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 ΣΤΕΡΓΙΟΣ ΝΟΤΑΣ
 
Στον τόπο μας τα ανύπαρκτα ή πολύπλοκα  συστήματα παροχής υπηρεσιών οδηγούν την οικογένεια σε εξουθένωση πριν καν αρχίσει η διαγνωστική διαδικασία. Η διαρκής αναζήτηση κατάλληλων υπηρεσιών και ικανών επαγγελματιών είναι μια εμπειρία που σου εύχονται να μην την ζήσεις ποτέ.  Πολλές οικογένειες  παιδιών με αυτισμό μπορούν να διηγηθούν οδυνηρές περιγραφές επαφών με υπηρεσίες και συνεργασιών με ειδικούς επιστήμονες, θεραπευτές, εκπαιδευτές.
 
 Η αναγκαιότητα καλής συνεργασίας και κυρίως η δημιουργία του αισθήματος της εμπιστοσύνης έχει την αφετηρία της πολύ νωρίς, από την στιγμή που ξεκινά η διαγνωστική διαδικασία. Όταν οι γονείς παραπέμπονται σε διαγνωστικό κέντρο ή παιδοψυχιατρική υπηρεσία αισθάνονται ότι η ανάπτυξη του παιδιού τους είναι διαφορετική από αυτή των άλλων παιδιών και καταλαβαίνουν ότι κάτι δεν πάει καλά. Ωστόσο είναι δυνατόν να περάσει πολύς καιρός μέχρι να εκτιμήσουν την σοβαρότητα της κατάστασης εάν οι ειδικοί δεν τους γνωστοποιήσουν την διάγνωση και δεν τους ενημερώσουν σαφώς και εκτενώς στο πλαίσιο της επιβεβλημένης ψυχοεκπαίδευσης και συμβουλευτικής γονέων και οικογένειας. Όμως ακόμα και όταν μια διάγνωση έγκυρη παρουσιάζεται έγκαιρα και με σαφήνεια είναι δυνατόν να προσκρούσει στην ισχυρή αντίσταση των γονέων ή ενός από τους δύο. Η κατανόηση από την πλευρά των επαγγελματιών, το ενδιαφέρον που θα δείξουν, η προσέγγιση του παιδιού,  η δημιουργία κλίματος εμπιστοσύνης στην σχέση με την οικογένεια και η σαφήνεια με την οποία δίνονται οι πληροφορίες μπορούν όχι μόνο να επιφέρουν σημαντική μεταστροφή αλλά να δημιουργήσουν τις προυποθέσεις για στενή και εποικοδομητική συνεργασία με επίκεντρο το παιδί. Αυτή είναι πολύ χρήσιμη διότι ακολουθεί το ερώτημα : τι μπορούμε να κάνουμε για να βοηθήσουμε το παιδί μας; Τότε ο θεραπευτικός και εκπαιδευτικός σχεδιασμός γίνεται από τους επαγγελματίες με την συνεργασία της οικογένειας και υλοποιείται από κοινού. Το ίδιο ισχύει και αργότερα καθώς προκύπτουν θέματα κοινωνικοοικονομικής ένταξης και διαβίωσης ή αντιμετώπισης άλλων προβλημάτων υγείας.
Αυτό σημαίνει ότι η συνεργασία της οικογένειας με τους επαγγελματίες σε κάθε φάση της ζωής και στο πλαίσιο όλων των διαγνωστικών, θεραπευτικών, εκπαιδευτικών, αποκαταστασιακών διαδικασιών πρέπει να είναι άμεση, ειλικρινής, βασισμένη στην αμοιβαία εμπιστοσύνη και αποτελεσματική στην μακροχρόνια έκβαση των δυσκολιών. 
       Για τον λόγο αυτό εμείς οι επαγγελματίες πρέπει :
Να έχουμε συνεχώς μια ειλικρινή, τακτική, επικοινωνιακά καλή συνεργασία με την οικογένεια, αναγνωρίζοντας ότι αυτοί ζουν με το παιδί   και μπορούν να είναι οι καλλίτεροι παρατηρητές και εκπαιδευτές.
Να μην ξεχνούμε ποτέ την ηθική και τη δεοντολογία.
 Πρέπει να παρέχουμε διαρκή, επαρκή υποστήριξη και συμβουλευτική καθοδήγηση σε όλα τα μέλη.
Να συμμετέχουμε ενεργά και δραστήρια στον τομέα της ευαισθητοποίησης της κοινότητας.

Από τους γονείς βέβαια θέλουμε :

να μας εμπιστεύονται και να διατηρούν τους όρους του άτυπου «θεραπευτικού συμβολαίου», που έχουμε αποδεχτεί τα δυο μέρη, 

να είναι ειλικρινείς, να δίνουν πληροφορίες έγκυρες και σωστές, να βοηθούν με ενεργό συμμετοχή στο διαγνωστικό, θεραπευτικό και εκπαιδευτικό έργο.
      Όταν υπάρχουν διαφωνίες μεταξύ μας πρέπει:
      να γίνεται διάλογος και συζήτηση, δεν πρέπει κανείς από τους δυο να παραμένει ακλόνητος στη θέση του.
Όταν το παιδί εντάσσεται σε σχολικό πλαίσιο
 
Η εκπαίδευση και η ένταξη ενός παιδιού με αυτισμό σε σχολικό πλαίσιο είναι μια διαδικασία που βασίζεται σε ορισμένες βασικές έννοιες όπως αυτή του εξατομικευμένου  προγράμματος του παιδιού. Το εξατομικευμένο πρόγραμμα  υλοποιείται στα πλαίσια της σχολικής τάξης, στο σπίτι και στην κοινότητα.
 Ο σχεδιασμός του εξατομικευμένου προγράμματος πρέπει να γίνεται με την συνεργασία  των επαγγελματιών διαφόρων ειδικοτήτων, των εκπαιδευτικών και της οικογένειας. Η συνεργασία αυτή κρίνεται επίσης απαραίτητη για την υλοποίηση του και για την επίλυση όλων των δυσκολιών και των προβλημάτων που προκύπτουν στην πορεία.
 
Οι προυποθέσεις, και οι ενέργειες που απαιτούνται για  την υλοποίηση ενός εκπαιδευτικού προγράμματος στο σχολείο είναι :
- η προσαρμογή της διδακτέας ύλης, 
- η μάθηση σε ελάχιστα περιοριστικό περιβάλλον, 
- η δομημένη διδασκαλία, 
- η συνδιδασκαλία, 
- η εποπτεία του έργου του δασκάλου και η διαρκής επιμόρφωση των εκπαιδευτικών.
Αυτό βέβαια που προσδιορίζει την εκπαιδευτική παρέμβαση είναι η φιλοσοφίας της κάθε σχολικής κοινότητας.
Για τη εκπαίδευση των παιδιών με αυτισμό χρειάζονται ειδικές τεχνικές που δεν είναι πάντα εύκολο να γίνουν μέσα στις γενικές τάξεις. Στις περιπτώσεις που δεν μπορούν  να εφαρμοσθούν στην γενική τάξη χρησιμοποιούμε την τάξη  ένταξης. Η  ένταξη των παιδιών στις γενικές τάξεις δεν γίνεται για να εξυπηρετηθεί η ιδεολογία της ένταξης άλλά για να βρεθεί το παιδί σε περιβάλλον πλούσιο σε κοινωνικά ερεθίσματα.
Πρέπει να έχουμε διάφορες μορφές οργάνωσης της εκπαίδευσης, λόγω της ποικιλίας των εκπαιδευτικών αναγκών των παιδιών και μια ευέλικτη πρόσβαση σ΄ ένα ευρύ φάσμα ευκαιριών.
 Οι εναλλακτικές μορφές ευκαιριών που παρέχονται στα παιδιά είναι :
-          παιδιά που βρίσκονται στις συνηθισμένες τάξεις,
-          παιδιά που είναι σε γενικές τάξεις με υποστήριξη,
-          παιδιά που μοιράζουν το χρόνο τους μεταξύ της γενικής τάξης και της τάξης ενισχυτικής διδασκαλίας,
-          παιδιά που παρακολουθούν το κυρίως πρόγραμμα στις ειδικές τάξεις ενός σχολείου και έχουν σημαντικό αριθμό κοινών δραστηριοτήτων με τους άλλους μαθητές. Το πρόγραμμα αυτών των παιδιών πρέπει να είναι λιγότερο ‘’ακαδημαικό’’, να γίνεται λιγότερη ώρα στο θρανίο και να επικεντρώνεται στην ανάπτυξη των λειτουργικών και κοινωνικών δεξιοτήτων τους.
Ο σχεδιασμός και η υλοποίηση κάθε προγράμματος πρέπει να γίνεται σε συνεργασία με την οικογένεια. 
Η συνεργασία αυτή βασίζεται  στην αρχή : 
 «μαθαίνουμε από κάθε οικογένεια όπως μαθαίνει και αυτή από εμάς».       
 

 

