το πρωτόκολλο κατατίθεται στη συντονίστρια ομάδα της Κάρτας και αξιολογείται ως προς τη δομή του. Οι φοιτητές στη συνέχεια έχουν τη δυνατότητα να συμμετέχουν ενεργά σε όλα τα στάδια της έρευνας, τα αποτελέσματα της οποίας θα μπορούν να παρουσιαστούν σε συνέδριο ή να υποβληθούν προς δημοσίευση σε περιοδικό.

				Παρουσίαση της Κάρτας Υγείας σε φορείς

				Οι φοιτητές χωρίζονται σε ομάδες, ορίζεται συντονιστής της ομάδας και ετοιμάζουν προτάσεις για τρόπους παρουσίασης της Κάρτας και δημοσιοποίησης των δυνατοτήτων εκτίμησης των αναγκών υγείας εφήβων και νέων ενηλίκων στη χώρα μας. Ακολουθεί αιτιολογημένη παρουσίαση από επιλεγμένο επιστημονικό γραμματέα της κάθε ομάδας, στο σύνολο των φοιτητών των προτάσεων της κάθε ομάδας. Συνοψίζονται τα αποτελέσματα της συζήτησης στη μεγάλη ομάδα και ετοιμάζεται αντίστοιχος φάκελος για παρουσίαση της Κάρτας Υγείας σε φορείς των Υπουργείων Παιδείας και Υγείας, σε φορείς της Τοπικής Αυτοδιοίκησης, σε Διοικήσεις Πανεπιστημίων και Τεχνολογικών Ιδρυμάτων, καθώς και Συλλόγους Εκπαιδευτικών Β/βάθμιας Εκπαίδευσης και Γονέων με στόχο την εισαγωγή της στη δευτεροβάθμια εκπαίδευση.
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				3.5. Χαρτογράφηση των Υπηρεσιών Υγείας για Εφήβους στη χώρα μας 

				Διαβάζοντας το υποκεφάλαιο αυτό οι φοιτητές θα είναι σε θέση να απαντήσουν στα ακόλουθα ερωτήματα:

				Τι προσφέρουν τα ειδικά κέντρα ολιστικής φροντίδας της υγείας των εφήβων και ποιες είναι οι αντίστοιχες παροχές από τις άλλες Παιδιατρικές Κλινικές στη χώρα μας

				Ποιο είναι το συνιστώμενο περιεχόμενο των προγραμμάτων προαγωγής της υγείας των εφήβων και ποιες οι καταλληλότερες τεχνικές

				Ποιες υπηρεσίες υγείας προσφέρονται στους φοιτητές και ανασφάλιστους εφήβους της χώρας μας

				Ποια η προσφορά και το έργο των φορέων πρωτοβάθμιας φροντίδας και των μη-κυβερνητικών οργανώσεων στην παροχή υγείας σε εφήβους

				Εισαγωγή

				Η Εφηβιατρική ή Ιατρική της Εφηβείας (Adolescent Medicine) αποτελεί μια εξειδίκευση της Παιδιατρικής, η οποία αναδύθηκε σταδιακά το 2ο μισό του 20ου αιώνα με στόχο την καλύτερη μελέτη και αντιμετώπιση των ειδικών προβλημάτων υγείας των εφήβων (10-24 ετών). Στις ΗΠΑ, η Παιδιατρική αναγνωρίστηκε ως ξεχωριστή ειδικότητα της Ιατρικής στις αρχές του 20ου αιώνα όταν διαπιστώθηκαν οι σημαντικές διαφορές της υγείας και νοσολογίας της παιδικής και εφηβικής ηλικίας από εκείνη των ενηλίκων. Όπως αναφέρεται στα κλασικά συγγράμματα: «Η Παιδιατρική ασχολείται με την υγεία των βρεφών, των νηπίων, των παιδιών, των εφήβων και των νέων, με τη σωματική και πνευματική τους ανάπτυξη και με την προετοιμασία και καθοδήγηση τους για την ολοκληρωμένη ψυχοκοινωνική ενσωμάτωση τους στην κοινωνία των ενηλίκων». Από το περίγραμμα των στόχων της Παιδιατρικής φαίνεται ότι ο παιδίατρος παράλληλα με τη φροντίδα της υγείας αναλαμβάνει και τη φροντίδα για τη φυσιολογική σωματική, πνευματική, ψυχική και κοινωνική ωρίμανση του ατόμου από τη γέννηση μέχρι την ενηλικίωση του. Οι ηλικίες, που καλύπτονται από την Παιδιατρική, χαρακτηρίζονται όμως από ένα συνεχή, αλλά και διακυμαινόμενο ρυθμό αύξησης και ωρίμανσης του νέου οργανισμού, που επηρεάζεται από βιολογικούς, περιβαλλοντικούς και κοινωνικούς παράγοντες. Η αναγνώριση της σημασίας της δυσμενούς επίδρασης των παραγόντων αυτών στην υγεία των εφήβων είναι σχετικά πρόσφατο γεγονός, οφειλόμενο στη αυξανόμενη δυναμική των δυσμενών επιπτώσεων από τις συνεχώς μεταβαλλόμενες κοινωνικο-οικονομικές συνθήκες και τη θετική αντιμετώπιση των προβλημάτων υγείας των μικρότερων ηλικιακών ομάδων. Παρότι όμως η Εφηβιατρική αποτελεί φυσιολογική διαχρονική εξέλιξη της παιδιατρικής ειδικότητας, μόλις κατά τη διάρκεια της τελευταίας 20ετίας καθιερώθηκε η αντίστοιχη εξειδίκευση στις ανεπτυγμένες χώρες. Σύμφωνα με την 53η συνεδρίαση της Ευρωπαϊκής Επιτροπής του ΠΟΥ (Βιέννη 2003), η κατάσταση της υγείας των εφήβων στην Ευρώπη έχει μεγάλα περιθώρια βελτίωσης και οι Ευρωπαϊκές χώρες καλούνταν επίσημα να δραστηριοποιηθούν σχετικά με τη βελτίωση της παροχής των αντίστοιχων υπηρεσιών υγείας. Βάση για την ανάπτυξη της Ιατρικής των Εφήβων είναι η γνώση των προβλημάτων και των ιδιαιτεροτήτων της ηλικίας και η συνειδητοποίηση της δυσκαμψίας του άμεσου και γενικότερου περιβάλλοντος στην αντιμετώπισή τους σε συνδυασμό με τους λόγους επιβολής της υγειονομικής αυτής προτεραιότητας. Αξιόλογα βήματα έχουν γίνει κυρίως στην Ιταλία, την Πορτογαλία και τη Σουηδία, το επίπεδο όμως των υπηρεσιών δεν είναι εφάμιλλο όλες τις εμπλεκόμενες χώρες.
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				Στην Ελλάδα, οι έφηβοι αντιπροσωπεύουν ~11% του πληθυσμού. Εξαιρετικά θετική είναι η λειτουργία των δυο πρωτοποριακών κέντρων ολιστικής φροντίδας που λειτουργούν στην Αθήνα, ενώ στην υπόλοιπη χώρα οι υπηρεσίες αναπτύσσονται ακτινωτά γύρω από τις Ιατρικές Σχολές με διαφορετική επικέντρωση στη σύνθεση της διεπιστημονικής ομάδας, αναλόγως των αναγκών, που ανακύπτουν και τους διαθέσιμους κοινωνικο-οικονομικούς πόρους. Στη συνέχεια γίνεται προσπάθεια πρώτης καταγραφής των νησίδων εφηβιατρικών υπηρεσιών στη χώρα χώρα μας, όπως αρχικά εντοπίστηκαν σε Συνεδριάσεις της Ελληνικής Εταιρίας Κοινωνικής Παιδιατρικής και Προαγωγής της Υγείας. Ακολούθησε διαδικτυακή αναζήτηση και προσωπική προσέγγιση των υπεύθυνων παιδιάτρων που έχουν ευαισθητοποιηθεί στην παροχή φροντίδας στους εφήβους, προκειμένου να γίνει μια βασική χαρτογράφηση της κατανομής και της αναφερόμενης πληρότητας και να τονιστούν πρωτοβουλίες που έχουν αναληφθεί για παροχή ποιοτικών υπηρεσιών υγείας προς τους νέους της χώρας μας. Ο Χάρτης Εφηβιατρικών Υπηρεσιών στην Ελλάδα (εικόνα 3.1), που προέκυψε με τη διαδικασία αυτή, ενδέχεται να μην είναι εξαντλητικός, αλλά ήταν ο μόνος ρεαλιστικός σύμφωνα με τις υποδείξεις των ειδικών. Ευχή και φιλοδοξία είναι να εμπλουτίζεται διαρκώς με τις αναπτυσσόμενες δραστηριότητες ή μη ευρέως γνωστές πρωτοβουλίες εφηβιατρικής στην Ελλάδα. 

				Εικόνα 3.1: Χάρτης Εφηβιατρικών Υπηρεσιών στην Ελλάδα: Κέντρα Ολιστικής Φροντίδας Υγείας Εφήβων (1-2)- Υπόλοιπες Παιδιατρικές ή άλλων Ειδικοτήτων Κλινικές (3-13)
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				3.5.1. Κέντρα Ολιστικής Φροντίδας Υγείας των Εφήβων

				3.5.1.1. Ειδικό Κέντρο Εφηβικής Ιατρικής (Ε.Κ.Ε.Ι.), Α΄ Παιδιατρική Κλινική Πανεπιστημίου Αθηνών Νοσοκομείο Παίδων «Η Αγία Σοφία» (1)

				Το Ειδικό Κέντρο Εφηβικής Ιατρικής αποτελεί το μοναδικό θεσμοθετημένο Κέντρο στη χώρα για παροχή εξειδικευμένης ιατρικής φροντίδας στον τομέα της Εφηβικής Ιατρικής και φιλοξενεί την αποκλειστική έδρα της UNESCO στον κόσμο για την Εφηβική Υγεία και Ιατρική. Αρχικά γνωστό ως Κέντρο Έρευνας, Πρόληψης και Υγείας των Εφήβων, ξεκίνησε τη λειτουργία του στην Α’ Παιδιατρική Κλινική του Πανεπιστημίου Αθηνών του Νοσοκομείου Παίδων «Η Αγία Σοφία» το 2005 υπό την εποπτεία του Καθηγητή Παιδιατρικής-Ενδοκρινολογίας και Διευθυντή κ. Γ. Χρούσου. 

				Το Ε.Κ.Ε.Ι. αποτελεί διεπιστημονικό φορέα με εθελοντική συμμετοχή 25 ειδικών συνεργατών και διασύνδεση με άλλους φορείς Εφηβικής Υγείας στην Ελλάδα και το εξωτερικό. Στο Ε.Κ.Ε.Ι. παρέχεται όλο σχεδόν το φάσμα των υπηρεσιών υγείας για εφήβους ηλικίας 10-21 ετών. Επιπρόσθετες υπηρεσίες προσφέρονται σε νέα άτομα έως 25 ετών σχετικά με θέματα σεξουαλικής και αναπαραγωγικής υγείας, όπως συμβουλευτική για αντισύλληψη και έλεγχο για σεξουαλικώς μεταδιδόμενες λοιμώξεις. Εκτός από τις υπηρεσίες φροντίδας υγείας των εφήβων, το Ε.Κ.Ε.Ι. παρέχει δυνατότητες μετεκπαίδευσης και εξειδίκευσης του ιατρικού και λοιπού προσωπικού με στόχο την ταυτόχρονη προαγωγή της έρευνας στον τομέα αυτό. Στο εκπαιδευτικό και ερευνητικό του έργο περιλαμβάνονται επιχορηγούμενα προγράμματα από την Ευρωπαϊκή Ένωση και άλλους φορείς για την παχυσαρκία και το μεταβολικό σύνδρομο των εφήβων, καθώς και για εξειδικευμένα προβλήματα σεξουαλικής και αναπαραγωγικής υγείας, όπως το σύνδρομο πολυκυστικών ωοθηκών και το σύνδρομο MRKH. Το εκπαιδευτικό και ερευνητικό έργο του Ε.Κ.Ε.Ι. προβάλλεται στα ετήσια Πανελλήνια Συνέδρια Αναπτυξιακής-Συμπεριφορικής Παιδιατρικής και Εφηβικής Υγείας-Ιατρικής. 

				3.5.1.2. Μονάδα Εφηβικής Υγείας (Μ.Ε.Υ.), Β’ Παιδιατρική Κλινική Πανεπιστημίου Αθηνών Νοσοκομείο Παίδων «Π. & A. Κυριακού» (2)

				Η Μονάδα Εφηβικής Υγείας (Μ.Ε.Υ.) ιδρύθηκε τον Οκτώβριο του 2006 στη Β’ Παιδιατρική Κλινική του Πανεπιστημίου Αθηνών, Νοσοκομείο Παίδων «Π. & Α. Κυριακού» επί Διευθύνσεως του Καθηγητού Παιδιατρικής κου Α. Κωνσταντόπουλου. Ακολουθεί τις οδηγίες του ΠΟΥ για «φιλικές» προς τους εφήβους υπηρεσίες και εξυπηρετεί ανάγκες υγείας νέων 10-19 ετών. Παρέχονται υπηρεσίες υγείας σε εφήβους με οργανικά ή ψυχοκοινωνικά προβλήματα και μαθησιακές δυσκολίες με ταυτόχρονες δυνατότητες απλής συμβουλευτικής για θέματα πρόληψης, σεξουαλικής αγωγής υγείας και εμβολιασμούς. Η Μ.Ε.Υ. αποτελεί διεπιστημονικό φορέα με εθελοντική συμμετοχή 45 ειδικών συνεργατών και διασύνδεση με αντίστοιχους φορείς στην Ελλάδα και το εξωτερικό ώστε να συντονίζονται τα επιμέρους προγράμματα με τις διεθνείς κατευθυντήριες οδηγίες.

				Από το 2013 η Μ.Ε.Υ. λειτουργεί ως επίσημο Ιατροπαιδαγωγικό Κέντρο του Υπουργείου Υγείας. Στο εκπαιδευτικό έργο περιλαμβάνονται προγράμματα σε σχολεία υπό την αιγίδα του Υπουργείου Εθνικής Παιδείας και Θρησκευμάτων (Μνημόνιο συνεργασίας, Ιούνιος 2010) και προγράμματα εκπαίδευσης φοιτητών, εκπαιδευτικών, ιατρών και άλλων ειδικών με ενασχόληση στην ηλικία αυτή. Το εκπαιδευτικό και ερευνητικό έργο της Μονάδας προβάλλεται στο ετήσιο εαρινό «Εντατικό Σεμινάριο Εφηβικής Ιατρικής». 
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				3.5.2. Υπηρεσίες Εφηβικής Ιατρικής στις Παιδιατρικές Κλινικές της Ελλάδας

				Στις υπόλοιπες Παιδιατρικές Κλινικές των Νοσοκομείων της χώρας προβλέπεται η παροχή φροντίδας κατ’ εφαρμογή της υπουργικής απόφασης που επιτρέπει τη νοσηλεία εφήβων μέχρι την ηλικία των 16 ετών, η οποία παρατείνεται στα 18 έτη για την παρακολούθηση νέων με χρόνια νοσήματα και ειδικές ανάγκες, μέχρι δηλαδή να αναλάβουν τη φροντίδα τους οι ιατροί ενηλίκων. Οι υπηρεσίες παρέχονται, κατά κανόνα, από τους γενικούς Παιδιάτρους των Κλινικών, οι οποίοι ενημερώνονται σε θέματα Εφηβικής Ιατρικής και συμμετέχουν σε αντίστοιχες Ημερίδες και Συνέδρια. Στις περισσότερες Κλινικές υπάρχει δυνατότητα και διασφαλίζεται η συνεργασία των Παιδιάτρων με ειδικούς σε επιμέρους θέματα Εφηβικής Ιατρικής. Αξιοσημείωτο είναι ότι, σε ορισμένες κλινικές λαμβάνεται ειδική μνεία για νοσηλεία των εφήβων στον ίδιο χώρο με συνομηλίκους, ενώ σε πολλές από αυτές λειτουργούν επιπλέον ειδικά εξωτερικά ιατρεία που εξυπηρετούν αντίστοιχες ανάγκες. 

				Ακολουθεί σύνοψη των επιπλέον ειδικών πρωτοβουλιών κάλυψης αναγκών και προαγωγής της φροντίδας υγείας των εφήβων, που έχουν αναπτυχθεί μεμονωμένα από τις μεγαλύτερες Παιδιατρικές Κλινικές της Ελλάδας:

				3.5.2.1. Υπηρεσίες Εφηβικής Ιατρικής στην Αθήνα και την υπόλοιπη Στερεά Ελλάδα (3-7)

				Παράλληλα με τα δύο κέντρα ολιστικής φροντίδας για την υγειονομική κάλυψη των εφήβων στην ευρύτερη περιοχή της Αθήνας λειτουργούν επιμέρους υπηρεσίες, όπως:

				Ειδικό Ιατρείο Εφήβων στην Παιδιατρική Κλινική του Γ.Ν. «Ασκληπιείον» Βούλας: λειτουργεί από το 1995 σε συνεργασία με τη Μονάδα Εφηβικής Υγείας και στελεχώνεται από εξειδικευμένους Παιδιάτρους στους τομείς της αναπτυξιακής και εφηβικής ιατρικής

				Ειδικό Ιατρείο Εφήβων στην Παιδιατρική Κλινική του Γ.Ν. «Αρεταίειον»: λειτουργεί από το 1997 και απαρτίζεται από επιστημονικούς συνεργάτες, εξειδικευμένους στην Παιδική και Εφηβική Γυναικολογία και πιστοποιημένους με το διεθνές δίπλωμα Παιδικής και Εφηβικής Γυναικολογίας 

				Ειδικά εξωτερικά ιατρεία εφήβων στην Γ’ Παιδιατρική Κλινική του Νοσοκομείου «Αττικόν»: λειτουργούν με εξειδικευμένους Παιδιάτρους, που παρακολουθούν παιδιά και εφήβους (αναπτυξιακή παιδιατρική και παιδιατρική ενδοκρινολογία, λοιμωξιολογία, γαστρεντερολογία, νευρολογία, πνευμονολογία και αλλεργιολογία). Τα παιδιά με χρόνια νοσήματα συνεχίζουν στην εφηβεία να παρακολουθούνται από τον ίδιο θεράποντα που τα παρακολουθούσε ως τότε

				Τμήμα Εφηβικής Ιατρικής του Παίδων «ΜΗΤΕΡΑ»: λειτουργεί από το 2010, απευθύνεται σε εφήβους 11-18 ετών και αποτελεί την πρώτη οργανωμένη δομή φροντίδας εφήβων σε ιδιωτική Παιδιατρική Κλινική στη χώρα μας. Προσφέρει εφηβιατρική κάλυψη και αγωγή υγείας (εμβολιαστική κάλυψη, σεξουαλική αγωγή, πρόληψη ατυχημάτων, επιπτώσεις χρήσης και εθισμός σε ναρκωτικές ουσίες, χρήση και ασφάλεια Διαδικτύου, χρόνια νοσήματα, ψυχολογική υποστήριξη, συμβουλευτική γονέων-οικογένειας, για διαχείριση κρίσεων), αντιμετώπιση και έλεγχο βάρους-παχυσαρκίας, διαταραχών πρόσληψης τροφής (νευρογενής ανορεξία, βουλιμία) και πρώιμης ήβης με εξειδικευμένους παιδιάτρους σε παιδο-ενδοκρινολογία, ψυχιατρική, δερματολογία (προβλήματα ακμής και τριχοφυΐας), ορθοπεδική και εφηβική γυναικολογία

				Τμήμα Ψυχιατρικής Εφήβων και Νέων του Γ.Ν.Α. «Γ. Γεννηματάς»: λειτουργεί από το 1985 με κύριο σκοπό την αξιολόγηση, διάγνωση και θεραπευτική αντιμετώπιση ψυχοπαθολογικών διαταραχών και ψυχοκοινωνικών προβλημάτων της εφηβείας και παρέχει υπηρεσίες σε νέους 14 
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				έως 21 ετών με προβλήματα ψυχικής υγείας. Στελεχώνεται από εξειδικευμένους επαγγελματίες του χώρου, όπως παιδοψυχίατροι, ψυχίατροι, νοσηλευτές ψυχικής υγείας, ψυχολόγοι, κοινωνικοί λειτουργοί, κοινωνιολόγοι και εργοθεραπευτές. Η θεραπευτική αντιμετώπιση συνδυάζεται με δράσεις, που υποστηρίζουν τις ανάγκες των εφήβων, των νέων και των οικογενειών τους και παρεμβάσεις, που απευθύνονται στην ευρύτερη κοινότητα. Στις δραστηριότητες του Τμήματος εντάσσεται η προαγωγή της έρευνας και η εκπαίδευση επαγγελματιών ψυχικής υγείας σε εφήβους

				3.5.2.2. Υπηρεσίες Εφηβικής Ιατρικής στη Θεσσαλονίκη και υπόλοιπη Μακεδονία (8)

				Η Δ΄ Παιδιατρική Κλινική του Αριστοτέλειου Πανεπιστημίου Θεσσαλονίκης διαθέτει εξειδικευμένους παιδιάτρους στις υποειδικότητες της ενδοκρινολογίας, πνευμονολογίας, καρδιολογίας, γαστρεντερολογίας, νευρολογίας, νεφρολογίας και ανοσολογίας-ρευματικών νοσημάτων, οι οποίοι προσφέρουν υπηρεσίες σε εφήβους, σε επίπεδο εξωτερικών ιατρείων ή νοσηλεύουν τους νεαρούς ασθενείς στις αντίστοιχες κλινικές (Παθολογική, Γυναικολογική, Παιδοχειρουργική, Ορθοπεδική, Νευροχειρουργική) του Νοσοκομείου Παπαγεωργίου. Υπάρχει στενή συνεργασία και παραπομπή εφήβων στο ιατρείο Εφηβικής Γυναικολογίας της Α΄ Μαιευτικής και Γυναικολογικής Κλινικής του ΑΠΘ και με ομάδα ψυχολόγων της Ψυχιατρικής Κλινικής ΑΠΘ στο ίδιο νοσοκομείο. Επίσης έχουν διαμορφωθεί ειδικά πρωτόκολλα παρακολούθησης εφήβων με χρόνια νοσήματα. Παρέχεται συμβουλευτική σε ειδικά θέματα διατροφής, όπως οι πάσχοντες από σακχαρώδη διαβήτη από εξειδικευμένους διαιτολόγους της Κλινικής και γίνεται παραπομπή για περαιτέρω ψυχιατρική φροντίδα, όταν χρειαστεί, στη Μονάδα Εφήβων της Ψυχιατρικής Κλινικής του Νοσοκομείου ΑΧΕΠΑ. Παράλληλα, λειτουργεί υποδειγματικά η μετάβαση των εφήβων με σακχαρώδη διαβήτη τύπου 1 στη Μονάδα Ενηλίκων του Ειδικού Διαβητολογικού Κέντρου, όπου παραπέμπεται ο έφηβος με τη συνοδεία του παιδιάτρου-εφηβιάτρου. Για τα άλλα χρόνια νοσήματα η μετάβαση γίνεται με προσωπική επικοινωνία των ιατρών ή των ασθενών με ιατρούς άλλων νοσοκομείων, όπως π.χ. για την κυστική ίνωση με ιατρούς του Νοσοκομείου Παπανικολάου.

				Διδάσκεται το μάθημα της Εφηβικής Ιατρικής σε προπτυχιακό και μεταπτυχιακό επίπεδο και χορηγείται το βιβλίο «Βασικές Αρχές Εφηβικής Ιατρικής»). Γίνονται επίσης σεμινάρια για όσους ενδιαφέρονται στο αντικείμενο της Εφηβικής Ιατρικής και προσπάθειες ευαισθητοποίησης των κρατικών φορέων και του κοινωνικού συνόλου για την ιδιαιτερότητα της ιατρικής φροντίδας των εφήβων.

				3.5.2.3. Υπηρεσίες Εφηβικής Ιατρικής στα Ιωάννινα και υπόλοιπη Βορειοδυτική Ελλάδα (9)

				Στην Πανεπιστημιακή Παιδιατρική Κλινική του Νοσοκομείου Ιωαννίνων, λειτουργούν ειδικά εξωτερικά ιατρεία (αιματολογικό, νευρολογικό, ρευματολογικό, νεφρολογικό και ιατρείο λιπιδίων) για παιδιά και εφήβους και υπάρχει κεντρικότερη συνεργασία με τη Μονάδα Εφηβικής Ιατρικής του ΕΚΠΑ. Επίσης, το Πανεπιστημιακό Νοσοκομείο διαθέτει οφθαλμίατρο, γυναικολόγο και ωτορινολαρυγγολόγο με εξειδίκευση στους εφήβους. Τις ανάγκες ψυχικής υγείας καλύπτουν οι δύο Παιδοψυχίατροι της Ψυχιατρικής Κλινικής του ΕΣΥ. Στο εκπαιδευτικό πρόγραμμα για τους προπτυχιακούς φοιτητές της Ιατρικής Σχολής περιλαμβάνεται από το 2007 το κατ’ επιλογήν μάθημα «Εφηβική Ιατρική».

				3.5.2.4. Υπηρεσίες Εφηβικής Ιατρικής στη Λάρισα και υπόλοιπη Θεσσαλία (10)

				Στην Παιδιατρική Κλινική του Πανεπιστημίου Θεσσαλίας δεν λειτουργεί ειδικό τμήμα για εφήβους, χωριστό ιατρείο ή ειδικά εξωτερικά ιατρεία με ειδικό χώρο αναμονής. Γίνονται άτυπες συνεργασίες για την 
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				εξυπηρέτηση των αναγκών, αλλά δεν έχουν θεσπιστεί ειδικά Τμήματα ενασχόλησης με εφήβους στα Τμήματα των ενηλίκων, με εξαίρεση το Ιατρείο Αθλητικών Κακώσεων της Πανεπιστημιακής Ορθοπεδικής Κλινικής. Η παραπομπή των εφήβων με σοβαρά προβλήματα ψυχικής υγείας, όπως απόπειρα αυτοκτονίας, γίνεται στο Κέντρο Ψυχικής Υγείας της Λάρισας. Στα προγράμματα εκπαίδευσης της Ιατρικής Σχολής σε προπτυχιακό και μεταπτυχιακό επίπεδο υπάρχει ειδική μνεία σε θέματα Εφηβικής Ιατρικής, συμπεριλαμβανομένων της πρωτοβάθμιας φροντίδας υγείας, της διαπολιτισμικής φροντίδας και ψυχικής υγείας των εφήβων. Στους μελλοντικούς στόχους του Πανεπιστημίου Θεσσαλίας περιλαμβάνονται: 1. η ανάπτυξη Ιατρείου Εφηβικής Ιατρικής στο Πανεπιστημιακό Γενικό Νοσοκομείο Λάρισας, 2. η πιστοποιημένη εκπαίδευση των ειδικευόμενων ιατρών στην Παιδιατρική σε θέματα Εφηβικής Ιατρικής και 3. η δημιουργία δικτύου με άλλους επαγγελματίες υγείας για την ολοκληρωμένη διεπιστημονική φροντίδα της υγείας των εφήβων.

				3.5.2.5. Υπηρεσίες Εφηβικής Ιατρικής στην Αλεξανδρούπολη και υπόλοιπη Θράκη (11)

				Οι έφηβοι που παρακολουθούνται και νοσηλεύονται στην Παιδιατρική Κλινική του Πανεπιστημιακού Γενικού Νοσοκομείου Αλεξανδρούπολης πάσχουν συνήθως από χρόνια νοσήματα, που διαγνώστηκαν σε μικρότερη ηλικία, όπως αιματολογικά. Το Νοσοκομείο διαθέτει τις περισσότερες συναφείς με την Εφηβική Ιατρική ειδικότητες (παιδοψυχίατρος, παιδοψυχολόγος, γυναικολόγος, ενδοκρινολόγος). Αντιστοίχως, στο πλαίσιο επιστημονικών εκδηλώσεων της Κλινικής καταβάλλονται προσπάθειες βελτίωσης των εμβολιασμών με παράλληλη ενημέρωση της τοπικής ιατρικής κοινότητας για την ανάγκη σύγχρονης εμβολιαστικής κάλυψης των εφήβων, με βάση το ισχύον Εθνικό Πρόγραμμα Εμβολιασμών. Προγραμματίζεται η λειτουργία εξωτερικού ιατρείου Εφηβικής Ιατρικής.

				3.5.2.6. Υπηρεσίες Εφηβικής Ιατρικής στην Πάτρα και υπόλοιπη Πελοπόννησο(12)

				Στην Παιδιατρική Κλινική του Πανεπιστημιακού Γενικού Νοσοκομείου Πάτρας, η υγειονομική περίθαλψη των εφήβων διασφαλίζεται από εξειδικευμένους παιδιάτρους σε υποειδικότητες, όπως η παιδοενδοκρινολογία και σε επίπεδο συνεργασίας της παιδιατρικής κλινικής με τις υπόλοιπες πανεπιστημιακές κλινικές. Προβλέπεται επίσης, η υγειονομική περίθαλψη των φοιτητών από τις επιμέρους πανεπιστημιακές κλινικές του νοσοκομείου.

				3.5.2.7. Υπηρεσίες Εφηβικής Ιατρικής στο Ηράκλειο και την υπόλοιπη Κρήτη (13)

				Στην Παιδιατρική Κλινική του Πανεπιστημιακού Γενικού Νοσοκομείου Κρήτης στο Ηράκλειο, η υγειονομική περίθαλψη των εφήβων παρέχεται από εξειδικευμένους παιδιάτρους και σε επίπεδο συνεργασίας της παιδιατρικής κλινικής με τις υπόλοιπες πανεπιστημιακές κλινικές. Αξίζει να αναφερθεί ότι η παροχή πρωτοβάθμιας φροντίδας της υγείας των εφήβων στην Κρήτη στηρίζεται σε μεγάλο βαθμό από τις πρωτοβουλίες που έχουν αναληφθεί από την Κλινική Κοινωνικής και Οικογενειακής Ιατρικής του Τμήματος Ιατρικής του Πανεπιστημίου Ηρακλείου, Κρήτης. Παράδειγμα τέτοιας πρωτοβουλίας είναι η ανάπτυξη ειδικού Ιατρείου για φοιτητές Σχολών του Πανεπιστημίου Κρήτης στο Ρέθυμνο. Ο συντονισμός και η στήριξη της προσπάθειας αυτής είχε αναληφθεί από την Κλινική Κοινωνικής και Οικογενειακής Ιατρικής με τη συνεισφορά ιατρών γενικής ιατρικής και επαγγελματιών υγείας που εργάζονταν σε υπηρεσίες Πρωτοβάθμιας Φροντίδας Υγείας. Το ιατρείο λειτούργησε στη βάση της υποχρέωσης ιατρικού ελέγχου που απαιτούσε η εγγραφή των πρωτοετών φοιτητών, παρότι διακόπηκε το 2010. Ο έλεγχος υγείας των φοιτητών περιείχε την εκτίμηση των υγιών συμπεριφορών και των εμβολιαστικών αναγκών, την πλήρη καταγραφή του προσωπικού και οικογενειακού ιστορικού, την καταγραφή σωματομετρικών δεικτών και αρτηριακής πίεσης, την πλήρη 
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				κλινική εξέταση, και κατά περίπτωση τη διενέργεια ηλεκτροκαρδιογραφήματος και σπιρομέτρησης. Ο όλος έλεγχος γινόταν με διαδραστικά μέσα και οι φοιτητές ενθαρρύνονταν να συμπληρώσουν όλα τα πεδία μετά από ενημέρωση. Παράλληλα, δηλαδή η διαδικασία είχε εκπαιδευτικό χαρακτήρα για τους φοιτητές και τους επαγγελματίες Πρωτοβάθμιας Φροντίδας Υγείας. Η δραστηριότητα του ιατρείου για φοιτητές αποτυπώθηκε σε αρκετές δημοσιεύσεις, όπου: 1. αναγνωρίστηκε η σημασία της μελέτης των δικαιολογητικών, που υποβάλλουν οι φοιτητές για την κατάσταση υγείας των γονέων τους, αιτούμενοι φοιτητική πανεπιστημιακή στέγη, ως επιπρόσθετη πηγή εκτίμησης των αναγκών υγείας των ίδιων των φοιτητών, 2. υπογραμμίστηκαν τα εμβολιαστικά κενά και 3. εκτιμήθηκαν τα συχνότερα χρόνια νοσήματα στο οικογενειακό ιστορικό και η συχνότητα εμπλοκής σε συμπεριφορές αυξημένου κινδύνου, όπως το συστηματικό κάπνισμα, οι διατροφικές εκτροπές και η ελλιπής άσκηση ή η υπέρταση. Από τα προβλήματα υγείας που ανέφεραν οι φοιτητές προεξήρχαν η κυρίως σιδηροπενική αναιμία (20%), η κεφαλαλγία/ημικρανία (11,2%), τα νοσήματα του θυρεοειδούς (6,6%) και το βρογχικό άσθμα (6,1%). 

				3.5.3. Πρωτοβάθμια Φροντίδα Υγείας και υπηρεσίες υγείας για ανασφάλιστους εφήβους και φοιτητές

				Οι υπηρεσίες πρωτοβάθμιας φροντίδας διαδραματίζουν ουσιαστικό ρόλο στη φροντίδα υγείας των εφήβων. Στη χώρα μας, αναπτύσσονται ακόμη σε πρωτοβουλιακή βάση, παρέχονται από τα Κέντρα Υγείας και από ιδιώτες παιδιάτρους, που προσφέρουν τις υπηρεσίες τους επ’ αμοιβή ή εθελοντικά μέσω μη Κυβερνητικών Οργανώσεων χωρίς να έχουν μεριμνήσει μέσω των συνδικαλιστικών τους οργάνων να υπάρχει επίσημη πιστοποίηση στην Εφηβιατρική. Επειδή δεν απορρέουν από κεντρικό σχεδιασμό, οι εφηβιατρικές υπηρεσίες δε διέπονται από ειδικούς κανόνες λειτουργίας, είναι κατακερματισμένες και χωρίς ουσιαστικό συντονισμό, επίβλεψη και δημοσιοποίηση της αξιολόγησης των αποτελεσμάτων τους σχετικά με δυο τουλάχιστον κεντρικούς στόχους: 

				εκτίμηση των αναγκών υγείας και φροντίδας εφήβων και παροχή ποιοτικών υπηρεσιών από πιστοποιημένους επαγγελματίες υγείας και 

				ανάληψη και αξιολόγηση προγραμμάτων προαγωγής υγείας, συμπεριλαμβανομένων δραστηριοτήτων εκτίμησης προτύπων υγιούς και ασφαλούς συμπεριφοράς και αποφυγής κινδύνου για μεταδοτικά και μη μεταδοτικά νοσήματα

				Ιδιαίτερης σημασίας είναι η επικέντρωση στην κάλυψη αναγκών υγείας των ανασφάλιστων εφήβων, αλλά και φοιτητών/σπουδαστών, ιδίως στα πρώτα έτη της φοίτησης και «ανεξάρτητης» από την οικογένεια ζωής. Τέτοια προγράμματα μπορούν να σχεδιαστούν και να αναπτυχθούν σε εκπαιδευτικούς χώρους, στο σπίτι ή και ευρύτερα στη γειτονιά και την κοινότητα, εφόσον υποστηριχθούν από κατάλληλα εκπαιδευμένους λειτουργούς της Πρωτοβάθμιας Φροντίδας Υγείας. Σε πρόσφατα δημοσιευμένες συστάσεις της Αμερικάνικης Εταιρείας Παιδιατρικής για την υγεία των εφήβων και νεαρών ενηλίκων υπογραμμίζεται η ανάγκη εμπιστευτικής προσέγγισης των νέων σε «ευαίσθητα» θέματα, διαδικασία, που συστήνεται να προτιμάται σε σχέση με τις συνηθισμένες πατερναλιστικής φύσης διαλέξεις. Απαιτείται όμως να έχουν αποκτηθεί οι δεξιότητες των επαγγελματιών σε εξειδικευμένες τεχνικές συνέντευξης, που θα ενθαρρύνουν την επιθυμητή συμπεριφορά. Ενδεικτικές συστάσεις, οι οποίες αποτελούν ένα πλαίσιο παραίνεσης για να βασιστούν οι δραστηριότητες των υπηρεσιών Πρωτοβάθμιας Φροντίδας Υγείας είναι οι παρεμβάσεις για τα χρόνια νοσήματα με αναφορά στη διαλογή των εφήβων και νεαρών ενηλίκων σε αυξημένο κίνδυνο 
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				για ριψοκίνδυνες συμπεριφορές, όπως το κάπνισμα και η χρήση ουσιών ή νοσογόνες καταστάσεις, όπως η παχυσαρκία (χρήση της έννοιας του σχετικού βάρους), ο σακχαρώδης διαβήτης (ιδιαιτέρως σε όσους είναι επίσης υπέρβαροι και συνεπώς έχουν δυο παράγοντες κινδύνου) και την υπερλιπιδαιμία. Ιδιαίτερες συστάσεις γίνονται με στόχο την πρόληψη των σεξουαλικών μεταδιδόμενων νοσημάτων, την αποφυγή ανεπιθύμητης σύλληψης και την κάλυψη με εμβολιασμούς για πρόληψη της ηπατίτιδας Α και Β και του ιού των ανθρώπινων θηλωμάτων.

				Παράλληλη μέριμνα για τους φοιτητές αποτελεί η διαδικτυακή ενημέρωση από τις ιστοσελίδες των Πανεπιστημίων της χώρας για υπηρεσίες με διαθέσιμα π.χ. εξωτερικά ιατρεία στο Εθνικό και Καποδιστριακό Πανεπιστήμιο Αθηνών (www.uoa.gr/foithtes-drasthriorhtes/ygeionomiki-peri8alch.html). Στο Αριστοτέλειο Πανεπιστήμιο Θεσσαλονίκης οι υπηρεσίες περίθαλψης (ιατρείο και συμβουλευτικός σταθμός ψυχολογικής υποστήριξης) περιλαμβάνονται στις δραστηριότητες της Πανεπιστημιακής Φοιτητικής Λέσχης (www.auth.gr/units/506). Την υγειονομική περίθαλψη των φοιτητών στο Πανεπιστήμιο Ιωαννίνων έχει αναλάβει το Πανεπιστημιακό Νοσοκομείο με 16 Πανεπιστημιακές Κλινικές μετά από προ-συνεννόηση με τις υπηρεσίες των εξωτερικών Ιατρείων (www.uoi.gr/students/social/medicare.php). Ανάλογες δραστηριότητες σημειώνονται για τα πανεπιστημιακά ιδρύματα, που λειτουργούν σε άλλες πόλεις. Θα ήταν ιδιαίτερα ενδιαφέρον και μεγάλης πρακτικής αξίας να παρουσιάζονται ετήσιες εκθέσεις με συγκεντρωτικά δεδομένα διακίνησης φοιτητών, που αναζητούν με δική τους πρωτοβουλία τις υπηρεσίες, ως ενδεικτικός κατάλογος των θεωρούμενων αναγκών υγείας από τους φοιτητές της χώρας μας. Στο πλαίσιο αυτό, ο ηλεκτρονικός φάκελος «ΚΑΡΤΑ ΥΓΕΙΑΣ», που δημιουργήθηκε στο Εργαστήριο Υγιεινής, Επιδημιολογίας και Ιατρικής Στατιστικής του ΕΚΠΑ με στόχο την εκτίμηση των ολιστικών (θεωρούμενων και αντικειμενοποιημένων) αναγκών υγείας των φοιτητών έχει δυνατότητες περαιτέρω ενσωμάτωσης στη διαδικασία της ηλεκτρονικής εκπαίδευσης των μαθητών των Λυκείων της χώρας, χωρίς ουσιαστικό κόστος, αλλά με το σοβαρό όφελος της παροχής συλλογικών δεδομένων για τις ανάγκες υγείας των εφήβων μαθητών. 

				Σε πανελλαδικό επίπεδο δεν έχουν οργανωθεί ειδικές υπηρεσίες για εφήβους στα κέντρα υγείας και η συμμετοχή των Υπηρεσιών Πρωτοβάθμιας Φροντίδας Υγείας στην παρακολούθηση της υγείας των εφήβων παραμένει μάλλον περιορισμένη και ατεκμηρίωτη. Η εξέταση υγείας των μαθητών στη δευτεροβάθμια εκπαίδευση περιορίζεται συνήθως στην εκτίμηση της εμβολιαστικής κάλυψης και διενέργεια εμβολιασμών ή στον αδρό έλεγχο της υγείας για τη συμμετοχή στις αθλητικές δραστηριότητες, χωρίς να προβλέπονται διαδικασίες ελάχιστου ποιοτικού ελέγχου των πιστοποιητικών που χορηγούνται από τους δημόσιους αυτούς φορείς.

				Με την οικονομική κρίση των τελευταίων ετών προστέθηκε στις Υπηρεσίες Πρωτοβάθμιας Φροντίδας Υγείας μια επιπλέον κατηγορία δραστηριοτήτων, η οποία αφορά σε παροχή υπηρεσιών προαγωγής της υγείας και θεραπευτικής φροντίδας σε γονείς και εφήβους χωρίς ασφαλιστική κάλυψη. Με αφορμή τη χορήγηση πιστοποιητικού υγείας, εντάχθηκαν οι υπηρεσίες εκτίμησης και πιστοποίησης της υγείας των παιδιών και εφήβων και ανασφάλιστων οικογενειών. Εφόσον πιστοποιηθεί, η Μονάδα Πρωτοβάθμιας Φροντίδας Υγείας της Κοινωνικής και Οικογενειακής Κλινικής του Πανεπιστημιακού Γενικού Νοσοκομείου Ηρακλείου, που λειτουργεί σε συνεργασία με το Εργαστήριο Προγραμματισμού Υπηρεσιών Υγείας, το Δήμο Ηρακλείου και με τη στήριξη του Τμήματος Ιατρικής του Πανεπιστημίου Κρήτης, μπορεί να αποτελέσει παράδειγμα καλής πρακτικής, καθώς οι υπηρεσίες της προσφέρονται από διεπιστημονική ομάδα (παιδίατρος, ιατροί Γενικής και Κοινωνικής Ιατρικής, επισκέπτρια υγείας, νοσηλεύτριες, διατροφολόγος και ψυχολόγος).
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				3.5.4. Μη Κυβερνητικές Οργανώσεις

				Παρά τις προσπάθειες που γίνονται από θεσπισμένες κοινωνικές δομές, οι απαραίτητες υποδομές για τη διάγνωση, αντιμετώπιση και παρακολούθηση των εφήβων, ιδίως όσων πάσχουν από χρόνια νοσήματα, υπολείπονται του επιθυμητού. Οι ελλείψεις είναι ιδιαίτερα αισθητές στην περιφέρεια, όπως αντανακλάται από την ανάγκη μετακίνησης εφήβων, για αντιμετώπιση και παρακολούθηση, στα μεγάλα αστικά κέντρα και την έλλειψη διασφάλισης επικαιροποιημένης γνώσης για ολιστική αντιμετώπιση των εφήβων από τους επαγγελματίες υγείας, που υπηρετούν σε δημόσιους φορείς στην περιφέρεια. Το διαπιστωμένο έλλειμμα κοινωνικού σχεδιασμού για την υγεία με τις επακόλουθες ανισότητες στην παροχή υπηρεσιών ανάμεσα στις πόλεις και στην περιφέρεια επιχειρείται να υπερκεραστεί από πρωτοβουλίες μη κυβερνητικών οργανώσεων σε τοπικό κυρίως επίπεδο. Στο πλαίσιο αυτό επαινετές είναι οι προσπάθειες εθελοντικών φορέων, που αναλαμβάνουν την ενίσχυση και υποστήριξη των εφήβων με χρόνια προβλήματα και ειδικές ανάγκες ελαφρύνοντας συγχρόνως την οικονομική επιβάρυνση της οικογένειας σε μια προσπάθεια να ξεπεραστούν οι αδυναμίες της Πολιτείας. 

				Η ζήτηση είναι μεγαλύτερη σε συνθήκες οικονομικής κρίσης, καθώς οι οικογένειες αρκετών εφήβων αδυνατούν να καλύψουν τους ασφαλιστικούς φορείς και να απευθυνθούν σε ιδιώτες ψυχολόγους ή επαγγελματίες ειδικούς σε θέματα μαθησιακών δυσκολιών. Χαρακτηριστικά, λόγω έλλειψης ειδικευμένου προσωπικού για υποστηρικτικές υπηρεσίες για τη διαχείριση ακόμη και σοβαρών περιστατικών (π.χ. απόπειρες αυτοκτονίας) στα Γενικά Νοσοκομεία αρκετών περιφερειακών πόλεων παρέχονται δωρεάν υπηρεσίες από ψυχολόγους και λογοθεραπευτές μέσω π.χ. της Ιατροχειρουργικής Εταιρείας της Κέρκυρας. Επίσης από τη ‘Σχολή Γονέων’ του Παραρτήματος της Κέρκυρας της Ελληνικής Εταιρίας Κοινωνικής Παιδιατρικής και Προαγωγής της Υγείας εκπαιδεύονται από εξειδικευμένους ομιλητές και σε συστηματική βάση οι ενδιαφερόμενοι γονείς. Οι διαδικασίες αυτές θα μπορούσαν να είχαν επίσης πιστοποιηθεί και να χρησιμοποιηθούν ως παραδείγματα καλής πρακτικής προκειμένου να λειτουργήσουν αντίστοιχες κοινωνικές δομές σε άλλα μέρη της χώρας ώστε να ελαχιστοποιηθεί η ψυχική και σωματική ταλαιπωρία των εφήβων με χρόνια νοσήματα και των οικογενειών τους και να ενισχυθούν οι δομές παροχής δημόσιας υγείας, όπως η λειτουργία τμημάτων βραχείας νοσηλείας για παιδιά με κακοήθειες. Εξάλλου, το Κέντρο Ψυχικής Υγείας–Ιατροπαιδαγωγικό Κέρκυρας, η Δημοτική Μονάδα Πρόληψης κατά των εξαρτησιογόνων ουσιών και του AIDS-ΔΗ.ΜΟ.Π. «Νίκος Μώρος», το Κέντρο Διάγνωσης–Διαφοροδιάγνωσης και Υποστήριξης, το Περιφερειακό Ιατρείο Άνω Κορακιάνας, το πρόγραμμα «Βοήθεια στο σπίτι», η Διεύθυνση Κοινωνικής Μέριμνας, το Ιόνιο Διεπιστημονικό Ινστιτούτο Υγείας–Εργαστήριο Ψυχοογκολογίας, η Κινητή Μονάδα Ψυχικής Υγείας, η Ιατροχειρουργική Εταιρεία και το Παράρτημα της Ελληνικής Εταιρίας Κοινωνικής Παιδιατρικής και Προαγωγής της Υγείας στην Κέρκυρα απαρτίζουν το Δίκτυο Πρωτοβάθμιων Υπηρεσιών Υγείας και Κοινωνικής Φροντίδας του νησιού. Στόχος των ετερόκλητων εκ πρώτης όψεως αυτών φορέων είναι ο συντονισμός των δράσεων και η ανάληψη συνεργατικών πρωτοβουλιών ώστε να μεγιστοποιείται η αποδοτικότητα των υπηρεσιών τους στους άξονες της πρόληψης και έγκαιρης αντιμετώπισης αιτημάτων Πρωτοβάθμιας Φροντίδας Υγείας με ταυτόχρονη εξοικονόμηση ανθρώπινου δυναμικού (http://ygeia-pro-noia-corfou.blogspot.gr). Ας σημειωθεί όμως ότι παρά τις αναμφισβήτητα πολύτιμες υπηρεσίες των μη κυβερνητικών οργανώσεων, που λειτουργούν στο κέντρο και στην περιφέρεια της χώρας, μείζονος σημασίας είναι ο εποπτικός ρόλος της Πολιτείας στην αξιολόγηση των παρεχόμενων υπηρεσιών.
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				3.6. Προτεινόμενες δραστηριότητες εμπέδωσης γνώσεων 

				Για την εμπέδωση των γνώσεων προτείνονται στους φοιτητές οι παρακάτω ενδεικτικές δραστηριότητες:

				Καταιγισμός ιδεών με θέμα «Υπηρεσίες Ειδικής Φροντίδας Υγείας των Εφήβων»

				Ο εκπαιδευτής εισάγει το θέμα, “Ποια ιδιαίτερα χαρακτηριστικά είναι απαραίτητα για να διασφαλιστεί η ειδική και ποιοτική φροντίδα της υγείας των εφήβων;”. Ζητείται από τους φοιτητές ανακαλέσουν απόψεις κατά τη διάρκεια τηλεδιάσκεψης αναφορικά με τους τρόπους ανάπτυξης οργανωμένων υπηρεσιών πρωτοβάθμιας φροντίδας υγείας για τους εφήβους στη χώρα μας. Ο συντονιστής ζητά από τους φοιτητές να εκφραστούν σε σύντομο χρόνο, με λέξεις ή σύντομες εκφράσεις, που καταγράφει, ενώ ο ίδιος αποφεύγει να υποδείξει τις δικές του. Στη συνέχεια γίνεται συζήτηση κατά την οποία αναλύονται, σχολιάζονται και αξιολογούνται οι απόψεις που έχουν καταγραφεί και ακολουθεί επεξεργασία των επιμέρους θεμάτων που ανέκυψαν.

				Αναζήτηση δεδομένων- Συμπλήρωση του «Χάρτη της Ελλάδας» 

				Ανατίθεται στους φοιτητές η αναζήτηση στο Διαδίκτυο και άλλες πηγές, καθώς και η συζήτηση με ειδικούς που εργάζονται σε μονάδες Εφηβιατρικής, Εφηβικής Γυναικολογίας και Παιδιατρικής, ώστε να συγκεντρώσουν στοιχεία σχετικά με το θέμα «Διαθέσιμα Κέντρα Φροντίδας Υγείας των Εφήβων στην Ελλάδα». Όταν ολοκληρώσουν τη συλλογή του υλικού, τους ζητείται να συμπληρώσουν στον Χάρτη της Ελλάδας τα διαθέσιμα κέντρα που συνέλεξαν, καθώς και να αποστείλουν ηλεκτρονικά στη διαδραστική ιστοσελίδα της «Ελληνικής Εταιρίας Κοινωνικής Παιδιατρικής και Προαγωγής της Υγείας», της «Ελληνικής Εταιρίας Αναπτυξιακής-Συμπεριφορικής Παιδιατρικής και Εφηβικής Υγείας-Ιατρικής» ή σε άλλους τόπους της δικής τους προτίμησης τις πληροφορίες που συνέλεξαν σχετικά με τη λειτουργία των κέντρων αυτών.

				Παρουσίαση πληροφοριών- Διατύπωση προτάσεων 

				Διοργανώνεται ηλεκτρονικό βιωματικό σεμινάριο με θέμα “Προτάσεις βελτίωσης της παροχής εφηβιατρικών υπηρεσιών στην χώρα μας”, όπου συμμετέχουν φοιτητές από διαφορετικούς Τομείς Επαγγελμάτων Υγείας, εφόσον είναι εφικτό. Οι φοιτητές έχουν επικαιροποιήσει το χάρτη με τις υπηρεσίες υγείας για εφήβους στις διάφορες περιοχές της χώρας. Επίσης με βάση ημιδομημένο ερωτηματολόγιο ποιοτικής συνέντευξης έχουν κάνει συνεντεύξεις με εφήβους ώστε να συγκεντρώσουν δεδομένα για τις θεωρούμενες ανάγκες υγείας και τις υπηρεσίες στις οποίες απευθύνονται για θέματα πρόληψης ή σε περίπτωση νόσησης. Οι έφηβοι καλούνται στη διάρκεια των συνεντεύξεων να διατυπώσουν τις δικές τους ιδέες και προτάσεις επί του θέματος και οι φοιτητές προχωρούν μεμονωμένα στη σύνθεση των απαντήσεων. Στη διάρκεια του βιωματικού σεμιναρίου, τίθενται τα δυο ερωτήματα 1. ποιες νέες υπηρεσίες έχουν εντοπιστεί πέρα από τις αναφερόμενες στο βοήθημα αυτό, ποιες επιπλέον θα ήταν ευχερές και επιθυμητό να αναπτυχθούν και 2. ποιες είναι οι απόψεις των εφήβων για θεωρούμενες ανάγκες υγείας και τρόπους ικανοποίησης. Ακολουθεί συζήτηση κατά την οποία αναπτύσσονται και υποστηρίζονται με επιχειρήματα οι απόψεις που έχουν διατυπωθεί, απορρίπτονται κάποιες που δε σχετίζονται άμεσα με το θέμα ή κρίνονται ανεφάρμοστες και προτείνονται νέες. Κατά αυτόν τον τρόπο διαμορφώνονται οι επιμέρους προτάσεις για τη βελτίωση των εφηβιατρικών υπηρεσιών στην Ελλάδα, αντιπαραθέτοντας τις πολλαπλές διαστάσεις του θέματος.
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				Περιεχόμενο, τεχνικές και αξιολόγηση ποιότητας των προγραμμάτων προαγωγής και προάσπισης της υγείας των εφήβων 

				Ανατίθεται σε τρεις ομάδες φοιτητών η αναζήτηση υλικού από το Διαδίκτυο και άλλες πηγές και στη συνέχεια η κατάρτιση πρότυπου ερωτηματολογίου σχετικά με 1. το περιεχόμενο, 2. τις τεχνικές και 3. την αξιολόγηση της ποιότητας των προγραμμάτων προαγωγής και προάσπισης της υγείας των εφήβων. Τα ερωτηματολόγια συζητούνται με ειδικούς που εργάζονται σε Μονάδες Εφηβιατρικής, Εφηβικής Γυναικολογίας και Παιδιατρικής, τροποποιούνται και συμπληρώνονται από τους συμφοιτητές μέσω του e-class. Η τελική τους μορφή αποστέλλεται ηλεκτρονικά στη διαδραστική ιστοσελίδα της «Ελληνικής Εταιρίας Κοινωνικής Παιδιατρικής και Προαγωγής της Υγείας», της «Ελληνικής Εταιρίας Αναπτυξιακής-Συμπεριφορικής Παιδιατρικής και Εφηβικής Υγείας-Ιατρικής» ή άλλων παρεμφερών φορέων που ενδιαφέρονται να τα δημοσιοποιήσουν για χρήση από όσους εργάζονται στο χώρο.

				Εξάσκηση στη λήψη αποφάσεων και προσομοίωση

				Ζητείται από τους φοιτητές να υποδυθούν ότι είναι μέλη Επιστημονικού Συμβουλίου του Υπουργείου Υγείας και καλούνται να προτείνουν καλές πρακτικές στον τομέα της παροχής εφηβιατρικών υπηρεσιών λαμβάνοντας υπόψη τις παρούσες συνθήκες στη χώρα μας. 

				Συμμετοχή σε ομάδες ενημέρωσης

				Εθελοντική συμμετοχή των φοιτητών σε οργανωμένες εκστρατείες ενημέρωσης με ευθύνη κρατικών (ΚΕΕΛΠΝΟ) και επιστημονικών φορέων (όπως η Ελληνική Παιδιατρική Εταιρεία, η Ελληνική Εταιρία Αναπτυξιακής-Συμπεριφορικής Παιδιατρικής και Εφηβικής Υγείας-Ιατρικής και η Ελληνική Εταιρία Κοινωνικής Παιδιατρικής και Προαγωγής της Υγείας) με σκοπό τη διάχυση των προτάσεων για βελτίωση της παροχής εφηβιατρικής φροντίδας στη χώρα μας σε μέσα μαζικής επικοινωνίας και κοινωνικής δικτύωσης των νέων.
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				Κεφάλαιο 4. Ανάπτυξη και παρακολούθηση 6ετούς στρατηγικού σχεδίου

				Διαβάζοντας το κεφάλαιο αυτό, οι φοιτητές θα είναι σε θέση να απαντήσουν στα ακόλουθα ερωτήματα:

				Γιατί είναι αναγκαίο και με ποιον τρόπο μπορεί να χρησιμοποιηθεί ένα στρατηγικό σχέδιο, που θεωρείται ότι περιέχει προτάσεις κοινωνικής αυτοδέσμευσης για τη διατήρηση της ποιοτικής παρεχόμενης ιατροκοινωνικής φροντίδας στις νεαρές ηλικιακές ομάδες και σε χρονίως πάσχοντα παιδιά και εφήβους στην Ελλάδα της κρίσης

				Ποιοι είναι οι κύριοι τομείς τους οποίους περιλαμβάνει ένα στρατηγικό σχέδιο, που στοχεύει σε προτεραιοποίηση υγειονομικών αναγκών και στοχοθεσία προτεραιοτήτων για θέματα φροντίδας ευαίσθητων ομάδων του νεαρού πληθυσμού της χώρας

				Σε τι θα βοηθούσε η εισαγωγή του ενιαίου ηλεκτρονικού φακέλου υγείας σε όλες τις υγειονομικές δομές της χώρας αναφορικά με τις προτεραιότητες του 6ετούς στρατηγικού σχεδίου

				Γιατί χρειάζεται το στρατηγικό σχέδιο να συνοδεύεται από βραχυπρόθεσμους, μεσοπρόθεσμους και μακροπρόθεσμους στόχους και πόσο εφικτή είναι η εκπλήρωση στην καθεμία από τις κύριες και τις επιμέρους έξι προτάσεις, που διαπραγματεύεται το 6ετές αυτό στρατηγικό σχέδιο

				Αντιστοίχως οι στόχοι του κεφαλαίου είναι:

				Να αναδειχτεί η αναγκαιότητα ανάπτυξης στρατηγικών σχεδίων για διατήρηση ποιοτικής και ολιστικής παρεχόμενης ιατροκοινωνικής φροντίδας με συγκεκριμένους στόχους, που χρειάζεται να ολοκληρωθούν σε ορισμένα χρονικά όρια με συνεργατικές δράσεις συναφών ή διεπιστημονικών φορέων 

				Να προβληθούν συγκεκριμένα ζητήματα πολιτικής και ανταποδοτικές προτάσεις καλών πρακτικών χαμηλού κόστους για τη βελτίωση της παρεχόμενης περίθαλψης σε νεαρούς πληθυσμούς με αυξημένες υγειονομικές ανάγκες

				Να συμβάλει στην εμπέδωση των γνώσεων με διαδραστικές δραστηριότητες, στις οποίες περιλαμβάνεται η ανάπτυξη ενός εργαλείου παρακολούθησης της πορείας εξέλιξης του 6ετούς στρατηγικού σχεδίου και η διερεύνηση δυνατοτήτων και εμποδίων στην υιοθέτηση του σχεδίου από δομές της ελληνικής περιφέρειας

				Εισαγωγή

				Η εθνική νομοθεσία και οι διεθνείς συμβάσεις, που συνυπογράφει η χώρα μας, καθορίζουν τα δικαιώματα στην υγεία του ευάλωτου ηλικιακά πληθυσμού των παιδιών και εφήβων. Ωστόσο σε περιόδους κρίσης χρειάζεται να εντατικοποιείται η περιχαράκωση των υγειονομικών επιτευγμάτων, η προτεραιοποίηση αναγκών και η στοχοθεσία με επαναπροσανατολισμό των δράσεων των διεπιστημονικών συνεργασιών προς περισσότερο ανταποδοτική αξιοποίηση των υφιστάμενων πόρων με παράλληλη στενή ενδιάμεση και τελική παρακολούθηση της επίτευξης των στόχων. Την ανάγκη αυτή φιλοδοξεί να εξυπηρετήσει το εξαετές στρατηγικό πρόγραμμα της επετειακής Έκθεσης για τα 25 χρόνια από την ίδρυση της Ελληνικής 
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				Εταιρίας Κοινωνικής Παιδιατρικής και Προαγωγής της Υγείας, που αναπτύχθηκε για καθέναν από τους τρείς πυλώνες: Ενότητα 1. Περιγεννητική Φροντίδα, Ενότητα 2. Φροντίδα για παιδιά και εφήβους με χρόνια προβλήματα υγείας και ειδικές ανάγκες και Ενότητα 3. Εφηβιατρική Φροντίδα της Λευκής Βίβλου «Ατζέντα Κοινωνικής Παιδιατρικής: Ελλάδα 2013» (www.socped.gr). Για καθένα από τους τρείς αυτούς πυλώνες περιλαμβάνονται οι ελάχιστες 6 δράσεις, που κρίνονται απαραίτητες καθώς ο χρονικός ορίζοντας στον οποίο αναμένεται να αναπτυχθούν. Τα πρώτα σπέρματα για το στρατηγικό σχέδιο συζητήθηκαν σε αντίστοιχες συνεδρίες, που προβλέπονταν στο 26ο Συνέδριο (2013) «Η Κοινωνική Παιδιατρική στο δρόμο για την Ιθάκη». Αφού αναγνωρίστηκαν οι κύριες κατευθύνσεις έγινε η συγγραφή και επεξεργασία των προτάσεων, που παρουσιάστηκαν στο σύνολο τους στο 4ο Πανελλήνιο Συνέδριο του Φόρουμ Δημόσιας Υγείας και Κοινωνικής Ιατρικής (Αθήνα 24/11/2013). Η εξέλιξη των δράσεων και αν συμβαδίζουν με τον αναμενόμενο χρονικό ορίζοντα εφαρμογής παρακολουθείται από όσους δηλώνουν σχετικό ενδιαφέρον, καθώς αντικατοπτρίζουν την κοινωνική αυτοδέσμευση για τη διατήρηση ενός αποδεκτού επιπέδου παρεχόμενης ιατροκοινωνικής φροντίδας για το νεαρό πληθυσμό της χώρας τον καιρό της κρίσης.
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				4.1. Περιγεννητική Φροντίδα

				Συμπεράσματα κλειστής συνεδρίας επιστημονικού προβληματισμού:

				Αναγνωρίστηκε ο καθοριστικός ρόλος των υγειονομικών περιγεννητικής φροντίδας στη χώρα μας, η ουσιαστική συμβολή των δωρητών και ιδιωτών στη βελτίωση της υλικοτεχνικής υποδομής και στην ανανέωση του εξοπλισμού των κρατικών μονάδων φροντίδας, καθώς και η συμβολή των φαρμακευτικών εταιριών στη συνεχιζόμενη εκπαίδευση του υγειονομικού προσωπικού, κατά προτεραιότητα των μαιευτήρων και νεογνολόγων

				Σχολιάστηκαν επιμέρους θέματα και προτάσεις των κύριων κεφαλαίων της Λευκής Βίβλου για την περιγεννητική φροντίδα και διαπιστώθηκε η ανάγκη ανάπτυξης ενός εξαετούς στρατηγικού σχεδίου, όπου θα περιγράφονται οι βραχυπρόθεσμοι, μεσοπρόθεσμοι και μακροπρόθεσμοι στόχοι βελτίωσης των παρεχόμενων υπηρεσιών με επιμέρους διακριτές προτάσεις 

				Οι περισσότερες προτάσεις αφορούν: α) στην αναγκαιότητα ανάπτυξης δεικτών καλής πρακτικής, που θα επιτρέπουν την αυτοματοποιημένη συγκριτική αξιολόγηση όσων μονάδων υγείας προθυμοποιούνται να δημοσιοποιούν τα δεδομένα λειτουργίας τους, β) στην ανάπτυξη συνεργικών δράσεων όσων ενδιαφέρονται να διατηρηθεί, να αντικειμενοποιηθεί και να βελτιωθεί περαιτέρω η ποιότητα της παρεχόμενης περιγεννητικής φροντίδας στην Ελλάδα παρά τις δύσκολες συνθήκες από την αναγκαστική μείωση ανθρώπινων πόρων και γ) στη δημιουργία εργαλείων και μηχανισμών παρακολούθησης της μεταγραφής της επιστημονικής γνώσης σε καθημερινή πρακτική προσαρμοσμένη στις ιδιαιτερότητες της χώρας μας 

				Για την εφαρμογή των γενικών αρχών και κατευθυντήριων οδηγιών παροχής ποιοτικής περιγεννητικής φροντίδας απαιτείται πολιτική βούληση με παράλληλη ενθάρρυνση και διευκόλυνση των διαδικασιών υιοθέτησης και ενσωμάτωσης στην καθημερινή πρακτική από τους λειτουργούς υγείας, που καλούνται να την υπηρετήσουν με συνέπεια παρά τις αντίξοες σημερινές οικονομικές συγκυρίες 

				Δεσμεύτηκαν οι συμμετέχοντες στην υποστήριξη κοινών δράσεων, που αποσκοπούν στην προώθηση των προτεραιοτήτων της Λευκής Βίβλου και στη συστηματική τους διάχυση στους συναρμόδιους φορείς, τις συναφείς επιστημονικές εταιρείες και το γενικό κοινό, το οποίο είναι ο τελικός αποδέκτης, αλλά και ο κύριος χορηγός των παρεχόμενων περιγεννητικών υπηρεσιών 

				4.1.1. Πρόταση 1: Aνάπτυξη ηλεκτρονικού συστήματος αποστολής δεδομένων (χρονικός ορίζοντας: 4 έτη)

				Σταδιακή ανάπτυξη ηλεκτρονικού συστήματος αποστολής αναλυτικών περιγεννητικών δεδομένων προς την ΕΛΣΤΑΤ ή άλλο εθνικό αρχείο καταγραφής (Registry) κοινής αποδοχής για συνακόλουθη επεξεργασία, προκειμένου να υπολογίζονται και να δημοσιοποιούνται έγκαιρα σε εθνικό επίπεδο οι δείκτες περιγεννητικής υγείας. 

				Συνιστάται να ενθαρρυνθεί η έναρξη εκπλήρωσης της υποχρέωσης παροχής δεδομένων σε τακτά διαστήματα από τα δημόσια μαιευτήρια/ κέντρα/ μονάδες και η σταδιακή συμμετοχή του ιδιωτικού φορέα. Η προωρότητα με τις δια βίου επιπτώσεις της έχει πλέον επίσημα χαρακτηριστεί και αντιμετωπίζεται 
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				διεθνώς ως χρόνιο πρόβλημα υγείας. Επομένως, η παροχή αξιόπιστων και σύγχρονων δεδομένων περιγεννητικής θνησιμότητας, νοσηρότητας και αναπηρίας στη χώρα μας είναι αναγκαία συνθήκη για συμμετοχή στο Ευρωπαϊκό και διεθνές γίγνεσθαι. Σε δοκιμαστική βάση, μέχρι την επίσημη καθιέρωση των επικαιροποιημένων πιστοποιητικών γέννησης και θανάτου που έχουν ήδη εγκριθεί από ΚΕΣΥ/Υπουργείο Υγείας, η ηλεκτρονική συμπλήρωση των δεδομένων μπορεί να γίνεται από τον παιδίατρο του μαιευτηρίου/νεογνολογικού Τμήματος/Μονάδας. Κατάλληλο λογισμικό ήδη διαθέσιμο προτίθενται να παραχωρήσουν χωρίς κόστος στους ενδιαφερόμενους ιδιωτικά μαιευτήρια. Εναλλακτικά, το λογισμικό μπορεί να αναπτυχθεί μετά από συνεργασία των νεογνολογικών τμημάτων ενώ το Εργαστήριο Υγιεινής, Επιδημιολογίας και Ιατρικής Στατιστικής του ΕΚΠΑ διατίθεται στη φάση αυτή να συγκεντρώνει και να επεξεργάζεται άμεσα τα ηλεκτρονικά δεδομένα σε συνεργασία με τους φορείς που τα συγκεντρώνουν. Η εμπειρία άλλων χωρών έχει δείξει ότι και η απλή ακόμη δημοσιοποίηση των βασικών συγκριτικών δεικτών αξιολόγησης της προσφερόμενης περιγεννητικής φροντίδας ανά κέντρο, αναμένεται να βελτιώσει σε ορισμένο βαθμό και χωρίς πρόσθετο κόστος τις προσφερόμενες υπηρεσίες.

				 

				4.1.2. Πρόταση 2: Ανάπτυξη κατευθυντήριων οδηγιών (χρονικός ορίζοντας: 2 έτη)

				Ανάπτυξη κατευθυντήριων οδηγιών διαγνωστικών και θεραπευτικών πρακτικών με πρόβλεψη επικαιροποίησης από τις συναφείς επιστημονικές εταιρείες, σχετικά με θέματα υποβοηθούμενης αναπαραγωγής, παρακολούθησης εγκύου και λεχωίδας, φροντίδας νεογνών στη ΜΕΝΝ και διαχρονικής παρακολούθησης νεογνών αυξημένου κινδύνου. Επισημαίνεται ότι το μοντέλο υγειονομικής φροντίδας της προωρότητας πρέπει να είναι επικεντρωμένο στην οικογένεια (family centered) και όχι στην ασθένεια (dis-ease centered). 

				 

				4.1.3. Πρόταση 3: Συγκρότηση Επιτροπής Αξιολόγησης του Εθνικού Προγράμματος Νεογνικού Προσυμπτωματικού Ελέγχου (χρονικός ορίζοντας: 1 έτος)

				Συγκρότηση Επιτροπής Αξιολόγησης του εθνικού προγράμματος νεογνικού προσυμπτωματικού Ελέγχου, από Καθηγητές Παιδιατρικής, Μεταβολικών Νοσημάτων, Βιοχημείας, Αναλυτικής Χημείας, Επιδημιολογίας, Πληροφορικής και Οικονομικών της Υγείας με στόχο την εκτίμηση του κόστους και της αποτελεσματικότητας καθιέρωσης προγράμματος διευρυμένου προσυμπτωματικού ελέγχου, σύμφωνα με το νοσολογικό φάσμα στη χώρα μας, όπως προκύπτει στη φάση αυτή από τα δεδομένα των ιδιωτικών κέντρων. Το έργο της Επιτροπής θα μπορεί να διευρυνθεί, αν κριθεί ότι χρειάζεται να προστεθούν στο νεογνικό προσυμπτωματικό έλεγχο άλλες νοσολογικές καταστάσεις, εκτός των μεταβολικών νοσημάτων, όπως ο έλεγχος της ακοής. 

				4.1.4. Πρόταση 4: Ανάπτυξη δεικτών καλής λειτουργίας των ΜΕΝΝ (χρονικός ορίζο-ντας: 2 έτη)

				Ανάπτυξη δεικτών καλής λειτουργίας των ΜΕΝΝ, πιστοποίησης διαδικασιών και προσωπικού, καθώς και συνεχιζόμενης αξιολόγησης Τμημάτων και Μονάδων κατά επίπεδο λειτουργίας με ιδιαίτερη έμφαση στην αναγκαιότητα προγραμμάτων εκπαίδευσης ιατρικού και παραϊατρικού προσωπικού στον τοκετό, την ανάνηψη, τη σταθεροποίηση και τη μεταφορά. Πολύτιμη είναι η εμπειρία της γειτονικής Τουρκίας, η οποία υποστηρίζει ότι με ταχύρρυθμη εκπαίδευση παιδιάτρων στη νεογνολογία και τη σταθεροποίηση του νεογνού μειώθηκε ουσιωδώς και σε σύντομο χρονικό διάστημα η περιγεννητική θνησιμότητα προσεγγίζοντας εκείνη των ευρωπαϊκών χωρών.
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				4.1.5. Πρόταση 5: Παρακολούθηση και υποστήριξη του έργου της Εθνικής Επιτροπής Μητρικού Θηλασμού (χρονικός ορίζοντας: 6 έτη)

				Παρακολούθηση και υποστήριξη του έργου της εθνικής επιτροπής μητρικού θηλασμού, συμβολή στη χαρτογράφηση όσων πρωτόβουλων προσπαθειών σε τοπικό επίπεδο δεν έχουν ακόμη πιστοποιηθεί, καταγραφή και άμεση παρέμβαση σε περίπτωση ανεπιθύμητων συμβαμάτων και προσπάθειες ενημέρωσης γονέων με διαδραστική μεθοδολογία μέσω Διαδικτύου.

				4.1.6. Πρόταση 6: Ανάπτυξη δράσεων βελτίωσης της περιγεννητικής φροντίδας (χρο-νικός ορίζοντας: 6 έτη)

				Ανάπτυξη ειδικών τομέων δράσεων για τη βελτίωση της περιγεννητικής φροντίδας, προώθηση και προβολή τους σε επιστημονικές και κοινωνικές εκδηλώσεις των φορέων, που υποστηρίζουν τη φιλοσοφία και το περιεχόμενο της Λευκής Βίβλου. Με κεντρικό φορέα το Σύλλογο Γονέων για τη Φροντίδα των Πρόωρων Νεογνών «Ηλιτόμηνον», μπορεί να προχωρήσει η ανάπτυξη Δικτύου ενδιαφερομένων οργανώσεων και φορέων για θέματα περιγεννητικής φροντίδας στη χώρα μας και την αλλοδαπή με στόχο το συντονισμό, υποστήριξη των επιμέρους δράσεων στην Ελλάδα και την προβολή τους προς την Πολιτεία και το Ευρωπαϊκό Κοινοβούλιο. 
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				4.2. Φροντίδα για Παιδιά και Εφήβους με Χρόνια Προβλήματα Υγείας και Ειδικές Ανάγκες

				Συμπεράσματα κλειστής συνεδρίας επιστημονικού προβληματισμού:

				Ένα στα 10 παιδιά πάσχει από χρόνιο νόσημα ή ειδικές ανάγκες υγείας. Τα ΧΠΕΑ χρησιμοποιούν σημαντικό μέρος των παρεχόμενων ιατροκοινωνικών υπηρεσιών, παρακολουθούν ειδικό εκπαιδευτικό πρόγραμμα και προσπαθούν ακόμη να ξεπεράσουν φραγμούς στην ενσωμάτωση στην κοινωνία των υγιών 

				Η επίπτωση των νοσολογικών αυτών καταστάσεων στην κοινότητα έχει αυξηθεί σε σχέση με τη δεκαετία του ’80, κυρίως λόγω της πρωιμότερης διάγνωσης, μεγαλύτερης επιβίωσης, αυξημένης διαθεσιμότητας υπηρεσιών υγείας και αποϊδρυματοποίησης των παιδιών με ειδικές ανάγκες 

				Η υποστήριξη των παιδιών με ΧΠΕΑ και των οικογενειών τους αποτελεί βασική επιθυμία της επιστημονικής κοινότητας και κεντρικό στόχο της παρούσας έκθεσης. Παρόλα αυτά, διαπιστώνεται ότι το σύστημα υποστήριξης των ασθενών έχει αναπτυχθεί τις τελευταίες δεκαετίες αποσπασματικά και ανισόμετρα, με αποτέλεσμα να εμφανίζει ανομοιογένεια και σημαντικά κενά, που διαφέρουν ανάλογα με το νόσημα 

				Στην πράξη, διαπιστώνονται ανεπάρκειες στον ανιχνευτικό έλεγχο, καθυστερημένες διαγνώσεις και δυσχέρεια στη διαγνωστική προσπέλαση, καθώς και υπερδιαγνώσεις ή υπερθεραπείες ή αντίστροφα υποθεραπείες ορισμένων χρονίων νοσημάτων 

				Είναι απαραίτητη η υποστήριξη των υγειονομικών της πρωτο/δευτεροβάθμιας φροντίδας και η διασύνδεση με τους ειδικούς της τριτοβάθμιας ώστε να παραμείνει σημαντικό μέρος της φροντίδας στην πρωτο/δευτεροβάθμια φροντίδα και να αποσυμφορηθούν οι εξειδικευμένες υπηρεσίες. Επίσης υπολείπεται σημαντικά η υποστήριξη της μετάβασης των πασχόντων εφήβων στις υπηρεσίες ενηλίκων 

				Παρά την έντονη δραστηριοποίηση των μη κυβερνητικών οργανισμών και των συλλόγων των μικρών πασχόντων και των οικογενειών τους στην πιο πρόσφατη ιδίως περίοδο χρειάζονται ακόμη αρκετά βήματα για διευκόλυνση της καθημερινότητας, της προσβασιμότητας στις υπηρεσίες υγείας και της ένταξης στο σχολικό περιβάλλον και την κοινωνική ζωή

				4.2.1. Πρόταση 1: Ανάπτυξη Πανελλαδικών Δικτύων Φροντίδας παιδιών και εφήβων, κατά χρόνιο νόσημα ή τύπο αναπηρίας (χρονικός ορίζοντας 3 έτη)

				Αναπτύσσονται, με ευθύνη των συναφών επιστημονικών εταιρειών Πανελλαδικά Δίκτυα Φροντίδας παιδιών και εφήβων με χρόνια προβλήματα υγείας και ειδικές ανάγκες με κύριο κορμό τους επαγγελματίες υγείας και στόχο την πυραμιδική διασύνδεση των ενδιαφερόμενων φορέων, οργανώσεων και υπηρεσιών, που παρέχουν είτε ολιστική είτε εξειδικευμένη φροντίδα σε επιμέρους τομείς, όπως η αποκατάσταση και η ειδική αγωγή. Στο κάθε Δίκτυο καλούνται να συμμετέχουν οι επαγγελματίες υγείας και πρόνοιας, φορείς αποκατάστασης, εκπαιδευτικοί και σύλλογοι γονέων, ώστε να επιτυγχάνεται καλύτερη αλληλοενημέρωση, αλληλοϋποστήριξη δραστηριοτήτων και κοινών δράσεων φροντίδας των πασχόντων σε πανελλήνιο επίπεδο. 
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				4.2.2. Πρόταση 2: Ενίσχυση γνώσεων και δεξιοτήτων των επαγγελματιών υγείας - Ανάπτυξη κατευθυντήριων οδηγιών διαγνωστικών και θεραπευτικών πρωτοκόλλων (χρονικός ορίζοντας 4 έτη)

				Ορισμένες επιστημονικές εταιρείες ιατρικών υποειδικοτήτων και αρκετοί φορείς παροχής υπηρεσιών έχουν αναλάβει επαινετές πρωτοβουλίες ανάπτυξης πρωτοκόλλων καλών πρακτικών. Εναλλακτικά, έχουν ή μπορούν να υιοθετηθούν αναγνωρισμένα πρωτόκολλα χωρών του εξωτερικού, με ενσωματωμένες αναλύσεις κόστους/ωφέλειας, αφού προσαρμοστούν στην ελληνική πραγματικότητα. Τα πρωτόκολλα αυτά χρειάζεται να συγκεντρωθούν σε σύντομο χρονικό ορίζοντα, να καταγραφούν σε εθνικό επίπεδο και να συμπληρωθούν με εθνικές κατευθυντήριες οδηγίες σε θέματα που επιλέγονται από τις συναφείς επιστημονικές εταιρείες. Οι τελευταίες καθορίζουν στη συνέχεια και τους χρόνους επικαιροποίησης των οδηγιών. Η θέσπιση πρωτοκόλλων καλών πρακτικών αφορά συνήθως σε θέματα πρόληψης, διάγνωσης, επιπέδου πρωτοβάθμιας, δευτεροβάθμιας και τριτοβάθμιας περίθαλψης, διαχρονικής στήριξης και παρακολούθησης, ανάλογα με τις ομάδες χρονίων παθήσεων και τύπους αναπηρίας. 

				Παράλληλα, επισημοποιείται το αναλυτικό πρόγραμμα εκπαίδευσης των γενικών ιατρών, παιδιάτρων, άλλων κλινικών ειδικοτήτων και επαγγελματιών υγείας στη διεπιστημονική παροχή φροντίδας των παιδιών με ΧΠΕΑ σε πανεπιστημιακές δομές ή κλινικές ΕΣΥ με ικανή διακίνηση χρονίων περιστατικών και διαφόρων τύπων αναπηριών, καθώς και η χορήγηση πιστοποιημένης εκπαίδευσης από θεσμοθετημένες δομές και συναφή ιδρύματα συνεχιζόμενης εκπαίδευσης. 

				4.2.3. Πρόταση 3: Δημιουργία ηλεκτρονικών αρχείων καταγραφής κατά χρόνιο νόση-μα ή είδος αναπηρίας – ατομική κάρτα παρακολούθησης (χρονικός ορίζοντας 5 έτη)

				Είναι αναγκαία η δημιουργία ηλεκτρονικών αρχείων (μητρώων) καταγραφής των παιδιών με χρόνια νοσήματα και ειδικές ανάγκες, όπου τηρούνται σε ατομική βάση πληροφορίες του ιατροκοινωνικού φακέλου, κατ’ αναλογία με ηλεκτρονικά δεδομένα, που τηρούνται με διαδικασίες ρουτίνας σε πολλές ευρωπαϊκές χώρες, οι οποίες έχουν καθιερώσει τον ενιαίο ιατρικό φάκελο. Τα δεδομένα περιλαμβάνουν κατ’ ελάχιστον διάγνωση της αναπηρικής κατάστασης και του βαθμού λειτουργικότητας, φαρμακευτική αγωγή, άλλες θεραπευτικές και συμβουλευτικές παρεμβάσεις, παροχή βοηθημάτων με διαφύλαξη του ιατρικού απορρήτου και προσωπικών δεδομένων, διαχρονική παρακολούθηση και έκβαση.

				Εναλλακτικά, συγκεντρωτικά δεδομένα με λιγότερη λεπτομέρεια παρέχουν οι βάσεις καταγραφής νεοδιαγνώσεων παιδιών με χρόνια προβλήματα και ειδικές ανάγκες (μητρώα ασθενών, registries). Το περιεχόμενο, η πληρότητα των δεδομένων και τα στοιχεία διαχρονικής παρακολούθησης, που τηρούνται, εξαρτώνται από τους επιμέρους στόχους που εξυπηρετούν και τις δυνατότητες των φορέων που τις τηρούν (Στατιστική Υπηρεσία Υπουργείου Υγείας, Ερευνητικά Ακαδημαϊκά Κέντρα και Επιστημονικές Εταιρείες της Ελλάδας, ή του ευρωπαϊκού χώρου, Ενώσεις πασχόντων ή γονέων πασχόντων, Φαρμακευτικές Εταιρείες). 

				Η δημιουργία υψηλής ποιότητας μητρώων εθνικής εμβέλειας απαιτεί γνώση, οργάνωση και κυρίως δέσμευση των ειδικών επιστημόνων να συμβάλουν με διάθεση δεδομένων από τα προσωπικά αρχεία, που τηρούν για τους ασθενείς τους, λαμβάνοντας υπόψη τις περιορισμένες δυνατότητες για ηλεκτρονική καταγραφή δεδομένων με βάση κοινά αποδεκτά έντυπα. Καθώς στις χρόνιες παθήσεις, τα προβλήματα του ασθενούς τροποποιούνται με την ηλικία, η συνεχής ενημέρωση των μητρώων απαιτεί υπευθυνότητα και συνέπεια στη συστηματική καταγραφή. Από την άλλη πλευρά, τα ηλεκτρονικά διαθέσιμα δεδομένα διευκολύνουν την παρακολούθηση του ασθενούς, τον προγραμματισμό και την εκτίμηση της απόδοσης των αντίστοιχων υπηρεσιών υγείας. Αντιστοίχως, χρειάζεται να οργανώνονται οι βάσεις δεδομένων των Κέντρων 
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				Αναφοράς Χρόνιων και Σπάνιων Νοσημάτων, που αρχίζουν να λειτουργούν σε μεγάλα νοσοκομεία Παίδων και χρειάζεται να διασυνδέονται με αντίστοιχες βάσεις ενηλίκων. Οι υπεύθυνοι της NARECHEM-BT (www.narechem.gr) προτίθενται, μέχρι να λειτουργήσουν κρατικά αρχεία χρόνιων νοσημάτων, να συνδράμουν άλλους συναδέλφους στη δημιουργία επιμέρους βάσεων δεδομένων. Με βάση τα δεδομένα των ειδικών αυτών βάσεων υπολογίζεται η επίπτωση και οι διαχρονικές μεταβολές των χρόνιων νοσημάτων και αναπηρικών καταστάσεων σε συνάρτηση με μέτρα πρόληψης ή θεραπευτικής παρέμβασης, διευκολύνεται η εκτίμηση αναγκών και η ορθολογική χάραξη πολιτικής παροχών για το συγκεκριμένο νόσημα. Δεδομένης της πληθώρας των νοσολογικών καταστάσεων, η ανάπτυξη των βάσεων αυτών αναμένεται να ποικίλλει ανάλογα με το βαθμό ενεργοποίησης των ενδιαφερομένων φορέων.

				4.2.4. Πρόταση 4: Θέσπιση κέντρων αναφοράς κατά χρόνιο νόσημα ή είδος αναπηρί-ας (χρονικός ορίζοντας 6 έτη)

				Συνιστάται η ανάπτυξη και ενίσχυση των άτυπων δομών, που λειτουργούν για ορισμένα νοσήματα και η θεσμοθέτηση ειδικών κέντρων κατά χρόνιο νόσημα ή είδος αναπηρίας, βάσει κριτηρίων πιστοποίησης. Οι ενδιαφερόμενοι για διαπίστευση φορείς χρειάζεται να διαθέτουν ικανή εμπειρία παροχής υπηρεσιών διάγνωσης, θεραπείας, αποκατάστασης/φροντίδας ή συνεργασίας με αντίστοιχους φορείς και συλλόγους γονέων, τεχνογνωσία, έμπειρα στελέχη στη διεπιστημονική συνεργασία, διασύνδεση με κέντρα του εξωτερικού για τη διάγνωση ιδιαίτερα σπάνιων νοσημάτων, συμμετοχή σε επιστημονικά προγράμματα, αλλά και εξωστρέφεια, που τεκμηριώνεται με δράσεις διάχυσης πληροφορίας, καλών πρακτικών και επιμόρφωσης προσωπικού. Επιπλέον, χρειάζεται να αποδεικνύεται η στενή συνεργασία με τους εποπτεύοντες φορείς υγείας και πρόνοιας.

				Τα κέντρα αναφοράς αναπτύσσονται σταδιακά στο διάστημα μιας εξαετίας και έχουν τη δυνατότητα να παρέχουν εξειδικευμένη γνώση και εκπαίδευση στους λειτουργούς των δομών της πρωτοβάθμιας φροντίδας υγείας και να είναι σε θέση να αναχαιτίζουν κατά το δυνατόν κατά το δυνατόν με αποτελεσματικότητα και ασφάλεια τη μετακίνηση προς το κέντρο, εκτός αν υπάρχει απόλυτη ανάγκη. Στο πλαίσιο αυτό αναπτύσσουν προγράμματα νοσηλείας στο σπίτι και αναλαμβάνουν την εκπαίδευση κατάλληλου υποστηρικτικού προσωπικού. Επίσης, από τα κέντρα αυτά προέρχονται οι ειδικοί, που στελεχώνουν τις αντίστοιχες κατά νόσημα επιτροπές εκτίμησης του βαθμού αναπηρίας των πασχόντων και παρέχουν το πλαίσιο για τη δημιουργία νέων δομών, όπως η ανάπτυξη ανιχνευτικών προγραμμάτων σε εθνικό επίπεδο για την έγκαιρη διάγνωση ή πρόληψη χρόνιων νοσημάτων, τα κέντρα μεταμόσχευσης οργάνων ή τέλος η ανάπτυξη συνεργασίας με κέντρα εξωτερικού για διάγνωση/διαχείριση σπάνιων νοσημάτων μετά από μελέτες κόστους/αποτελεσματικότητας. 

				Η τριτοβάθμια περίθαλψη από τη φύση της καλύπτει μερικώς μόνον τις ανάγκες των παιδιών με χρόνια προβλήματα υγείας και αναπηρία. Η φροντίδα τους συμπληρώνεται από υπηρεσίες αποκατάστασης και ψυχοκοινωνικής στήριξης παιδιού και οικογένειας, που εξυπηρετούνται στην πλειοψηφία τους από τους περισσότερους από 1.000 στη χώρα μας Μη Κερδοσκοπικούς Οργανισμούς. Με τη βαθιά και μακρόχρονη οικονομική κρίση που βιώνει η χώρα, αυξάνεται συνεχώς ο αριθμός των οικογενειών, που αδυνατούν να καλύψουν το κόστος αποκατάστασης σε ιδιωτικά θεραπευτήρια ή ιδιώτες θεραπευτές. Καθημερινά αυξάνει επίσης η ανησυχία της ιατρικής και επιστημονικής κοινότητας για τις ολέθριες επιπτώσεις του φαινομένου στην ποιότητα ζωής, όχι μόνο των παιδιών με χρόνια νοσήματα ή αναπηρία, αλλά και των οικογενειών τους. 
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				4.2.5. Πρόταση 5: Βελτιώσεις του συστήματος παροχής φροντίδας με ουσιαστικές επιπτώσεις στην ποιότητα ζωής: μετάβαση στις κλινικές ενηλίκων, τηλε-φροντίδα, ισότιμη κάλυψη (χρονικός ορίζοντας 4 έτη)

				Αναμένεται να αναληφθούν από τους επιστημονικούς φορείς και τους πρεσβευτές των νεαρών πασχόντων προσπάθειες για βελτιωτικές παρεμβάσεις δυσλειτουργιών του συστήματος παροχής φροντίδας. 

				Ειδικότερα:

				Η μετάβαση των εφήβων με χρόνιο νόσημα και αναπηρία στην ενήλικη ζωή αποτελεί πολύπλοκο θέμα. Το επίτευγμα της μακροχρόνιας επιβίωσης σε ορισμένα σοβαρά ΧΠΕΑ είναι σχετικά πρόσφατο και δεν έχει επιτρέψει τη χρονική πολυτέλεια της προετοιμασίας των υπηρεσιών υγείας για την προσαρμογή στην υποστήριξη των ασθενών κατά τη μετάβαση στην ενηλικίωση. Θέματα, όπως η ανεύρεση εργασίας, ο οικογενειακός προγραμματισμός και η ψυχολογική υποστήριξη παραμένουν ακόμα για τη χώρα μας μεγάλες προκλήσεις. Επίσης, για την ομαλή μετάβαση του έφηβου σε αντίστοιχη μονάδα ενηλίκων, χρειάζεται κατάλληλη προετοιμασία από ομάδες προσωπικού τόσο της παιδιατρικής όσο και της μονάδας ενηλίκων. Προτείνεται η λειτουργία κλινικών μετάβασης με συνεργασίες συναφών ειδικοτήτων των πανεπιστημιακών δομών και κλινικών ΕΣΥ, που εξυπηρετούν εφήβους με χρόνια προβλήματα και ειδικές ανάγκες

				Η επέκταση της χρήσης κινητών μονάδων για την κάλυψη των αναγκών παιδιών με χρόνια νοσήματα και αναπηρίες που ζουν στην περιφέρεια, καθώς και η αξιοποίηση και θεσμοθέτηση δυνατοτήτων εξ αποστάσεως στήριξης και εξυπηρέτησης με υπηρεσίες τηλεϊατρικής, τηλε-αποκατάστασης και τηλε-συμβουλευτικής αποτελούν πρόσφορα μέσα άμεσης βελτίωσης των παρεχόμενων υπηρεσιών. Η αξιοποίηση των νέων τεχνολογιών από πανελλαδικά κέντρα και φορείς, που θα υιοθετούν διεθνή πρωτόκολλα σε συνεργασία με κέντρα του εξωτερικού ή των κεντρικότερων δομών της χώρας για ανταλλαγή τεχνογνωσίας, θα συμβάλει εξαιρετικά στην ανακούφιση οικογενειών που ζουν σε απομακρυσμένες περιοχές ή επανήλθαν πρόσφατα στον τόπο καταγωγής τους αναζητώντας εργασία και στήριξη από το ευρύτερο οικογενειακό πλαίσιο, καθώς πλήττονται από την κρίση

				Τέλος, απαιτείται επαγρύπνηση από τους ενδιαφερόμενους φορείς για διεκδίκηση ισότιμης κάλυψης των αναγκών των πασχόντων με χρόνια νοσήματα ή αναπηρία, βάσει των αναγκών που προκύπτουν από την κατάσταση του πάσχοντα και όχι αποκλειστικά ανάλογα με την ICD–1O διάγνωση και αναθεώρηση του κλειστού νοσηλίου. Εξάλλου, χρειάζεται να υπάρχει μηχανισμός αναβάθμισης του συστήματος παροχής παρεμβάσεων ανάλογα με τις νέες επιστημονικές εξελίξεις και δικαιότερη προσαρμογή χρεώσεων των ιατρικών, θεραπευτικών και συμβουλευτικών πράξεων. Σύμφωνα με την εμπειρία άλλων χωρών οι Ενώσεις Πασχόντων διακρίνονται για το δυναμισμό και την ουσιαστική προσφορά στους συμπάσχοντες και τις οικογένειές τους σε πολλαπλά επίπεδα. Σε πολλές περιπτώσεις έχουν μάλιστα κινητοποιήσει ακόμη και την ιατρική κοινότητα με προώθηση εφαρμογής νέων γνώσεων για σπάνια νοσήματα, όπως συνέβη με τη EURORDIS. Ανάλογης υποστήριξης χρειάζεται να τύχουν οι Ενώσεις Πασχόντων στη χώρα μας
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				4.2.6. Πρόταση 6: Ενίσχυση των προγραμμάτων εκπαίδευσης, ψυχοκοινωνικής πρό-νοιας και αποστιγματοποίησης (χρονικός ορίζοντας 6 έτη)

				Παράλληλα με την ανάπτυξη ιατροκοινωνικών/εκπαιδευτικών δομών και δυναμικού χρειάζεται να διασφαλίζεται και να αντικειμενοποιείται με μετρήσιμο αποτέλεσμα η ανάπτυξη της παρεχόμενης ελεύθερης πρόσβασης των πασχόντων στην υγεία, εκπαίδευση και κοινωνική ζωή. Οι στόχοι για τους ενδιαφερόμενους φορείς περιλαμβάνουν τη δημιουργία υπηρεσιών ολιστικής παρέμβασης και την ενδυνάμωση των υπηρεσιών ψυχολογικής και κοινωνικής στήριξης σε πάσχοντες και οικογένειες με σύγχρονη προετοιμασία του ευρύτερου κοινωνικού περιβάλλοντος, του σχολείου, της γειτονιάς και του κοινωνικού συνόλου για ένταξη ή επανένταξη. 

				Δείγματα προόδου, αποστιγματοποίησης και αποδοχής είναι η επέκταση στα προγράμματα αγωγής υγείας της πρωτοβάθμιας και δευτεροβάθμιας εκπαίδευσης ειδικών ενοτήτων πρόληψης σωματικών κακώσεων από ατυχήματα ή εξαρτήσεων, ελέγχου και τροποποίησης συμπεριφοράς παιδιών με χρόνιο νόσημα ή αναπηρία, καθώς και η εκπαίδευση του συνόλου των μαθητών στην αποδοχή της διαφορετικότητας και η προετοιμασία για αποδοχή και ισότιμη ένταξη στο σχολείο και την ευρύτερη κοινωνία. 

				Επιπλέον, χρειάζεται να δοθεί έμφαση στη συμβουλευτική στήριξη του παιδιού και της οικογένειας σε θέματα αποδοχής της διάγνωσης και σταδιακής προσαρμογής και να αναπτυχθεί περαιτέρω η συνεργασία της ψυχοκοινωνικής υπηρεσίας με το ιατρικό, νοσηλευτικό και θεραπευτικό προσωπικό. Χρειάζεται να διατηρηθούν και να επεκταθούν οι δομές ψυχοκοινωνικής φροντίδας που παρέχουν δια βίου μάθηση, δημιουργική και υποστηριζόμενη απασχόληση, οι ειδικές αθλητικές οργανώσεις και στέγες υποστηριζόμενης διαβίωσης για εφήβους και άτομα με αναπηρίες. 

				Αδιαμφισβήτητα, πολλές είναι οι προκλήσεις που έχει να αντιμετωπίσει η Παιδοψυχιατρική στα επόμενα χρόνια. Όπως αναφέρθηκε, η ανάπτυξη περισσότερων παιδοψυχιατρικών υπηρεσιών, η ορθολογική κατανομή αυτών ανάλογα με τις ανάγκες του πληθυσμού, η ίδρυση εξειδικευμένων δομών, η συστηματικότερη παροχή θεραπευτικών δυνατοτήτων και η εφαρμογή προληπτικών παρεμβάσεων αποτελούν ορισμένους μόνο από τους κύριους στόχους που χρειάζεται να επιδιώξει η Παιδοψυχιατρική στην χώρα μας. Στο σημείο αυτό αξίζει να σημειωθεί, ότι συγκλίνον σημείο της πλειοψηφίας των σχετικών πολιτικών υγείας τόσο σε εθνικό, όσο και σε διεθνές επίπεδο αποτελεί η διαπίστωση σημαντικών ανισοτήτων στην υγεία γενικά, αλλά και στην ψυχική υγεία ειδικότερα, για τον πληθυσμό των παιδιών και των εφήβων και το κάλεσμα σε δράσεις που στοχεύουν στην αντιμετώπισή τους. Ειδικότερα δε για την χώρα μας, το αποτύπωμα της βαθιάς κοινωνικοοικονομικής κρίσης των τελευταίων ετών κατέστησε την παραπάνω εικόνα ακόμη ζοφερότερη. Κεντρική λοιπόν διεκδίκηση και επιδίωξη για τον χώρο της Παιδοψυχιατρικής στην Ελλάδα για το αμέσως επόμενο χρονικό διάστημα χρειάζεται να είναι η άμβλυνση των ανισοτήτων ψυχικής υγείας, η οποία αναμένεται να οδηγήσει σε σημαντική βελτίωση των περισσότερων δεικτών ψυχικής υγείας για τον πληθυσμό των παιδιών και των εφήβων.

				Τα παιδιά με επίκτητες αναπηρίες και οι οικογένειες τους στο στάδιο της επανένταξης στο σχολείο και στην κοινωνία αποτελούν μια ιδιαίτερα ευαίσθητη ομάδα και χρειάζεται να παρακολουθούνται στενά σε κρίσιμα εξελικτικά στάδια, όπως η εφηβεία, ή κατά την περίοδο της ένταξης στην πρωτοβάθμια και δευτεροβάθμια εκπαίδευση. Σημαντική ποσοτικοποιήσιμη παράμετρος για παρακολούθηση της παρατηρούμενης προόδου είναι η διαχείριση/διάθεση ελεύθερου χρόνου σε δημιουργικές απασχολήσεις, συμβατές με το υποκείμενο νόσημα. Ουσιαστικό ρόλο στον τομέα αυτό μπορούν να διαδραματίσουν οι σύλλογοι φίλων των ατόμων με χρόνιο πρόβλημα, αλλά και οι ομάδες εθελοντισμού.
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				4.3. Εφηβιατρική Φροντίδα

				Οι προτάσεις για το 6ετές της Εφηβιατρικής Φροντίδας επαναλαμβάνονται στο Κεφάλαιο 4 για λόγους ομοιομορφίας. Οι προτεινόμενες όμως δραστηριότητες εμπέδωσης γνώσεων έχουν άλλο προσανατολισμό.

				Συμπεράσματα κλειστής συνεδρίας επιστημονικού προβληματισμού:

				Αναγνωρίστηκαν οι κύριοι τομείς ενδιαφέροντος για την προαγωγή της υγείας των εφήβων στη χώρα μας και την επίτευξη εθνικών και διεθνών στόχων δημόσιας υγείας, κατά το πρότυπο άλλων προηγμένων χωρών

				Σχολιάστηκαν θέματα ιδιαίτερου ενδιαφέροντος για τη χώρα μας και διαμορφώθηκαν προτάσεις προσέγγισης των εφήβων και ενθάρρυνσης της ενασχόλησης με τη διατήρηση και την προαγωγή της υγείας τους

				Προβλήθηκε ο καθοριστικός ρόλος των παιδιάτρων και άλλων κλινικών ιατρών και επαγγελματιών για την παροχή υπηρεσιών υγείας φιλικών προς τους εφήβους στη χώρα μας και επισημάνθηκε η ανάγκη της βασικής και συνεχιζόμενης εκπαίδευσής τους σε θέματα εφηβιατρικής

				Διαπιστώθηκε η ανάγκη ανάπτυξης ενός εξαετούς στρατηγικού σχεδίου όπου περιγράφονται οι βραχυπρόθεσμοι, μεσοπρόθεσμοι και μακροπρόθεσμοι στόχοι βελτίωσης των υπηρεσιών εφηβιατρικής στη χώρα μας, σύμφωνα με 6 προτάσεις που περιγράφονται στο παρακάτω χρονοδιάγραμμα

				4.3.1. Πρόταση 1: Αξιολόγηση υφιστάμενης κατάστασης και βελτίωση της εκπαίδευ-σης αναπαραγωγικής και σεξουαλικής υγείας των εφήβων (χρονικός ορίζοντας 2 έτη)

				Η Ελλάδα είναι μία από τις λίγες ευρωπαϊκές χώρες, στις οποίες η σεξουαλική εκπαίδευση δεν έχει εφαρμοστεί ακόμα στα σχολεία, που είναι οι κύριοι εκπαιδευτικοί πάροχοι στην εφηβεία. Από την Έδρα UNESCO Εφηβικής Υγείας και Ιατρικής γίνεται αξιολόγηση των υφιστάμενων αποσπασματικών ή ελλιπών πανελλαδικών δεδομένων αναπαραγωγικής και σεξουαλικής υγείας των εφήβων με στόχο την ανάπτυξη εγχειριδίου σχολικού προγράμματος εκπαίδευσης των εφήβων σε θέματα αναπαραγωγικής και σεξουαλικής υγείας. Αναλυτικότερα έχει αναληφθεί 1. η ανάλυση πανελλαδικών δεδομένων αναπαραγωγικής και σεξουαλικής υγείας των εφήβων, όπως συχνότητα χρήσης αντισυλληπτικών μεθόδων, εφηβικής εγκυμοσύνης και αμβλώσεων, που προέρχονται από τα δημόσια και ιδιωτικά μαιευτήρια/κέντρα/μονάδες/πανεπιστημιακές δομές της χώρας, σε συνεργασία με τους ενδιαφερόμενους φορείς και 2. η ανάπτυξη εγχειριδίου σχολικού προγράμματος εκπαίδευσης των εφήβων σε θέματα αναπαραγωγικής και σεξουαλικής υγείας, σύμφωνα με τις προδιαγραφές του ΠΟΥ. Το πρόγραμμα παρουσιάστηκε από την Έδρα UNESCO Εφηβικής Υγείας και Ιατρικής στην ενημερωτική συνάντηση των Συνεργαζόμενων Σχολείων με την UNESCO (ASP net) στο Υπουργείο Παιδείας και Θρησκευμάτων, Πολιτισμού και Αθλητισμού στην Αθήνα το 2013. Η ανάγκη ανάπτυξης εγχειριδίου για την εκπαίδευση σε θέματα αναπαραγωγικής και σεξουαλικής υγείας των εφήβων στη χώρα μας προκύπτει από το γεγονός ότι σημαντικό μέρος της μάθησης για την αναπαραγωγική και σεξουαλική υγεία στην εφηβεία συμβαίνει χωρίς τη συμμετοχή των ειδικών, από γονείς, συνομηλίκους, την τηλεόραση και το Διαδίκτυο. 
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				4.3.2. Πρόταση 2. Ανάπτυξη Πανελλαδικού Δικτύου Εφηβιατρικής Φροντίδας (χρονι-κός ορίζοντας 3 έτη)

				Ανάπτυξη ενός Πανελλαδικού Δικτύου Εφηβιατρικής Φροντίδας με ετήσια επικαιροποίηση της 1ης χαρτογράφησης που επιχειρήθηκε στο πλαίσιο της Λευκής Βίβλου και στόχο την πυραμιδική διασύνδεση φορέων, οργανώσεων και υπηρεσιών, που παρέχουν είτε ολιστική εφηβιατρική φροντίδα είτε εξειδικευμένη φροντίδα στους επιμέρους τομείς της εφηβικής υγείας π.χ. πρόληψη και προαγωγή εφηβικής υγείας, εφηβική συμπεριφορά και ψυχική υγεία, εξαρτήσεις, εφηβική αναπαραγωγική υγεία και χρόνια νοσήματα. Στο Δίκτυο αυτό θα κληθούν να συμμετέχουν επαγγελματίες υγείας, εκπρόσωποι σχολείων, τοπικής αυτοδιοίκησης και μη κυβερνητικών οργανώσεων, ΜΜΕ, το ευρύτερο κοινό, αλλά και εκπρόσωποι των εφήβων σε εθελοντική βάση, ώστε να επιτυγχάνεται ο μέγιστος βαθμός διάχυσης και διείσδυσης της πληροφορίας για την ανάγκη φροντίδας της υγείας των εφήβων. Θα χρειαστεί επίσης η οργάνωση εκστρατειών ενημέρωσης υπό την ευθύνη κρατικών φορέων, όπως τα Υπουργεία Υγείας και Παιδείας, το ΚΕΕΛΠΝΟ και επιστημονικοί φορείς, όπως οι συναφείς επιστημονικές εταιρείες ή άλλα πρόσφορα και αποτελεσματικά μέσα κοινωνικής δικτύωσης των εφήβων.

				4.3.3. Πρόταση 3: Εκπαίδευση Ιατρών και άλλων Επαγγελματιών στην Εφηβική Ιατρι-κή και ανάπτυξη κατευθυντήριων οδηγιών, διαγνωστικών και θεραπευτικών πρωτο-κόλλων (χρονικός ορίζοντας 2 έτη)

				Τα επιμέρους θέματα εφηβικής υγείας και ιατρικής για τα οποία χρειάζεται να αναπτυχθούν εθνικές κατευθυντήριες οδηγίες επιλέγονται από τις συναφείς επιστημονικές εταιρείες, οι οποίες καθορίζουν στη συνέχεια και τους χρόνους επικαιροποίησης τους. Χρειάζεται προσπάθεια ώστε να οργανωθεί το βασικό πρόγραμμα εκπαίδευσης των παιδιάτρων, άλλων κλινικών ιατρών και επαγγελματιών υγείας στη διεπιστημονική παροχή εφηβιατρικής φροντίδας σε όλη τη χώρα, σε Πανεπιστημιακές δομές εφηβικής ιατρικής, που πληρούν τα κριτήρια δομών φιλικών προς τους εφήβους, σύμφωνα με τον ΠΟΥ. Οι εκπαιδευόμενοι πιστοποιούνται μετά από εκπαίδευση από θεσμοθετημένες για μετεκπαίδευση και εξειδίκευση στην εφηβική ιατρική πανεπιστημιακές δομές. Ειδικά για τους Παιδιάτρους προτείνεται να ενσωματωθεί κατά τη διάρκεια της 4ετούς ειδίκευσής τους στην Παιδιατρική ένας μήνας υποχρεωτικής εκπαίδευσης στην Εφηβική Ιατρική. Εφόσον η διάρκεια της ειδικότητας γίνει 5ετής, ο χρόνος εκπαίδευσης σε κλινικές με δυνατότητα εκπαίδευσης στην εφηβική ιατρική προτείνεται να αυξηθεί σε 6 μήνες.

				4.3.4. Πρόταση 4. Εκπαίδευση των εκπαιδευτικών, γονέων και εφήβων στη φροντίδα και αυτοφροντίδα εφηβικής υγείας με ανάπτυξη Ειδικών Δράσεων στα Σχολεία και την Κοινότητα (χρονικός ορίζοντας 5 έτη)

				Ανάπτυξη ειδικών τομέων δράσεων, που στοχεύουν στην εκπαίδευση των εκπαιδευτικών, γονέων και των ίδιων των εφήβων στην πρόληψη και προαγωγή της υγείας μέσα από μια σειρά δράσεων στα σχολεία και στην κοινότητα. Ειδικότερα, οι δράσεις αυτές αφορούν σε:

				Ανάπτυξη και εισαγωγή στο σχολικό πρόγραμμα ατομικού Δελτίου Αυτοαξιολόγησης της Υγείας του Εφήβου σε ηλεκτρονική μορφή και ενθάρρυνση της συμμετοχής των εφήβων στη φροντίδα της υγείας τους με τη συμπλήρωση του δελτίου. Το ατομικό δελτίο του εφήβου μπορεί να στηριχθεί στην κάρτα υγείας φοιτητή, που έχει αναπτυχθεί ήδη στο Εργαστήριο Υγιεινής, Επιδημιολογίας και Ιατρικής Στατιστικής του ΕΚΠΑ. Περιλαμβάνει ερωτήσεις σχετικές με τη γενική εφηβική υγεία, την εμβολιαστική κάλυψη και τον προσυμπτωματικό έλεγχο για ψυχικά 
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				και συμπεριφορικά προβλήματα, εξαρτήσεις και προβλήματα αναπαραγωγικής υγείας και λοιμώξεων. Με αυτοματοποιημένο σύστημα θα προβλέπεται η δυνατότητα παραπομπής των εφήβων σε συναφείς υπηρεσίες σε περίπτωση θετικού αποτελέσματος μετά τη συμπλήρωση κάποιας από τις ανιχνευτικές δοκιμασίες, που περιέχονται στην κάρτα υγείας

				Ενημέρωση των εκπαιδευτικών για τη σημασία των εμβολιασμών, του υγιεινού τρόπου ζωής και του προσυμπτωματικού ελέγχου

				Ανάπτυξη και ενίσχυση της συνεργασίας των επαγγελματιών υγείας με τους εκπαιδευτικούς. 

				Ενημέρωση των γονέων για τη σημασία της εμβολιαστικής κάλυψης και του προσυμπτωματικού ελέγχου των εφήβων και σύσταση για χρήση υπηρεσιών προληπτικής εφηβικής ιατρικής μια φορά το χρόνο

				Ανάπτυξη εκπαιδευτικών προγραμμάτων για γονείς και εκπαιδευτικούς με στόχο την ανάπτυξη των δεξιοτήτων, που απαιτούνται για τη βέλτιστη φροντίδα των εφήβων

				Οργάνωση ενημερωτικών ημερίδων και διανομή ενημερωτικών εντύπων σε σχολεία και στην κοινότητα

				4.3.5. Πρόταση 5: Ανάπτυξη και Ενίσχυση Υπηρεσιών Υγείας Φιλικών προς τους Εφή-βους (χρονικός ορίζοντας 6 έτη)

				Ανάπτυξη και ενίσχυση πανελλαδικών δομών εφηβικής ιατρικής, σύμφωνα με τα κριτήρια του ΠΟΥ για παροχή Υπηρεσιών Υγείας Φιλικών προς τους Εφήβους, δηλαδή προσβάσιμων υπηρεσιών που λειτουργούν σε ώρες συμβατές με το πρόγραμμα των εφήβων, αποφεύγουν το στιγματισμό, έχουν διακριτική είσοδο ξεχωριστή από αυτή ενός γενικού νοσοκομείου, στελεχώνονται από κατάλληλα εκπαιδευμένους επαγγελματίες και φροντίζουν να ικανοποιούνται, κατά το δυνατόν εντός της δομής, οι περισσότερες ανάγκες των εφήβων ελαχιστοποιώντας την ανάγκη παραπομπής. 

				Η ανάπτυξη και ενίσχυση Υπηρεσιών Υγείας Φιλικών προς τους Εφήβους δεν απαιτεί εγκατάσταση ξεχωριστών εξειδικευμένων υπηρεσιών για εφήβους, αλλά βελτίωση των πρωτοβάθμιων υπηρεσιών υγείας σε όλη την επικράτεια μέσω της εκπαίδευσης και συνακόλουθης ενίσχυσης των ικανοτήτων των επαγγελματιών υγείας ώστε να τους αντιμετωπίζουν αποτελεσματικά. Προκύπτει όμως επιτακτική ανάγκη να ενσωματωθούν παρεμβάσεις ψυχικής υγείας στις δομές υπηρεσιών εφηβικής υγείας. 

				4.3.6. Πρόταση 6: Ανάπτυξη Ηλεκτρονικής Βάσης Δεδομένων για την Εφηβική Υγεία (χρονικός ορίζοντας 6 έτη)

				Ανάπτυξη ηλεκτρονικής βάσης δεδομένων εκτίμησης της υγείας των εφήβων και διαχρονικής αξιολόγησης των υπηρεσιών παροχής εφηβιατρικής φροντίδας. Οι δείκτες πρέπει να αφορούν όλους τους τομείς εφηβικής υγείας, ιδιαιτέρως τους δείκτες εμβολιαστικής κάλυψης, ψυχικής και αναπαραγωγικής υγείας, καθώς και ριψοκίνδυνης συμπεριφοράς, για τους οποίους υπάρχουν αποσπασματικά ή ελλείπουν τελείως τα δεδομένα στη χώρα μας. Τα δεδομένα μπορούν να προέρχονται τόσο από ανώνυμα στοιχεία του ηλεκτρονικού Δελτίου Αυτοαξιολόγησης της Υγείας του Εφήβου, τα οποία θα τηρεί το Υπουργείο Παιδείας, όσο και από φορείς παροχής εφηβιατρικής φροντίδας του Υπουργείου Υγείας ή άλλων φορέων. 

				Η συστηματική αποτύπωση της κατάστασης με αξιόπιστους διαχρονικούς δείκτες θα επιτρέψει την παρακολούθηση της προόδου της εφηβιατρικής φροντίδας στη χώρα μας, τον επαναπρογραμματισμό των υπηρεσιών και θα διευκολύνει τη συμμετοχή της στο Ευρωπαϊκό και διεθνές γίγνεσθαι. Η τιμητική θέση της χώρας μας να φιλοξενεί στην Α’ Παιδιατρική Κλινική του Πανεπιστημίου Αθηνών τη μοναδική Έδρα UN-
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				ESCO στον κόσμο για την Εφηβική Υγεία και Ιατρική, συνεπάγεται και υποχρέωση προβολής των εθνικών δεδομένων που αφορούν την εφηβική υγεία σε διεθνές επίπεδο.

				4.4. Προτεινόμενες δραστηριότητες εμπέδωσης γνώσεων 

				Για την εμπέδωση των γνώσεων προτείνονται στους φοιτητές οι παρακάτω ενδεικτικές δραστηριότητες:

				Καταιγισμός ιδεών με θέμα «Ανάπτυξη στρατηγικού σχεδίου δράσης για την περιγεννητική φροντίδα ή την ιατροκοινωνική φροντίδα παιδιών και εφήβων με χρόνια προβλήματα υγείας και ειδικές ανάγκες ή την εφηβιατρική φροντίδα στην Ελλάδα”

				Ο εκπαιδευτής εισάγει το θέμα, “Ανάπτυξη στρατηγικού σχεδίου δράσης π.χ. για την περιγεννητική φροντίδα στην Ελλάδα”. Ζητείται από τους φοιτητές ανακαλέσουν τις απόψεις τους κατά τη διάρκεια της δραστηριότητας στην τάξη αναφορικά με τους τομείς ανάπτυξης δράσεων και τους τρόπους ανάπτυξης συναφών συμμαχιών και προγραμμάτων. Ο συντονιστής ζητά από τους φοιτητές να εκφραστούν σε σύντομο χρόνο, με λέξεις ή σύντομες εκφράσεις, που καταγράφει, ενώ ο ίδιος αποφεύγει να υποδείξει τις δικές του. Στη συνέχεια γίνεται συζήτηση κατά την οποία αναλύονται, σχολιάζονται και αξιολογούνται οι απόψεις που έχουν καταγραφεί και ακολουθεί επεξεργασία των επιμέρους θεμάτων που ανέκυψαν.

				Αναζήτηση δεδομένων-διαμόρφωση εργαλείου παρακολούθησης της προόδου ανάπτυξης του στρατηγικού σχεδίου για την περιγεννητική φροντίδα ή την ιατροκοινωνική φροντίδα παιδιών και εφήβων με χρόνια προβλήματα υγείας ή ειδικές ανάγκες ή την εφηβιατρική φροντίδα στην Ελλάδα

				Ανατίθεται στους φοιτητές η συγκέντρωση σχετικών δεδομένων με αναζήτηση στο Διαδίκτυο και άλλες πηγές, καθώς και η συζήτηση με ειδικούς που εργάζονται στου αντίστοιχους χώρους. Όταν ολοκληρώσουν τη συλλογή του υλικού, τους ζητείται να αναπτύξουν σε μικρές ομάδες ένα εργαλείο με τις αναγκαίες παραμέτρους παρακολούθησης και αξιολόγησης της διαχρονικής εξέλιξης των 6 προτάσεων που προβλέπει ο αντίστοιχος πυλώνας που επέλεξαν. Στη συνέχεια παρουσιάζουν το εργαλείο στην τάξη, ζητούν τροποποιήσεις και συζητούν με τους συμφοιτητές τη χρησιμότητα του. Όταν ολοκληρωθεί το τελικό προϊόν, αποστέλλουν το εργαλείο ηλεκτρονικά στη διαδραστική ιστοσελίδα www.socped.gr της Ελληνικής Εταιρίας Κοινωνικής Παιδιατρικής και Προαγωγής της Υγείας και τη λογική πάνω στην οποία βασίστηκαν ή σε άλλους διαδικτυακούς τόπους της αρεσκείας τους.

				Παρουσίαση πληροφοριών - Διατύπωση προτάσεων 

				Διοργανώνεται ηλεκτρονικό βιωματικό σεμινάριο με θέμα “Προτάσεις βελτίωσης της παροχής της περιγεννητικής φροντίδας ή της ιατροκοινωνικής φροντίδας παιδιών και εφήβων με χρόνια προβλήματα υγείας και ειδικές ανάγκες” ή της εφηβιατρικής φροντίδας στην Ελλάδα”, όπου συμμετέχουν φοιτητές, από διαφορετικούς Τομείς Επαγγελμάτων Υγείας, εάν είναι εφικτό. Οι φοιτητές έχουν προετοιμαστεί συζητώντας ορισμένες από τις 6 προτάσεις με διαφορετικούς εμπλεκόμενους φορείς (υγειονομικούς, εκπαιδευτικούς, φορείς αποκατάστασης, συλλόγους γονέων πασχόντων, κρατικούς και μη κυβερνητικούς οργανισμούς που εμπλέκονται στην παροχή φροντίδας) κατά το δυνατό από διάφορες περιοχές της χώρας. Στόχος της δραστηριότητας είναι να αναζητήσουν και να αποτυπώσουν τις ανάγκες του κάθε εμπλεκόμενου χώρου και πώς θα μπορούσε να συμβάλει στην υλοποίηση των προτάσεων του εξαετούς. Οι συνεντεύξεις γίνονται στη βάση ημιδομημένων συνεντεύξεων ώστε να διευκολύνουν την αξιολόγηση ή με 
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				ηλεκτρονικά ερωτηματολόγια μέσω του Διαδικτύου. Ακολουθεί συζήτηση κατά την οποία αναπτύσσονται και υποστηρίζονται με επιχειρήματα οι απόψεις που έχουν διατυπωθεί, απορρίπτονται κάποιες ιδέες που δε σχετίζονται άμεσα με το θέμα ή κρίνονται ανεφάρμοστες και προτείνονται νέες. Κατ’ αυτόν τον τρόπο διαμορφώνονται οι επιμέρους προτάσεις για τη βελτίωση των παρεχόμενων υπηρεσιών στην Ελλάδα, αντιπαραθέτοντας τις πολλαπλές διαστάσεις του θέματος.

				Εξάσκηση στη λήψη αποφάσεων και προσομοίωση

				Ζητείται από 5 φοιτητές να αναζητήσουν πληροφορίες σχετικά με θεωρούμενες καλές πρακτικές που ακολουθούνται από μη Κυβερνητικούς Οργανισμούς ή Φορείς του Υπουργείου Υγείας για θέματα ποιοτικής παροχής περιγεννητικής ή εφηβιατρικής φροντίδας ή φροντίδας για παιδιά με χρόνια προβλήματα υγείας και ειδικές ανάγκες. Στη συνέχεια, καλούνται οι φοιτητές να σκεφθούν και να παρουσιάζουν μια ιδεατή δική τους πρόταση καλής πρακτικής Ορίζεται ημερομηνία όπου θα υποστηρίξουν και τις δυο προτάσεις καθενός συμμετέχοντα στην τάξη προσπαθώντας να πείσουν τους συμφοιτητές τους ότι οι προτάσεις τους αξίζουν χρηματοδότησης για περαιτέρω εφαρμογή. 

			

		

	
		
			
				327

			

		

		
			[image: ]
		

		
			[image: ]
		

		
			
			

		

	OEBPS/image/621.png
10.





OEBPS/image/1575.png





OEBPS/image/346.png





OEBPS/image/1141.png





OEBPS/image/451.png
- oM






OEBPS/image/1036.png





OEBPS/image/176.png





OEBPS/image/Image15523.png
TIpoAnmtik6g Edeyyog
Neoyvav

Atopikd eninedo
« Eyxaipn Suéyveon
« TIpéuun napéppaon
« TTeptoptopds Tev HOKPOYPOVIEY.
EmMEAOKGY

+ Bekrioon nowbmras (o
TOYOVIGY & OIKOYEVELDY

Tevetiki] ZopBOVAEVTIKT

Kowovikoeninedo

* Meimon avamnpikdv
KOTOGTAOEMY

* Meimon k66TONG






OEBPS/image/1463.png





OEBPS/image/331.png





OEBPS/image/466.png





OEBPS/image/281.png





OEBPS/image/1431.png





OEBPS/image/516.png





OEBPS/image/741.png





OEBPS/image/1156.png





OEBPS/image/4.png





OEBPS/image/501.png





OEBPS/image/1366.png
10.

1.

12.

13.

14.

15.

16.

17.

18.





OEBPS/image/226.png





OEBPS/image/1551.png





OEBPS/image/1246.png





OEBPS/image/636.png





OEBPS/image/cover_photo__Alexandros_Alexopoulos.jpg





OEBPS/image/ch1.Bars.png
Eximoon (%)

12

10

" Tpéwpa

™ Opraxa evdiGuesa TpO®PA
" oAb mpdwpa

= EEmpetixé npdémpa

1980 2005 2008 2010





OEBPS/image/781.png
15.

16.

17.

18.





OEBPS/image/21.png





OEBPS/image/241.png





OEBPS/image/1423.png





OEBPS/image/211.png





OEBPS/image/541.png
R B T -]





OEBPS/image/981.png





OEBPS/image/361.png
10.

1.

12.

13.

14.

15.

16.

17.






OEBPS/image/1381.png





OEBPS/image/1396.png





OEBPS/image/1401.png
10.

1.

12.

13.

14.

15.

16.

17.

18.

19.

20.

21.

22.

23.

24.

25.





OEBPS/image/546.png





OEBPS/image/691.png





OEBPS/image/5.png





OEBPS/image/201.png





OEBPS/image/84.png





OEBPS/image/1091.png





OEBPS/image/1286.png
10.

1.





OEBPS/image/1527.png
10.

1.

12.

13.

14.

15.

16.

17.

18.

19.

20.

21.

22.

23.





OEBPS/image/836.png
10.

1.

12.





OEBPS/image/306.png





OEBPS/image/161.png





OEBPS/image/831.png





OEBPS/image/1471.png





OEBPS/image/556.png





OEBPS/image/1326.png





OEBPS/image/1186.png





OEBPS/image/461.png
~ N M ¥ m 8N G o





OEBPS/image/956.png





OEBPS/image/506.png
10.

1.

12.

13.

14.

15.

16.

17.

18.

19.

20.

21.
22.

23.

24.

25.





OEBPS/image/646.png





OEBPS/image/976.png





OEBPS/image/1271.png





OEBPS/image/166.png





OEBPS/image/496.png





OEBPS/image/631.png





OEBPS/image/581.png





OEBPS/image/1316.png





OEBPS/toc.xhtml

		
		Bookmarks


			
						OLE_LINK31


						OLE_LINK32


						_ENREF_1


						_ENREF_2


						_ENREF_3


						_5_2_Ελληνική_πραγματικότητα


						_5_3_Συζήτηση_και


						_GoBack


						_PictureBullets


						_7.2_Ελληνική_πραγματικότητα


						_7.3_Συζήτηση_και


						bookmark51


						OLE_LINK14


						OLE_LINK15


						OLE_LINK12


						OLE_LINK13


						OLE_LINK16


						OLE_LINK17


						OLE_LINK18


			


		
		
		PageList


			
						1


						2


						1


						2


						3


						4


						5


						6


						7


						8


						9


						10


						11


						12


						13


						14


						15


						16


						17


						18


						19


						20


						21


						22


						23


						24


						25


						26


						27


						28


						29


						30


						31


						32


						33


						34


						35


						36


						37


						38


						39


						40


						41


						42


						43


						44


						45


						46


						47


						48


						49


						50


						51


						52


						53


						54


						55


						56


						57


						58


						59


						60


						61


						62


						63


						64


						65


						66


						67


						68


						69


						70


						71


						72


						73


						74


						75


						76


						77


						78


						79


						80


						81


						82


						83


						84


						85


						86


						87


						88


						89


						90


						91


						92


						93


						94


						95


						96


						97


						98


						99


						100


						101


						102


						103


						104


						105


						106


						107


						108


						109


						110


						111


						112


						113


						114


						115


						116


						117


						118


						119


						120


						121


						122


						123


						124


						125


						126


						127


						128


						129


						130


						131


						132


						133


						134


						135


						136


						137


						138


						139


						140


						141


						142


						143


						144


						145


						146


						147


						148


						149


						150


						151


						152


						153


						154


						155


						156


						157


						158


						159


						160


						161


						162


						163


						164


						165


						166


						167


						168


						169


						170


						171


						172


						173


						174


						175


						176


						177


						178


						179


						180


						181


						182


						183


						184


						185


						186


						187


						188


						189


						190


						191


						192


						193


						194


						195


						196


						197


						198


						199


						200


						201


						202


						203


						204


						205


						206


						207


						208


						209


						210


						211


						212


						213


						214


						215


						216


						217


						218


						219


						220


						221


						222


						223


						224


						225


						226


						227


						228


						229


						230


						231


						232


						233


						234


						235


						236


						237


						238


						239


						240


						241


						242


						243


						244


						245


						246


						247


						248


						249


						250


						251


						252


						253


						254


						255


						256


						257


						258


						259


						260


						261


						262


						263


						264


						265


						266


						267


						268


						269


						270


						271


						272


						273


						274


						275


						276


						277


						278


						279


						280


						281


						282


						283


						284


						285


						286


						287


						288


						289


						290


						291


						292


						293


						294


						295


						296


						297


						298


						299


						300


						301


						302


						303


						304


						305


						306


						307


						308


						309


						310


						311


						312


						313


						314


						315


						316


						317


						318


						319


						320


						321


						322


						323


						324


						325


						326


						327


			


		
		
		Landmarks


			
						Cover


						Table of Contents


			


		
	

OEBPS/image/1171.png





OEBPS/image/111.png





OEBPS/image/561.png
10.

1.

12.

13.

14.

15.

16.

17.





OEBPS/image/596.png





OEBPS/image/1146.png





OEBPS/image/1086.png
34.





OEBPS/image/606.png





OEBPS/image/1216.png





OEBPS/image/941.png
10.





OEBPS/image/54.png





OEBPS/image/681.png





OEBPS/image/1495.png





OEBPS/image/231.png





OEBPS/image/906.png





OEBPS/image/Chroussos.gif





OEBPS/image/726.png





OEBPS/image/1531.png





OEBPS/image/1101.png





OEBPS/image/1351.png





OEBPS/image/576.png





OEBPS/image/661.png
10.
1.

12.

13.





OEBPS/image/69.png





OEBPS/image/626.png





OEBPS/image/511.png
26.

27.

28.

29.





OEBPS/image/296.png





OEBPS/image/1439.png





OEBPS/image/481.png
~ & & ¥ s






OEBPS/image/676.png





OEBPS/image/1467.png





OEBPS/image/1166.png





OEBPS/image/381.png





OEBPS/image/861.png





OEBPS/image/1251.png





OEBPS/image/776.png
10.

1.

12.

13.

14.





OEBPS/image/1443.png
10.

1.

12.

13.

14.

15.

16.

17.

18.

19.

20.

21.

22.

23.

24.





OEBPS/image/206.png
10.

1.

12.

13.

14.

15.

16.

17.

18.

19.

20.

21.

22.





OEBPS/image/311.png





OEBPS/image/656.png





OEBPS/image/591.png
LI T

10.





OEBPS/image/1001.png





OEBPS/image/1451.png





OEBPS/image/1176.png





OEBPS/image/1161.png





OEBPS/image/110.png





OEBPS/image/1539.png





OEBPS/image/471.png





OEBPS/image/946.png
1.

12.

13.

14.

15.

16.

17.

18.

19.

20.

21.

22.

23.

24.

25.

26.

27.

28.





OEBPS/image/1016.png





OEBPS/image/601.png
10.

1.

12.

13.
14.

15.





OEBPS/image/326.png





OEBPS/image/1427.png





OEBPS/image/706.png





OEBPS/image/156.png





OEBPS/image/811.png
10.

11.

12.

13.

14.

15.

16.

17.





OEBPS/image/1579.png





OEBPS/image/536.png





OEBPS/image/181.png





OEBPS/image/446.png





OEBPS/image/971.png





OEBPS/image/721.png





OEBPS/image/696.png





OEBPS/image/1331.png





OEBPS/image/64.png





OEBPS/image/1419.png





OEBPS/image/Image16263.png
| B Ko nepwiclemee
BB A Nupag Ko
(K o Moy A Togte

e B Vs OLE D
Mo arph Ko Noooeopee
Thttan 1. & A. Kupuaxos®

s r-nmu-o\mn\mxmm,ih
sty

et Ty TN. Ao

:
3
2
i

P n.mmvmwmzwm.m
Tempards

o T K ATO:
Noooxopi lerazoTios

o Mupupi Koy
Tenompaxos NogoroHEs>
Toawivoy

o s Terss NooakHet>

11, Nadapuixhei o

B memuakob TevkapNagoRORELT
NiaaBpotmons

It i g KAt
Taspes

8 Tt et Nosoxapoipard=eh

Kpim

L N

34567





OEBPS/image/1371.png





OEBPS/image/1096.png





OEBPS/image/566.png





OEBPS/image/79.png





OEBPS/image/1523.png





OEBPS/image/551.png





OEBPS/image/896.png
10.

1.





OEBPS/image/1459.png





OEBPS/image/1191.png





OEBPS/image/74.png





OEBPS/image/1475.png





OEBPS/image/1081.png
17.

18.

19.

20.

21.

22.

23.

24.

25.

26.

27.

28.

29.

30.

31.

32.

33.





OEBPS/image/276.png
12.

13.

14.

15.

16.

17.

18.

19.

20.

21.

22.

23.





OEBPS/image/1211.png





OEBPS/image/1296.png





OEBPS/image/456.png





OEBPS/image/1571.png





OEBPS/image/731.png
~ & & ¥ s

10.





OEBPS/image/641.png





OEBPS/image/366.png
18.

19.

20.

21.

22.
23.





OEBPS/image/1031.png
10.

1.

12.

13.

14.

15.

16.





OEBPS/image/1136.png





OEBPS/image/891.png





OEBPS/image/1411.png





OEBPS/image/1281.png





OEBPS/image/746.png
- N e





OEBPS/image/1386.png





OEBPS/image/1.png
Hal&a Kol E(pn[SOL
otnv EAAaoa tng Kpiong

latpokowvwvikny @povtida

EAENH ITETPIAOY « OAQPA MITAKOIIOYAOY « TEQPTTIOX XPOYXZOZ

Agvtepn ékdoomn, ABrva 2018

—— £ o -~ " L5 ;‘ ‘ 4
EAAnvika Akadnpaika HAekTpovika
Zuyypauparta Kat BonBnpara 4_ Y

0 www.kallipos.gr ZéugEM v Akadnpaikav BiBMoBnk(

S S - . f“
?‘1 - - T . W“ 2
Lo 2T i P S
ot = e
8 el g 11,".; --“‘,‘?"‘ by





OEBPS/image/Image15034.png





OEBPS/image/1011.png





OEBPS/image/186.png





OEBPS/image/336.png





OEBPS/image/786.png





OEBPS/image/291.png





OEBPS/image/1291.png





OEBPS/image/441.png
10.

1.

12.





OEBPS/image/301.png





OEBPS/image/1321.png





OEBPS/image/816.png





OEBPS/image/901.png
12.
13.

14.

15.

16.

17.

18.

19.

20.





OEBPS/image/1376.png





OEBPS/image/766.png





OEBPS/image/171.png





OEBPS/image/316.png
10.

1.

12.

13.

14.

15.

16.

17.





OEBPS/image/Image15319.jpg
Hosia D dismio Readseoudorss.





OEBPS/image/286.png





OEBPS/image/1111.png





OEBPS/image/871.png





OEBPS/image/All_Logos.png
EAAnvikd Akadnpaikd HAektpovika
Zuyypappara kat Bon@nparta

www.kallipos.gr

Evpwnaiki Evwon
Eapamin Koomben Tia

EMIXEIPHIIAKD NPOTPAMMA
EKTAIAEYEH KAI AIA BIOY MAGHEH %, ZEUZI'IA3

erévdyon seny wowwvia Tne yviene

YNOYPTEIO MAIAEIAL KAl BPHEKEYMATON
EIAIKH YMNHPEZIIA AIAXEIPITHE

Evwonc





OEBPS/image/341.png
10.





OEBPS/image/271.png
10.

1.





OEBPS/image/1361.png





OEBPS/image/666.png





OEBPS/image/1026.png





OEBPS/image/886.png





OEBPS/image/1406.png
26.

27.

28.

29.

30.

31.

32.

33.

34.





OEBPS/image/1479.png
10.

1.

12.





OEBPS/image/1507.png





OEBPS/image/701.png





OEBPS/image/671.png





OEBPS/image/371.png
~ N M Fm YN OB =





OEBPS/image/136.png





OEBPS/image/521.png





OEBPS/image/EP_SIG_gr.gif
7w 7722//(/7%





OEBPS/image/1076.png
1.

12.

13.

14.

15.

16.





OEBPS/image/851.png





OEBPS/image/1241.png





OEBPS/image/59.png





OEBPS/image/1341.png





OEBPS/image/236.png





OEBPS/image/1006.png
10.

1.

12.





OEBPS/image/571.png





OEBPS/image/951.png
29.

30.

31.

32.

33.

34.

35.





OEBPS/image/3.png





OEBPS/image/191.png





OEBPS/image/Image15025.jpg
EAAnvika Akadnpaika HAekrpovika
Zuyypaupara kat Bon@nyara
www.kallipos.gr





OEBPS/image/1106.png
10.





OEBPS/image/321.png





OEBPS/image/1563.png





OEBPS/image/966.png





