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«Σύνδρομο Ντάουν: 
Το σήμερα και το αύριο στην ελληνική κοινωνία»
Τίτλος εισήγησης:
Εργασία: Μπορεί να πρέπει, πρέπει να θέλει, θέλει, αλλά θα μπορεί;»

Εισηγητής:

Άγγελος Γ. Κουτουμάνος, κοινωνικός λειτουργός – εκπαιδευτικός

Θέμα:

Η ένταξη στην απασχόληση των ατόμων με σύνδρομο Ντάουν.
Σκοπός εισήγησης:

Σκοπός της παρουσίασής μου είναι να εισάγω την έννοια της προσωποκεντρικής άποψης για την πρόσβαση στην εργασία για τα άτομα με σύνδρομο Ντάουν. Το σκεπτικό της εισήγησής μου – δεδομένων των περιστάσεων – είναι  ότι οι ελλείψεις στις κρατικές ή ιδιωτικές δομές κατάρτισης και τοποθέτησης στην εργασία πρέπει να ειδωθούν ως δεδομένες για την χώρα μας σε ό,τι αφορά τα άτομα με σύνδρομο Ντάουν. Η κεντρική ιδέα της τοποθέτησής μου είναι ότι οι υπάρχουσες δομές δεν επαρκούν καθώς, εκτός από ενίσχυση του πλαισίου των δομών αυτών, απαιτείται μία περισσότερο προσωποκεντρική προσέγγιση προκειμένου να ενδυναμώσει το άτομο ώστε να βρει εργασία και να επηρεάσει θετικά το περιβάλλον προς την ίδια κατεύθυνση. Με τον όρο περιβάλλον νοούνται όλες εκείνες οι δομές που εμπλέκονται στη διεργασία αυτή, δηλ. η οικογένεια, το σχολείο ή Κέντρο Κατάρτισης, ο εργοδότης, οι συνάδελφοι στον χώρο εργασίας, οι πολίτες και το Κράτος.
Εισαγωγή

Το σύνδρομο Ντάουν αναγνωρίστηκε το 1860 από τον ιατρό Langdon Down που παρατήρησε και περιέγραψε σε εργασία του κάποια κοινά χαρακτηριστικά στην εξωτερική εμφάνιση ατόμων άσχετων μεταξύ τους που απέκλιναν από τη «φυσιολογική» ανάπτυξη. Το προεξάρχον χαρακτηριστικό ήταν το σχήμα των ματιών που χαρακτηρίστηκε «ανατολικού τύπου». Η θεωρία του Down επεκτάθηκε με το επιστημονικό εύρημα ότι η νοημοσύνη των ατόμων που περιέγραφε στη μελέτη του κυμαίνονταν από τα πολύ χαμηλά όρια της κλίμακας IQ έως τα πολύ κοντά στα φυσιολογικά. Στη μελέτη του αναφέρονταν στους ανθρώπους με το χαμηλότερο δείκτη νοημοσύνης ως «ιδιώτες», από όπου προέκυψε και ο όρος «μογγολοειδής ιδιωτεία», που συνδέθηκε με τα άτομα που έφεραν το σύνδρομο και για τις δεκαετίες που ακολούθησαν αποτέλεσε τον επικρατέστερο επιστημονικό όρο. Με αυτή τη θεώρηση, τα άτομα με σύνδρομο Ντάουν – όπως τα υπόλοιπα άτομα με νοητική υστέρηση – χρειάζονταν «φροντίδα και προσοχή» καθώς θεωρούνταν ότι ελάχιστες γνώσεις μπορούσαν να αφομοιώσουν.
Περί τα 100 χρόνια αργότερα, ο ιατρός – νηπιαγωγός Jerome Lejeune στο Παρίσι, ανακάλυψε την αιτιολογία των σωματικών χαρακτηριστικών του συνδρόμου την οποία απέδωσε σε κάποια χρωμοσωμική ανωμαλία που η σημερινή ιατρική έχει περιγράψει με λεπτομέρεια. Ήταν επίσης, ο πρώτος που αναφέρθηκε συγκεκριμένα στις ειδικές μαθησιακές δυσκολίες που σχετίζονται με το σύνδρομο Ντάουν και την αντιμετώπισή τους. Αν και όχι εν μία νυκτή, θεωρείται ότι ο Lejeune συνέβαλε ιδιαιτέρως στην προοδευτική αλλαγή στην αντιμετώπιση των ατόμων με σύνδρομο Ντάουν από το ιατροκεντρικό μοντέλο προς ένα περισσότερο ψυχοκοινωνικό μοντέλο.
Διάφορα χαρακτηριστικά συνήθη στους ανθρώπους με σύνδρομο Ντάουν, θεωρούνται ότι μπορούν να εμποδίσουν την ικανότητά τους για μάθηση ή την προσαρμογή σε ένα νέο περιβάλλον. 
Εμπόδια στην απασχόληση των ατόμων με σύνδρομο Ντάουν
Ατομικά

· Προβλήματα στην άρθρωση / ομιλία

· Χαλαρός μυϊκός τόνος (οπτικο-κινητικός συντονισμός)

· Λεπτή κινητικότητα – δεξιότητα

· Συγκέντρωση προσοχής

· Ωριμότητα, διαπροσωπικές σχέσεις, εμφάνιση
Τα εμπόδια αυτά επιτείνονται και από κοινωνικά εμπόδια που επικραττούν σήμερα.
Κοινωνικά

· Επιφυλακτικότητα εργοδοτών

· Έλλειψη χρηματοδότησης – δομών

· Αποσπασματικές προσπάθειες εύρεσης εργασίας
Εάν διαβάσει κάποιος προσεκτικά το παρακάτω απόσπασμα από τις σκέψεις ενός ατόμου με νοητική υστέρηση για τον τρόπο εύρεσης εργασίας, αναρρωτάται πότε και με ποιον τρόπο θα έχει την ευκαρία το άτομο αυτό να δοκιμάσει τον ευατό του ως εργαζόμενο.

«Όταν ψάχνεις για δουλειά, πρέπει να έχεις πολλά προσόντα, ή μέσο για να μπεις σε μία δουλειά, ή γλώσσες, ή κάποιον από το οικογενειακό περιβάλλον, να είσαι τέλειος στη συμπεριφορά σου και στη δουλειά σου...» 

Επιδράσεις από τη μειωμένη πρόσβαση στην εργασία
· Εντείνεται η ανασφάλεια στις οικογένειες των ατόμων με σύνδρομο Ντάουν ως προς τη δυνατότητα των τελευταίων να “εργαστούν”.

· Καθίσταται μακρόχρονη η παραμονή των ατόμων με σύνδρομο Ντάουν στα ΚΕΚ “εύκολη λύση” ή “αναγκαίο κακό” και όχι “εργασία”.

· Αποτρέπεται η ανάπτυξη κινήτρων στα άτομα με σύνδρομο Ντάουν που μπορούν να εργαστούν.

· Επιβαρύνεται με μακρόβια επιδόματα το σύστημα πρόνοιας (χωρίς κατ' ανάγκη ο ωφελούμενος να είναι ανίκανος προς εργασία).

Προσωποκεντρικά μοντέλα υποστήριξης

Η άποψή μου είναι ότι πρέπει να στραφούμε προς περισσότερο προσωποκεντρικές θεωρήσεις της υποστήριξης της εργασίας για τα άτομα με σύνδρομο Ντάουν, δεδομένων των παρακάτω δυσκολιών:

ΟΑΕΔ

Δεν μπορεί να προσφέρει εκπαίδευση στον χώρο εργασίας (επί τω έργω εκπαίδευση / on the job training) και διαθέτει ελάχιστα ΚΕΚ για ΑμεΑ.

ΕΕΕΕΚ και ΕΚΕΚ

Τα Εργαστήρια ή και «απολυτήριος τίτλος» τους δεν έχουν αντίκρυσμα στην ανοικτή αγορά εργασίας.

«Ίσες ευκαιρίες»
Ο Νόμος ποσόστωσης και τα διάφορα επιδοτούμενα προγράμματα δεν αποφέρουν ικανοποιητικά αποτελέσματα στα άτομα με σύνδρομο Ντάουν σε σύγκριση με άλλες αναπηρίες, π.χ. αισθησιοκινητικές.
Βάσει αυτής της θεώρησης, χρειάζεται να διερευνήσουμε τα κίνητρα για εργασία στο άτομο και γύρω από αυτό:

Πρέπει
(οικογένεια, περιβάλλον)
Θέλω
(ωριμότητα, συμβουλευτική)
Μπορώ
(κατάρτιση, επαγγελματικός προσανατολισμός)

Παρουσίαση του μοντέλου υποστηριζόμενης απασχόλησης
Η υποστηριζόμενη απασχόληση είναι ένα μοντέλο υποστήριξης των ατόμων με νοητική υστέρηση που ξεκίνησε από την Αμερική πριν μερικές δεκαετίες και σήμερα θεωρείται ένα από τα περισσότερο επιτυχημένα. Βασίζεται στην προετοιμασία τού εκπαιδευόμενου και του εκπαιδευτή πριν την τοποθέτηση στην εργασία αλλά και στη δια βίου, εάν χρειάζεται, υποστήριξη του ατόμου αφότου τοποθετηθεί σε κάποια θέση εργασίας. Η κεντρική φιλοσοφία του μοντέλου εφαρμόζεται κυρίως στην κατάρτιση του επαγγελματικού προφίλ τού υποψηφίου, στην ανάλυση τύπου SWOT (Strengths, Weaknesses, Opportunities, Threats) κατά την αναζήτηση της θέσης εργασίας και, τέλος, στην ανάλυση έργου (Task Analysis) των στόχων της εκπαίδευσης.
Βασικά στοιχεία υποστηριζόμενης απασχόλησης

Εκπαίδευση – Τοποθέτηση – Προσαρμογή (Train – Place – Maintain)

Συμβουλευτική

Η ανάγκη για συμβουλευτική στήριξη δεν περιορίζεται στο άτομο αλλά επεκτείνεται σε ένα σύστημα που αποτελείται από: – τον εργαζόμενο – την οικογένεια – και τον χώρο εργασίας.
Εποπτεία εργαζομένου

Η συνεχιζόμενη υποστήριξη περιλαμβάνει περιοδικές επισκέψεις στον χώρο εργασίας, τυπικές και άτυπες συναντήσεις.
Ενίσχυση ικανοτήτων

Δίνεται έμφαση σε συναφείς επαγγελματικές δεξιότητες όπως οι: πρωτοβουλία – συνεργασία – λήψη αποφάσεων – λύση συγκρούσεων – αντιμετώπιση κρίσεων (αυτοδιάθεση – χειραφέτηση).
Παραδείγματα:

Επαγγελματικό προφίλ

· Πληροφορίες για την οικογένεια και τις συνθήκες καθημερινής ζωής
· Εβδομαδιαίο πρόγραμμα
· Βιογραφικό σημείωμα
· Δεξιότητες αυτόνομης διαβίωσης (μαθησιακές – κοινωνικές – επικοινωνιακές – κινητικές δεξιότητες, επαγγελματικός προσανατολισμός)
· Προτιμήσεις 
· Κοινωνικές επαφές
· Επιδιώξεις και όνειρα

Ανάλυση τύπου SWOT
Ενδο-ατομικοί παράγοντες

Δυνατότητες (Strengths)

Αδυναμίες (Weaknesses)

Συναναστρέφεται


Παρεξηγείται εύκολα 

Συνεργάζεται σε ομάδα

Δεν παίρνει πρωτοβουλίες

Τηρεί το ωράριο 


Δεν ιεραρχεί προτεραιότητες







Αγχώνεται
Εξω-ατομικοί παράγοντες

Αρωγοί (Opportunities)

Εμπόδια (Threats)

Ποικιλία καθηκόντων


Φασαρία

Χρόνος για κοινωνικές επαφές
Δαιδαλώδεις χώροι

Αναζητά υποστήριξη
 

Ορθοστασία
Ανάλυση έργου

Η ανάλυση έργου αποτελεί συνήθη πρακτική στην εκπαίδευση. Βασίζεται στην γενική αρχή ότι απλές δραστηριότητες είναι ευκολότερο αντικείμενο μάθησης από σύνθετες. Η κεντρική ιδέα σχετίζεται με την κατάτμηση μίας δραστηριότητας σε επιμέρους έργα:
Π.χ Φωτοτυπώ / αποστέλλω ένα φαξ, βρίσκω μία διαδρομή με τη συγκοινωνία.
Βασικές αρχές

1η: Κάθε έργο αποτελεί αναπόσπαστο μέρος της δραστηριότητας (π.χ. ανοίγω το καπάκι του φωτοτυπικού - όχι επιλέγω πόσες φωτοτυπίες θέλω). 

2η: Το πλήθος των έργων ορίζεται (εξαρτάται) από τις ανάγκες του εκπαιδευόμενου (ξεκινάμε με λίγα έργα και επιμερίζουμε περισσότερο εάν χρειάζεται).
Επιπλοκές
Μετατρέπει τις πραγματικές συνθήκες σε εργαστηριακές ( σύντομη και ευέλικτη εκπαίδευση.

Προτάσεις – Συζήτηση

Το παρακάτω αποτελεί απόσπασμα της εισαγωγής σε πρόταση νόμου (Warnock Report) που συντάχθηκε για την Αγγλική Κυβέρνηση λίγο πριν την ανάληψη συγκεκριμένων πολιτικών για την ενίσχυση της απασχόλησης για τα άτομα με αναπηρία.

«...Η εργασία είναι πολύ σημαντικό κομμάτι της ενήλικης ζωής. Η εργασία δίνει σε έναν άνθρωπο το αίσθημα του σκοπού και της αξίας, τον κάνει να αισθάνεται ότι είναι απαραίτητος, του παρέχει ένα διαφορετικό περιβάλλον ώστε να εκτιμά περισσότερο το σπίτι του όταν επιστρέφει το απόγευμα, τον φέρει σε επαφή με διαφορετικούς ανθρώπους από τους οικείους και συγγενείς και μπορεί να οδηγήσει σε νέα ενδιαφέροντα και κοινωνικές δραστηριότητες, του προσφέρει ένα πλαίσιο για να δομεί τη μέρα του και ένα πρόγραμμα που ίσως τον βοηθήσει να αποκτήσει αυτοπειθαρχία...»







Warnock, 1978

Είναι αξιοσημείωτη η απουσία ωφελιμιστικών κινήτρων, όπως χρήματα, απομάκρυνση από την οικογένεια καταγωγής, φιλοδοξία για καριέρα, κοινωνική ανέλιξη, που ελάχιστα απαντώνται στα πραγματικά κίνητρα για εργασία στα άτομα με σύνδρομο Ντάουν.

Συμπέρασμα

Στην πράξη, οι ειδικοί που έρχονται σε επαφή με ένα άτομο με σύνδρομο Ντάουν που θέλει να εργαστεί θα πρέπει να ερευνούν κατά βάση τα εξής:

· Πρέπει (Μπορεί να πρέπει... Γιατί να πρέπει;)
· Θέλω (Πρέπει να θέλει... Αρκεί να θέλει;)
· Μπορώ (Θέλει να μπορεί! Θέλει, αλλά θα μπορεί;)[image: image1.png]



