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Ορισµοί της αναπηρίας 
 

Όσα θα σας πω σήµερα είναι απόψεις που έχουνε εκφραστεί από άλλους ανθρώπους 

επιστήµονες και µη και που µου έχουνε κάνει νόηµα.  

Σε καµία περίπτωση δεν έχουνε την ισχύ απόλυτης αλήθειας, ούτε µπορώ να 

ισχυριστώ ότι κατέχω µια ολοκληρωµένη εικόνα για την αναπηρία. 

 

Ο όρος  «αναπηρία» είναι ένας γενικός όρος που σηµατοδοτεί την επικοινωνία σε 

σχέση µε τα άτοµα µε λιγότερες ευκαιρίες λόγω των φυσικών / σωµατικών, και 

διανοητικών τους προσόντων. Αυτή η διαφορά σε ευκαιρίες – προσόντα έχει 

προσεγγιστεί µε διαφορετικούς τρόπους από διαφορετικά συστήµατα.  

 

Σύµφωνα µε την Παγκόσµια Οργάνωση Υγείας (World Health Organization)  η 

ανικανότητα (disability) είναι συνέπεια του µειονεκτήµατος – έκπτωσης 

(impairment) όσον αφορά την απόδοση και την ικανότητα του ατόµου για δράση. Η 

αναπηρία (handicap = ελάττωµα), αντίθετα, δηλώνει την διάκριση στην οποία 

εκτίθεται το άτοµο ως αποτέλεσµα της έκπτωσης ή της ανικανότητας.  

Η ανικανότητα θεωρείται ως το αποτέλεσµα της έκπτωσης. Είναι ανεξάρτητη από το 

πλαίσιο στο οποίο βρίσκεται το άτοµο. Η ανικανότητα ενυπάρχει στο άτοµο, ενώ η 

αναπηρία είναι το αποτέλεσµα κοινωνικών παραγόντων. Σύµφωνα µε το σχήµα της 

ΠΟΥ ούτε η έκπτωση ούτε η ανικανότητα οδηγούνε απαραίτητα στην αναπηρία. Το 

αντίθετο όµως θεωρείται ως βέβαιο: ότι υπάρχει αιτιολογική σχέση µεταξύ αναπηρίας 

και έκπτωσης / ανικανότητας. 

 

Αν το άτοµο έχει µειονέκτηµα/έκπτωση                                     το άτοµο είναι πιθανό  

και εποµένως ανικανότητα                                                                να έχει αναπηρία  

στο περιβάλλον που ζει 

 

Αν το άτοµο θεωρείται ότι                                     τότε θεωρείται σίγουρο ότι έχει 

έχει αναπηρία                                                                      µειονέκτηµα / ανικανότητα 

 

Οπτική (Σκοπιά παρατήρησης)– Συστήµατα αντίληψης της αναπηρίας 

Οπτική - Σύστηµα αντίληψη της αναπηρίας ως ∆υαδικοί κώδικες 

Ιατρικό σύστηµα Αρρώστια, έλλειµµα, 

δυσλειτουργία, έκπτωση, 

χρήζουσα θεραπείας 

- Υγεία 

- Αρρώστια 

Οικονοµικό σύστηµα Έλλειψη οικονοµικών πόρων, 

αδυναµία πληρωµής, φτώχεια 

- Ικανότητα για πληρωµή 

- Ανικανότητα για πληρωµή 

Σύστηµα αγοράς εργασίας Εργασιακή ανικανότητα, 

αδυναµία εµπλοκής σε 

επικερδή δραστηριότητα 

- Ικανότητα για εργασία 

- Ανικανότητα για εργασία 

Νοµικό σύστηµα Νοµική ανικανότητα, έλλειψη 

δικαιωµάτων / υποχρεώσεων 

- Λογική 

- Ακαταλόγιστο 

Σύστηµα αποκατάστασης Υποστήριξη / διόρθωση 

λειτουργικών ανικανοτήτων 

- Ικανότητα λειτουργίας 

- Ανικανότητα λειτουργίας 

Εκπαιδευτικό σύστηµα Μαθησιακές δυσκολίες, 

χαµηλό εκπαιδευτικό επίπεδο 

- Εκπαιδεύσιµος/η 

- Μη εκπαιδεύσιµος/η 

Σύστηµα της τέχνης Ασχήµια, ελλειµµατικό 

/ελαττωµατικό  σώµα 

- Οµορφιά 

- Ασχήµια 
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Κάθε µια από αυτές τις οπτικές µέσω των δυαδικών κωδίκων της αγνοεί τα 

υπόλοιπα χαρακτηριστικά των ΑΜΕΑ (Άτοµα ΜΕ Αναπηρία) που δεν 

ταιριάζουνε µε τους κώδικες που χρησιµοποιεί. Οι περιγραφές της κάθε οπτικής 

δεν µεταφράζονται σε περιγραφές οποιασδήποτε άλλης οπτικής.  

Πχ: Η περιγραφή / κώδικας «άρρωστος» δεν µπορεί να µεταφραστεί µε ακρίβεια 

σε κάποια από τις περιγραφές των υπόλοιπων οπτικών. 

 

Τρία µοντέλα αντίληψης της πραγµατικότητας της αναπηρίας 
 

Ιατρικό 

Ο τρόπος που βλέπει το ΑΜΕΑ αφορά:  

 - το σώµα, τις λειτουργίες και δυσλειτουργίες του,  

 - παρατηρήσεις για τις συνθήκες υγείας και παρεκκλίσεις από τις συνθήκες υγείας  

 

Οι λύσεις που προτείνει αφορούνε θεραπείες, αποκατάσταση, κλπ. 

∆εν προτείνει αλλαγές στις κοινωνικές δοµές ούτε στις στάσεις των µη ΑΜΕΑ 

ατόµων προς τα ΑΜΕΑ. 

 

Ατοµικο-Κοινωνικό 

Ο τρόπος που βλέπει το ΑΜΕΑ αφορά: 

 - τη σχέση µεταξύ των ΑΜΕΑ και των άλλων ατόµων και τη στάση των µη ΑΜΕΑ 

προς τα ΑΜΕΑ. 

 

Οι λύσεις που προτείνει αφορούνε µια αλλαγή στις στάσεις των µη ΑΜΕΑ προς τα  

ΑΜΕΑ και θεραπείες, αποκατάσταση, κλπ.  

∆εν προτείνει αλλαγές στις κοινωνικές δοµές. 

 

Κοινωνικο-Πολιτικό 
Ο τρόπος που βλέπει το ΑΜΕΑ αφορά: 

 - παρατηρήσεις για τις κοινωνικές δοµές που είναι πιο ισχυρές από τα άτοµα και που 

δίνουν µικρή σηµασία στις διαφορετικές ικανότητες και ανικανότητες των ατόµων 

  

Εστιάζοντας στις πρακτικές των κοινωνικών δοµών ως την κύρια αιτία της εµφάνισης 

της αναπηρίας, η λύση που προτείνει για την κοινωνική καταπίεση που υφίστανται τα 

ΑΜΕΑ, είναι να δοθούνε στα άτοµα µε ελαττωµένες ικανότητες ισότιµα και 

ευαίσθητα στις ατοµικές διαφορές πολιτικά δικαιώµατα. Η δοµή της κοινωνίας πρέπει 

να αλλάξει µακροπρόθεσµα αφού οι καταπιεστικοί µηχανισµοί που 

µετασχηµατίζουνε τις εκπτώσεις (ελαττωµένες ικανότητες) σε αναπηρίες είναι 

ενσωµατωµένοι σε κοινωνικές δοµές και όχι σε ιδέες ή στάσεις µεταξύ των µη 

ΑΜΕΑ και των ΑΜΕΑ. 

 

Παράδειγµα Όταν στις διάφορες υπηρεσίες δεν υπάρχει πρόβλεψη για κατάλληλες 

συνθήκες που θα µπορούσανε να κάνουνε την πρόσβαση δυνατή για ένα ΑΜΕΑ 

κινητική (ράµπες για αναπηρικά οχήµατα, ανελκυστήρες, κατάλληλα διαµορφωµένη 

τουαλέτα, κλπ), όποια και να είναι η ιατρική βοήθεια που µπορεί να λαβαίνει ή όσο 

θετικές και να είναι οι στάσεις και οι αντιλήψεις των µη ΑΜΕΑ προς αυτό, το ΑΜΕΑ 

δεν µπορεί να έχει πρόσβαση και να χρησιµοποιήσει την υπηρεσία… 
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Το Κοινωνικο-Πολιτικό µοντέλο υπογραµµίζει το γεγονός που συχνά ξεχνάµε ότι η 

ανικανότητα είναι κατασκευασµένη από τον άνθρωπο, ακολουθώντας τα χνάρια του 

πολέµου, των λιµών, της κοινωνικής κατάρρευσης και της φτώχειας. 

 

Το Κοινωνικο-Πολιτικό θεωρεί το µοντέλο της ΠΟΥ ως µια ελάχιστη τροποποίηση 

του ιατρικού µοντέλου αφού - παρ’ ότι δέχεται ότι η κοινωνία τροποποιεί τις 

συνέπειες των εκπτώσεων – θεωρεί ότι η κύρια αιτία βρίσκεται σε περιορισµούς του 

οργανισµού του ΑΜΕΑ. Θεωρεί ως δευτερεύουσες ή ασήµαντες τις ιατρικές 

παρατηρήσεις που αφορούνε δυσλειτουργίες του ΑΜΕΑ, αφού βλέπει την αναπηρία 

ως ένα ζήτηµα που είναι σχετικό µόνο µε τις σχέσεις δύναµης και τον τρόπο 

οργάνωσης των σύγχρονων  δυτικών  κοινωνιών.  

 

Όµως τα ΑΜΕΑ µπορούνε να λάβουνε ανακούφιση και βοήθεια και µε τις ιατρικές 

παρεµβάσεις σε επίπεδο του συγκεκριµένου οργανισµού του κάθε ατόµου και µε την 

αλλαγή στις στάσεις των µη ΑΜΕΑ προς τα  ΑΜΕΑ … 

 

Πόσο κοντά στην αντίληψη της πραγµατικότητας της αναπηρίας είναι αυτά τα 

µοντέλα?  Θεωρία του Luhman.   
Το κάθε ένα µοντέλο ή σύστηµα  έχει την δική του αντίληψη και περιγραφή της 

πραγµατικότητας των ΑΜΕΑ η οποία δεν σχετίζεται µε την πραγµατικότητα των 

υπολοίπων µοντέλων.  

Υιοθετώντας ένα σύστηµα / µοντέλο / οπτική αναγκαστικά περιορίζουµε την 

αντιληπτική µας ικανότητα και την κατανόησή µας µέσα στους σκοπούς του 

συγκεκριµένου συστήµατος / µοντέλου / οπτικής. Αυτά που είναι έξω από τους 

συγκεκριµένους σκοπούς µπορεί να παρατηρηθούνε µόνο από ένα/µια άλλο/η 

σύστηµα / µοντέλο / οπτική. 

 

Η πραγµατικότητα είναι σχετική µε την σκοπιά από την οποία την εξετάζουµε και όχι 

απόλυτη.  

Η ίδια η διαδικασία της παρατήρησης επηρεάζει την πραγµατικότητα, η οποία πριν 

την παρατήρηση είναι τελείως διαφορετική. Για να παρατηρήσουµε οτιδήποτε πρέπει 

να υιοθετήσουµε δυαδικούς κώδικες οι οποίοι είναι τεχνητοί διαχωρισµοί που 

διευκολύνουνε την παρατήρησή µας – είναι σηµεία αναφοράς µας τα οποία 

επηρεάζουνε την πραγµατικότητα. 

Οι δυαδικοί κώδικες που χρησιµοποιεί το κάθε σύστηµα και µέσα από τους οποίους 

αποκτά την ταυτότητά του και ξεχωρίζει από τα υπόλοιπα συστήµατα, (πχ το ιατρικό 

σύστηµα αποκτά την ταυτότητά του µέσα από τον δυαδικό κώδικα υγεία – αρρώστια) 

δεν µπορούνε να εφαρµοστούνε για την παρατήρηση του ίδιου του συστήµατος χωρίς 

να δηµιουργηθεί ένα παράδοξο (πχ όταν κάποιος ρωτήσει αν ο διαχωρισµός σε 

σωστό – λάθος είναι σωστός, ή αν ο διαχωρισµός σε υγιές – άρρωστο είναι υγιής, 

τότε δηµιουργεί ένα παράδοξο). 

 

Μέχρι τώρα δεν έχει βρεθεί ένας συνολικός τρόπος παρατήρησης ούτε ένας τρόπος 

παρατήρησης που να µην επηρεάζει την πραγµατικότητα. 

 

Παράδειγµα 1: Αυτό ισχύει και σε ατοµικό αισθητηριακό επίπεδο: ποτέ δεν είναι 

δυνατό να έχουµε την πλήρη εικόνα αυτού που ‘υπάρχει εκεί έξω’, αφού πάντα 

έχουµε τα τυφλά µας σηµεία – τυφλά στην κυριολεξία – σε κάθε εικόνα που 

βλέπουµε υπάρχει πάντα ένα τµήµα της το οποίο δεν βλέπουµε γιατί αντιστοιχεί στην 

ωχρά κηλίδα – το σηµείο στο οποίο συγκλίνουνε οι οπτικές ίνες του 
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αµφιβληστροειδούς και σχηµατίζουνε την αρχή του οπτικού νεύρου. Αυτή την 

ιδιότητα του υγιούς µατιού εκµεταλλεύονται πολλές οφθαλµαπάτες – τρυκ – εικόνες 

που όταν µας ζητιέται να τις κοιτάξουµε µε ένα συγκεκριµένο τρόπο, τότε κάποιο 

µέρος της εικόνας όπως µια κουκίδα, αντιστοιχεί στο σηµείο της ωχράς κηλίδας και 

ξαφνικά γίνεται αόρατη. 

 

Παράδειγµα 2: Μέχρι πριν 1-2 δεκαετίες,  η οµοφυλοφιλία θεωρούνταν (έτσι την 

έβλεπαν) ψυχιατρική διαταραχή που έπρεπε να θεραπευτεί 

Μετά άλλαξε ο τρόπος που η ψυχιατρική βλέπει την οµοφυλοφιλία και γενικά 

θεωρείται φυσιολογική (εκτός από την περίπτωση που το άτοµο δεν νιώθει καλά µε 

αυτή του την σεξουαλική προτίµηση για το ίδιο φύλο – που αυτό ακόµη θεωρείται ως 

διαταραχή).  

Φυσικά µεσολάβησαν πολλοί κοινωνικοί αγώνες, πολλά χρόνια παθολογικοποίησης 

και κοινωνικού αποκλεισµου και «θεραπείας». 

Με µια αλλαγή στο ταξινοµικό σύστηµα (στον τρόπο που η ψυχιατρική βλέπει 

τις σεξουαλικές προτιµήσεις των ανθρώπων) όλοι οι ‘πάσχοντες οµοφυλόφιλοι’ 

«έγιναν καλά» µέσα σε µια µέρα ….. 
 

Ούτε η παρατήρηση ούτε η επικοινωνία σε σχέση µε την αναπηρία ήτανε πάντα η 

ίδια. Οι πρώτες περιγραφές της αναπηρίας αναπτύχθηκαν σε σχέση µε τα 

θρησκευτικά συστήµατα (‘ήτανε θέληµα / τιµωρία / δοκιµασία κλπ  σταλµένη από το 

Θεό’ - και εποµένως έπρεπε οι άλλοι πιστοί να αποδεχθούνε / ελεήσουνε / 

επικρίνουνε / αποπέµψουνε κλπ τα ΑΜΕΑ) και αργότερα έγινε θέµα στην ιατρική 

επιστήµη. Οι προσπάθειες των ΑΜΕΑ και των οργανώσεών τους για να 

συµπεριληφθούνε σε άλλα συστήµατα όπως το νοµικό, της αγοράς εργασίας, της 

εκπαίδευσης, της κοινωνικής ασφάλισης κλπ., ήταν µια πρόκληση στις προηγούµενες 

κυρίαρχες παρατηρήσεις / σκοπιές για την αναπηρία. 

 

Καµία / κανένα από τις/α παραπάνω οπτικές / συστήµατα / µοντέλα δεν µπορεί να 

συγκριθεί µε άλλη/ο, ούτε να θεωρηθεί ως καλύτερη/ο. Καθέ µια/ένα κάνει τις δικές 

του/της απλουστεύσεις και διαχωρισµούς και έχει τα δικά του/της ελλείµµατα. 

 

Ζούµε σε ένα κόσµο µε πολλαπλές πραγµατικότητες. 

 

Ψυχολογική επίδραση της αναπηρίας στην προσωπικότητα 
Η «αναπηρία» µπορεί να έχει δυσµενή επίδραση στην προσωπικότητα του ΑΜΕΑ – 

έτσι λένε τα εγχειρίδια της ιατρικής, ψυχιατρικής και ψυχολογίας, και αυτό έχει 

νόηµα γιατί δεν είναι κάτι φανταστικό η αναπηρία, είναι µια πραγµατικότητα από 

όποια σκοπιά και να την δει ο καθένας. Οι επαγγελµατίες των διαφόρων ειδικοτήτων 

έχουµε να προσφέρουµε την συνδροµή µας όταν µας ζητιέται και µας δίνεται η 

ευκαιρία να την παρέχουµε, µε όποιο τρόπο θεωρεί το κάθε ΑΜΕΑ και η οικογένειά 

του ως κατάλληλο.  

Να θυµόµαστε όµως πάντα πως η προσωπικότητα δεν καθορίζεται µόνο από την 

αναπηρία και τις επιδράσεις της και πως όλοι οι ζωντανοί άνθρωποι έχουµε 

απίστευτα αποθέµατα που συνεχώς µπορεί να αυξηθούνε και να εξελιχθούνε µε την 

προσπάθεια του κάθε ατόµου (ΑΜΕΑ ή µη) και µε τη συνδροµή άλλων ανθρώπων.  
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Ανοιχτά ερωτήµατα για το µέλλον – προκλήσεις - προσκλήσεις 
 -  Να βρεθούνε νέοι τρόποι για να απαλλαγούµε από / ή να περιορίσουµε την 

επιλεκτικότητα («παρωπίδες», «στενή» παρατήρηση και περιγραφή που σχετίζεται µε 

τους δυαδικούς κώδικες) η οποία  χαρακτηρίζει κάθε οπτική και περιγραφή σχετική 

µε την αναπηρία σε µια λειτουργικά διαφοροποιηµένη κοινωνία όπου κάποιοι έχουνε 

σαφείς ρόλους (δάσκαλοι, ψυχολόγοι, θεραπευτές, γιατροί κλπ). 

 

Μια Κυρία που είχα κάποτε το προνόµιο και την τιµή να ζητήσει την συνδροµή µου 

στον αγώνα που έκανε για να βοηθήσει το παιδί της, µου είπε πως πήρε πολύ µεγάλη 

δύναµη και στήριξη όταν ο πνευµατικός της της είπε πως ‘Αυτά τα παιδιά είναι 

Άγγελοι που ζούνε ανάµεσά µας’.  

 

 -  Αποµένει στον καθένα µας να σκεφτεί και να φανεί από τις προσπάθειες 

ανθρώπων σαν όλους εµάς που συµµετέχουµε σε συζητήσεις σαν και αυτή, αν η 

κοινωνία µας και οι ζωές µας µπορούν να χωρέσουν τέτοιους Αγγέλους. 

 

Σας δίνω δυο ιστορίες που βρήκα µέσω του διαδικτύου, για να τις διαβάσετε µόνοι 

σας και να βγάλετε µέσα από αυτές τα δικά σας συµπεράσµατα για την αναπηρία. 

 

 
H Ιστορία του Ντάνιελ: 
Το όνοµά µου είναι ο Ντάνιελ Χάρυ. Είµαι 23 ετών και έχω µυϊκή δυστροφία (Μ∆) 

τύπου Duchenne (µια πολύ σπάνια πάθηση από την οποία παραλύουν σταδιακά όλοι 

οι µυς και το άτοµο καταλήγει στο θάνατο ως περίπου 25 ετών). Έχω αντιληφθεί 

συχνά στη ζωή µου πως οι άλλοι θεωρούνε  τους ανθρώπους που έχουνε Μ∆ 

Duchenne και καταφέρνουν πράγµατα στη ζωή τους, ως χαρισµατικούς. Θέλω να 

αµφισβητήσω αυτήν την πεποίθηση και να της βάλω µια διαφορετική οπτική.  

 

Πριν µερικά χρόνια ήµουν αντιπρόσωπος του Queensland σε κάποιους αγώνες για 

άτοµα µε αναπηρίες και είχαµε έναν φιλοξενούµενο οµιλητή που άνοιξε τους αγώνες 

µε ένα σχόλιο ‘όλοι οι αθλητές είναι εµπνευσµένοι και ιδιαίτεροι άνθρωποι’.  

Αλλά σκέφτηκα, " αυτό δεν είναι η δική µας περίπτωσή, δεν είµαστε ιδιαίτεροι, 

είµαστε ανθρώπινα όντα που συγκεντρωνόµαστε για να παίξουµε αθλητικά παιχνίδια 

όπως οποιοιδήποτε άλλοι."   

 

Κάποιοι άνθρωποι µπορεί να σκεφτούν ότι είµαι χαρισµατικός, αλλά υπάρχουν άλλοι 

άνθρωποι σε αυτόν τον κόσµο που έχουν επικρατήσει σε πολύ πιο σκληρές 

καταστάσεις από αυτές που θα πρέπει να αντιµετωπίσω εγώ στη ζωή µου. 

Αισθάνοµαι ότι αυτή η στάση µε έχει βοηθήσει πολύ καθ' όλη τη διάρκεια της ζωής 

µου.   

 

Όπως ήδη ξέρετε, η µυϊκή δυστροφία είναι µια φοβερή ασθένεια και µπορεί να 

ασκήσει πολύ αρνητική επίδραση στις ζωές των ανθρώπων. Εντούτοις ο ∆αλάϊ Λάµα 

έχει κάποιες πολύ χρήσιµες συµβουλές. Λέει:   

 

Η θεώρηση των προβληµάτων από διαφορετικές γωνίες πραγµατικά ελαττώνει το 

ψυχικό φορτίο. Κάθε γεγονός έχει πολλές πτυχές και φυσικά ένα γεγονός µπορεί να ε 

ιδωθεί από πολλές διαφορετικές γωνίες. Είναι πολύ σπάνιο ή σχεδόν αδύνατο ένα 

γεγονός να είναι αρνητικό από όλες τις απόψεις. Εποµένως, είναι χρήσιµο όταν 

συµβαίνει κάτι να προσπαθήσει κανείς να το εξετάσει από διαφορετικές γωνίες ώστε 
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έπειτα µπορεί να δει τις θετικές ή ευεργετικές πτυχές του. Επιπλέον, εάν κάτι 

δύσκολο συµβαίνει, είναι πολύ χρήσιµο αµέσως να γίνει µια σύγκριση µε κάποιο 

άλλο δύσκολο γεγονός ή µε δύσκολα γεγονότα της ζωής άλλων ανθρώπων ή άλλων 

εθνών. Αυτό είναι επίσης πολύ χρήσιµο στη διατήρηση της γαλήνης του µυαλού /της 

ψυχής σας.   

 

Τα πρώτα δύο σηµαντικά θετικά στη ζωή µου είναι ότι έχω γεννηθεί σε µια 

οικογένεια µε δύο φανταστικούς γονείς και ότι γεννήθηκα στην Αυστραλία. Αυτά τα 

δύο θετικά µου έχουν δώσει µια σηµαντική θεµέλια λίθο για να πετύχω αυτά που έχω 

επιτύχει. Εάν γεννηθείτε µε ειδικές ανάγκες / αναπηρία, η Αυστραλία είναι η 

καλύτερη χώρα για να ζήσετε. Έχουµε ένα σύστηµα στο οποίο µπορείτε να µιλήσετε 

και να παλέψετε για αυτό που πιστεύετε.   

 

Σηµαντικά επιτεύγµατα στη ζωή µου είναι:   

• Ταξίδεψα στο Σύδνεϋ, τη Μελβούρνη, την Καµπέρρα, το Περθ και την 

Αδελαϊδα αντιπροσωπεύοντας το Queensland σε αγώνες για άτοµα µε 

αναπηρίες από 1989-2001.   

• Επιλέχθηκα για να αντιπροσωπεύσω την Αυστραλία σε αγώνες για ΑΜΕΑ το 

1992   

• Τελείωσα το λύκειο   

• Έκανα εκπαίδευση στον κλάδο διοίκησης ενώ ταυτόχρονα εργαζόµουνα  για 

δύο χρόνια   

• Αυτήν την περίοδο φοιτώ στο πανεπιστήµιο 

• Παρακολούθησα ακόµη ένα σεµινάριο για 1,5 χρόνο   

• Πήγα για µια εβδοµάδα στο νησί Moreton   

• Πήγα στη Νέα Ζηλανδία   

• Πήγα στο αυστραλιανό ανοικτό πρωταθλήµατα τένις 

• Πήγα στο Rockhampton µε τραίνο  

• Πηγαίνω διακοπές κάθε χρόνο   

• Παίζω αθλήµατα µε αναπηρική καρέκλα δύο φορές το µήνα   

• Ήµουνα µέλος µιας επιτροπής (MACS) για αθλήµατα για ΑΜΕΑ. 

  

Πιστεύω ότι είναι σηµαντικό οι γονείς να αντιµετωπίζουνε τα παιδιά µε Μ∆ 

Duchenne όπως οποιονδήποτε άλλο. Έχω δει γονείς που έχουν βλάψει το χαρακτήρα 

και την ανάπτυξη των παιδιών τους µε το να είναι  υπερπροστατευτικοί και µε το να 

κρύβουνε  από τα παιδιά τους τις πραγµατικότητες της ζωής. Αυτό δεν είναι 

ευεργετικό για το παιδί, επειδή το παιδί µε Μ∆ πρέπει να αντιµετωπιστεί όπως ένα 

συνηθισµένο άτοµο.   

 

Ένα άλλο πράγµα που πιστεύω, είναι ότι ο θάνατος θα έπρεπε να είναι κάτι για το 

οποίο ένα νεαρό άτοµο µε Μ∆ Duchenne πρέπει να ενηµερωθεί και να ενθαρρυνθεί 

να µιλήσει θετικά και ώριµα. Οι άνθρωποι αγνοούν συχνά την ιδέα του θανάτου 

επειδή την φοβούνται οι ίδιοι. Ο θάνατος δεν είναι κάτι που πρέπει να θεωρείται 

κακό, είναι τόσο φυσικό όπως και η γέννηση.   

 

Μπορεί να έχω χάσει µερικές ευκαιρίες λόγω της αναπηρίας µου αλλά µπορώ να σας 

βεβαιώσω ότι έχω ζήσει, και ζω, µια φανταστική ζωή. Εάν στους ανθρώπους µε MD 

Duchenne δίνεται η κατάλληλη υποστήριξη από την οικογένειά τους και την 

κυβέρνηση, δεν υπάρχει κανένας λόγος για τον οποίο να µη µπορούν να συµβάλουν 
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στην κοινωνία και να ζήσουν µια ικανοποιητική ζωή.   

 

Θα επιθυµούσα να τελειώσω αυτήν την ιστορία µε λίγες επιπλέον χρήσιµες 

συµβουλές:   

 

Όπως ένας µεγάλος ινδός µελετητής είπε: "Εάν υπάρχει ένας τρόπος να υπερνικηθεί το 

βάσανο, τότε δεν υπάρχει καµία ανάγκη να ανησυχείς⋅ εάν δεν υπάρχει κανένας τρόπος 

να υπερνικηθεί το βάσανο, τότε  δεν χρησιµεύει σε τίποτε η ανησυχία."  

Αυτό το είδος λογικής τοποθέτησης είναι πολύ χρήσιµο.   

 

- Ντάνιελ Χάρυ, 2002  

Μπρίσµπεϊν, Αυστραλία   

 

 

Η ιστορία του Σκοτ:  
Θεωρούµαι ένα µέσο ή όπως λέγεται "κανονικό άτοµο". Όχι ότι όλα τα άτοµα είναι 

κανονικά. Σκέφτοµαι πως θέλω ότι πολλοί άνθρωποι θέλουν όπως: κάποιον να 

αγαπάω, µια επιτυχηµένη ζωή, να καταφέρω να βρω τι νόηµα έχει αυτό το 

µπερδεµένο πράγµα που καλούµε "ζωή", και το πιο σηµαντικό, να διασκεδάζω. 

Συγγνώµη που ξέχασα να συστηθώ.   

 

Το όνοµά µου είναι Σκοτ Χάρυ. Είµαι 26 ετών και ζω σε ένα προάστιο που λέγεται 

λόφοι Έβερτον στην καλύτερη πόλη στον κόσµο, το Μπρίσµπαν, του Κουίνσλαντ της 

Αυστραλίας. Ζω µε τους γονείς µου Κάρµελ και Πίτερ, τον αδελφό µου Ντάνιελ, και 

τη γάτα µου Σόξι. Έχω επίσης µια µεγαλύτερη αδελφή την Κίµ που είναι παντρεµένη 

και ευτυχισµένη µε την οικογένειά της.   

 

Παρακολούθησα ένα ιδιωτικό καθολικό δηµοτικό σχολείο και ολοκλήρωσα το 

γυµνάσιο το 1992. Πέρασα 2 χρόνια αρχίζοντας και εγκαταλείποντας διάφορα 

σεµινάρια. Βρήκα τελικά µια σειρά µαθηµάτων για διοίκηση γραφείου την οποία 

ολοκλήρωσα και έπειτα δούλεψα για µερικά χρόνια ως βοηθός λογιστή.   

 

Ένα από τα µεγάλα πάθη της ζωής µου είναι ο αθλητισµός, από κάθε άποψη είτε 

παίζοντας, βλέποντας, διαβάζοντας ή λογοµαχώντας µε τον αδελφό µου. Έχω 

αντιπροσωπεύσει το Κουίνσλαντ σε αθλήµατα όπως το χόκεϋ, το ράγκµπι και το 

ποδόσφαιρο κατά τη διάρκεια των τελευταίων 15 περίπου ετών και αυτό µου 

επέτρεψε να ταξιδέψω σε όλη την Αυστραλία. Έχω ταξιδέψει επίσης στη Νέα 

Ζηλανδία για να αγωνιστώ.   

 

Το αγαπηµένο µου άθληµα για να παίζω είναι το χόκευ και το αγαπηµένο µου 

άθληµα για να βλέπω είναι το ράγκµπι. Απολαµβάνω επίσης τα αθλήµατα µε µηχανές 

και το 1996, ήµουν σε θέση να εκπληρώσω ένα όνειρο ζωής  και να παρευρεθώ στο 

µεγαλύτερο αγώνα της Αυστραλίας, το Μπάθχερστ 1000. 

Ένα άλλο ενδιαφέρον µου στη ζωή είναι οι άνθρωποι. Μπορεί να πάω σε έναν 

κινηµατογράφο µε τους φίλους ή να κάνω µια απλή συζήτηση. Αγαπώ επίσης τα 

βιβλία από τους δύο αγαπηµένους συγγραφείς είναι ο Στίβεν Κίνγκ και ο Ντίν  

Κούντζ. ∆εν υπάρχει τίποτε καλύτερο από το να ξεφεύγω µε µια καλή ιστορία 

τρόµου.   

 

∆υστυχώς, σ' αυτό το στάδιο της ζωής µου, δεν έχω κοπέλα. Έτσι όποιες δεσποινίδες 
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είστε µόνες εκεί έξω, σιγουρευτείτε ότι δεν θα διστάσετε να µου τηλεφωνήσετε.   

Άλλα ενδιαφέροντα πράγµατα που έχω κάνει περιλαµβάνουν: κολύµβηση µε 

αναπνευστήρα στο µεγάλο φράγµα της περιοχής µου, συµµετοχή σε µια οµάδα 

εξερεύνησης  και σε δραστηριότητες όπως η κωπηλασία και το κανό. Ήµουν σε 

διάφορες αθλητικές επιτροπές τα τελευταία χρόνια και έχω γράψει ακόµη και ένα 

βιβλίο.   

 

Και αυτά είναι τα βασικά. Όπως µπορείτε να δείτε, µου αρέσει να διασκεδάζω, 

πράγµα που σκέφτοµαι ότι πολλοί άνθρωποι δεν ξοδεύουν αρκετό χρόνο για να 

κάνουν. Θεωρούµαι ένα µέσο αρσενικό 20+ ετών που προσπαθεί να περνάει καλά. 

 

 Εκείνοι από εσάς που διαβάζετε προσεκτικά, αρχίζετε πιθανώς να αναρωτιέστε εάν 

πρόκειται να αναφέρω τίποτα για τη µυϊκή δυστροφία.   

 

Αυτό που θέλησα να εξηγήσω στο πρώτο µισό της ιστορίας µου, είναι ότι υπάρχουν 

πολύ περισσότερα πράγµατα σε κάποιον µε M∆ από το να έχει Μ∆. Οµολογουµένως, 

είχε µια τεράστια επιρροή στη ζωή µου, αλλά έχω προσπαθήσει πάντα να κάνω όσο 

περισσότερα µπορώ, παρά την προφανή αναπηρία µου.   

 

Για πολλούς ανθρώπους, συµπεριλαµβανοµένων των γιατρών µου, η M∆ ήταν πάντα 

µια ποινή θανάτου. Όταν διαγνώστηκα µε M∆, ειπώθηκε στους  γονείς µου ότι δεν θα 

ζούσα πολύ µετά από την ηλικία 15. Όµως αυτή η εποχή ήταν 11 χρόνια πριν και 

είµαι ακόµα εδώ παλεύοντας και προσπαθώντας να γελάω .   

 

Πραγµατικά, έχω µερικά αστεία για σας.  

 - Γιατί ο τύπος µε τη M∆ πήγε στο εστιατόριο θαλασσινών; Επειδή άκουσε ότι 

πωλούσαν µύδια / µυς (στα αγγλικά τα µύδια και οι µυς προφέρονται και γράφονται 

µε παρόµοιο τρόπο [µάσλς] mussels – muscles).   

Μακάρι και να ήταν µόνο τόσο εύκολο… 

 - Γιατί ο τύπος µε τη M∆  έπινε ‘ελαφριά’ (light) µπύρα; Επειδή δεν µπορούσε να 

σηκώσει µια ‘βαριά’ µπύρα.   

 

Επιστρέφοντας στα σοβαρότερα θέµατα, η M∆  είναι οτιδήποτε άλλο από «ένα 

σενάριο της χειρότερης περίπτωσης». Μπορώ να δω, να ακούσω, να αγγίξω, να 

δοκιµάσω, να µυρίσω, και µπορώ να σκεφτώ καθαρά (αν και αυτό είναι 

αµφισβητήσιµο ☺). Έχω µια από τις καλύτερες και πιο υποστηρικτικές οικογένειες 

στον κόσµο, ζω σε µια από τις καλύτερες  χώρες στον κόσµο και έχω ένα από τα 

καλύτερα πράγµατα στον κόσµο... τη δυνατότητα να γελάω.   

 

Μην µε παρεξηγείτε, η ζωή µου έχει τις προκλήσεις της και τα πράγµατα για µε δεν 

γίνονται ευκολότερα. Αλλά προσπαθώ πάντα να κοιτάζω τα θετικά, όχι τα αρνητικά. 

Μερικές φορές είναι ουσιαστικά αδύνατο να φανεί το θετικό σε όλα, αλλά εάν 

υπάρχει ένα πράγµα που έχω µάθει στη σύντοµη διάρκεια της ζωής µου, είναι ότι τα 

θετικά µπορούν να βγουν ακόµη και από τις πιο αρνητικές περιστάσεις.   

 

Εάν υπάρχει κάτι που θα επιθυµούσα καθένας να πάρει από την ανάγνωση αυτή, είναι 

να θυµάστε ότι η ζωή είναι ένα δώρο και πρέπει να ζήσουµε όσο περισσότερο 

µπορούµε τη ζωή που έχουµε, ακόµα κι αν έχει περισσότερες προκλήσεις από τη ζωή 

των περισσοτέρων ανθρώπων. Εάν τα βλέπετε όλα ως  εµπειρίες µάθησης, τότε η MD 

είναι µια από τις µεγαλύτερες ευκαιρίες που µπορείτε να έχετε για να µάθετε για τον 
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εαυτό σας.   

 

Θέλω να πω στους γονείς των πιο µικρών παιδιών µε M∆ ότι παρά τις προφανείς 

δυσκολίες, µπορούν ακόµα να απολαύσουν τη ζωή και πολλά ακόµα µπορούν να 

επιτευχθούν. Αλλά αυτά µπορούν να επιτευχθούν µόνο µε πολύ επιµονή.   

 

Υπάρχουν διάφορα πράγµατα που σκέφτοµαι ότι ήταν εξαιρετικά ευεργετικά στο να 

µε  βοηθήσουν να φτάσω ως εδώ στη ζωή µου. Το πρώτο και σηµαντικότερο πράγµα 

είναι µια θετική στάση. Ένα άλλο είναι να παλεύεις για αυτό που δικαιούσαι. Αλλά 

προσοχή, σιγουρευτείτε ότι επιλέγετε τις µάχες σοφά, µην σπαταλάτε ενέργεια σε 

ανώφελες αιτίες, όπως την προσπάθεια να αποκτηθεί µια παραλία πλήρως 

προσβάσιµη µε αναπηρική καρέκλα. Εάν η κινητοποίησή σας είναι σωστή, «πατήστε 

πόδι» και συνεχίστε, θα βρείτε το στόχο τελικά. Η «σκουριασµένη ρόδα» θα αρχίσει 

να «λαδώνεται». Μερικές φορές πρέπει ακριβώς να «ουρλιάξετε» όσο πιο δυνατά 

µπορείτε για να προχωρήσετε.   

 

Άλλα πράγµατα που µε έχουν πραγµατικά βοηθήσει είναι:   

• Φυσιοθεραπεία και κολύµπι για 20 λεπτά ηµερησίως.   

• ∆ιακοπές  — πηγαίνω διακοπές τουλάχιστον µία φορά το χρόνο.   

• Το να µην φοβάµαι να ζητήσω  και να δεχτώ βοήθεια. Οι άνθρωποι είναι πάρα 

πολύ πρόθυµοι να βοηθήσουν. Αλλά σιγουρευτείτε ότι ενηµερώνετε τους 

ανθρώπους για το ΤΙ ακριβώς βοήθεια χρειάζεστε.   

• Το να έχω τακτική επαφή µε άλλους που περνούν τα ίδια πράγµατα µε εµένα. 

Βοηθά να ξέρετε ότι δεν είστε µόνοι.   

• Το να παραµένω ενεργός. Ο αθλητισµός µε καροτσάκι είναι πολύ καλός για 

µένα.   

• Και τελευταίο αλλά όχι ασήµαντο, µια πολύ ενθαρρυντική οικογένεια κάνει 

µεγάλη διαφορά.   

 

Η Μ∆ δεν είναι ένα εύκολο πράγµα για να ζήσεις µαζί του, αλλά παίρνεις από τη ζωή 

µόνο ότι επενδύεις σε αυτή. Μην κατηγορείς άλλους ανθρώπους για το πώς είναι τα 

πράγµατα... η ζωή είναι πάρα πολύ σύντοµη. Εκµεταλλέψου πλήρως το σήµερα, να 

είσαι καλός προς τους άλλους και συνέχισε να χαµογελάς.   

 

Λοιπόν, αυτά είναι σχεδόν όλα που είχα να πω. Μόνο ένα τελευταίο πράγµα θέλω να 

πω, ότι έχω γράψει ένα βιβλίο για το πώς µεγαλώνω µε τη M∆. ∆εν το τέλειωσα  

ακόµα, αλλά ελπίζω να το έχω έτοιµο για να το στείλω σε ενδεχόµενους εκδότες 

µέχρι το τέλος του έτους. Παραµείνετε συντονισµένοι!   

 

- Σκοτ Χάρι, 2002  

Μπρίσµπεϊν, Αυστραλία   

 

Πηγές 
Michailakis, D., 2003, ‘The Systems Theory Concept of Disability: One is not born a 

disabled person; one is observed one’, Disability and Society, vol. 18, No.1, pp. 51 71 

Συζητήσεις µου µε ΑΜΕΑ και τις οικογένειές τους 

www.talkingcure.com  

www.parentprojectmd.org  
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