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Δηζαγσγή: Ζ Πιάγηα Μπαηξνθηθή θιήξπλζε (Amyotrophic Lateral 

Sclerosis - ALS) απνηειεί ηνλ πην ζπλεζηζκέλν ηχπν ησλ παζήζεσλ ηνπ 

θηλεηηθνχ λεπξψλα (Motor Neuron Disorders) θαη είλαη κηα εμειηζζφκελε 

λεπξνεθθπιηζηηθή δηαηαξαρή πνπ ραξαθηεξίδεηαη απφ ηαρεία πξννδεπηηθή 

παξάιπζε θαη ζάλαην κέζα ζε 2 έσο 5 έηε απφ ηελ έλαξμε ησλ 

ζπκπησκάησλ. Σν ALS επεξεάδεη θαηά ην πιείζηνλ άηνκα ειηθίαο 55 έσο 75 

εηψλ. Ζ ζπρλφηεηα είλαη δχν θνξέο πςειφηεξε ζηνπο άλδξεο απφ φηη ζηηο 

γπλαίθεο.  

Ο κεηαβαιιφκελνο ξπζκφο ηεο εμέιημεο ηεο λφζνπ θαζηζηά δχζθνιε ηελ 

αλάπηπμε απνηειεζκαηηθψλ ζεξαπεηψλ. Χο εθ ηνχηνπ ε παξνρή 

Αλαθνπθηζηηθήο Φξνληίδαο (ΑΦ) ζε αζζελείο κε ALS, ζε θαηάιιεια 
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νξγαλσκέλεο δνκέο θαη ππεξεζίεο, είλαη κείδνλνο ζεκαζίαο ηφζν γηα ηελ 

ππνζηεξηθηηθή θξνληίδα ησλ αζζελψλ απηψλ, φζν θαη ησλ νηθνγελεηψλ ηνπο. 

Δξγαιείν γηα ηελ ελεκέξσζε γηα ην ALS θαη ησλ ππεξεζηψλ ΑΦ απνηειεί 

ε ηερλνινγία, ράξε ζηελ νπνία θαζέλαο κπνξεί λα έρεη πξφζβαζε 

νπνηαδήπνηε ζηηγκή θαη απφ νπνηνδήπνηε κέξνο. 

θνπφο: Ζ ζρεδίαζε, αλάπηπμε θαη πινπνίεζε κηαο θηιηθήο θαη εχρξεζηεο 

ηζηνζειίδαο πνπ ζα παξέρεη πιεξνθνξίεο ζηνπο θξνληηζηέο γηα ηε λφζν θαη 

εθπαηδεπηηθφ πιηθφ γηα ηε βειηίσζε ηεο παξερφκελεο θξνληίδαο θαη ηεο 

πνηφηεηαο δσήο ησλ αζζελψλ κε ALS. Δπηπξνζζέησο, ν  αλαπηπζζφκελνο 

ηζηφηνπνο ζα παξνπζηάδεη θαη ζα δίλεη ηε δπλαηφηεηα επηθνηλσλίαο κε ηηο 

ππεξεζίεο ηεο Γαιηιαίαο φπσο μελψλα (hospice) ή θαη’νίθνλ πνπ παξέρεη 

ππεξεζίεο ΑΦ γηα αζζελείο κε ALS.  

Μεζνδνινγία: Ζ κέζνδνο γηα ηελ δεκηνπξγία ηεο ηζηνζειίδαο 

πεξηιακβάλεη ηελ αλάιπζε θαη ηνλ πξνζδηνξηζκφ ησλ απαηηήζεσλ ησλ 

ρξεζηψλ ζχκθσλα κε ηελ βηβιηνγξαθηθή αλαζθφπεζε, ηνλ ζρεδηαζκφ ηεο 

δνκήο ηνπ ηζηφηνπνπ θαη ηε ρξήζε ελφο αλνηρηνχ θψδηθα ζπζηήκαηνο 

δηαρείξηζεο πεξηερνκέλνπ (Content Management System - CMS), ηνπ 

Wordpress γηα ηελ πινπνίεζε ηνπ έξγνπ. Ζ ηζηνζειίδα ζα αμηνινγεζεί απφ 

θξνληηζηέο ησλ αζζελψλ κε ALS, κε κηα απφ ηηο ζπλεζέζηεξεο κεζφδνπο 

ζπιινγήο δεδνκέλσλ ζηελ πνηνηηθή έξεπλα, απηή  ησλ ζπλεληεχμεσλ.  

Απνηειέζκαηα: Σα απνηειέζκαηα ηεο έξεπλαο είλαη ε εχθνιε, γξήγνξε, 

αμηφπηζηε, ζαθήο θαη έγθπξε ελεκέξσζε θαη εθπαίδεπζε ησλ θξνληηζηψλ γηα 

ην ALS θαη ηελ ΑΦ ψζηε λα παξέρνπλ κηα θαιχηεξε θαη πνηνηηθφηεξε θξνληίδα 

ζηα αγαπεκέλα ηνπο πξφζσπα κέρξη ην ηέινο ηεο δσήο ηνπο. 

Λέμεηο – Κιεηδηά: πιάγηα κπαηξνθηθή ζθιήξπλζε, Αλαθνπθηζηηθή 

Φξνληίδα, ζχζηεκα δηαρείξηζεο πεξηερνκέλνπ, Wordpress. 
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Website Development for Caregivers Education and 

Information on Amyotrophic Lateral Sclerosis (ALS) 

 

BY GIANNAKI K. MARIA 

 

SUMMARY 

 

Introduction: Amyotrophic Lateral Sclerosis (ALS) is the most common 

Motor Neuron Disorders (MND) and is a progressive neurodegenerative 

disease characterized by a rapid progressive paralysis and death within 2-5 

years after the onset of symptoms. The ALS affects mostly people aged 55 to 

75 years. The frequency is twice higher in men than in women. 

The changing rate of progression of the disease makes it difficult to 

develop effective treatments. Therefore, the provision of Palliative Care (PC) 

in patients with ALS, in properly organized structures and services are of 

major importance for the supportive care of these patients and their families. 

A tool giving information about ALS and PC services is technology, thanks 

to which anyone can have access anytime and anywhere.  

Purpose: This dissertation aims to design, develop and implement a user-

friendly and easy-to-use website that will provide information and training 

material to caregivers about the disease for improving the health care and 

quality of life of patients with ALS. In addition, this developing site will provide 

information and enable communication with the palliative care services of 
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Galilee, such as the hospice or the home care. Galilee Palliative Care Center 

provides palliative care services to patients with ALS. 

Methodology: The methodology for the creation of the website includes 

the analysis and identification of user requirements, according to the literature 

review, the design of the site’s structure, and the use of an open source 

content management system (CMS), in particular Wordpress to implement the 

website. The website will be assessed by caregivers of patients with ALS, with 

one of the most common methods of data collection in qualitative research, 

namely interviews. 

Results: The results are the provision of easy, quick, reliable and accurate 

information and education about ALS and PC to caregivers in order to provide 

a higher quality of care to patients, till the end of their lives. 

Keywords: amyotrophic lateral sclerosis, palliative care, content 

management system, Wordpress. 
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ΠΡΟΛΟΓΟ 

 Ο ζθνπφο ηεο παξνχζαο δηπισκαηηθήο εξγαζίαο είλαη ε δεκηνπξγία 

κηαο ηζηνζειίδαο πιεξνθφξεζεο θαη εθπαίδεπζεο γηα ηελ Πιάγηα Μπαηξνθηθή 

θιήξπλζε (Amyotrophic Lateral Sclerosis – ALS) πνπ απεπζχλεηαη ζε 

θξνληηζηέο.   

Σν θείκελν ηεο εξγαζίαο απνηειείηαη απφ δχν κέξε, ην γεληθφ θαη ην 

εηδηθφ. ην γεληθφ κέξνο πξαγκαηνπνηείηαη αλαζθφπεζε ηεο βηβιηνγξαθίαο γηα 

ην ALS, ηελ Αλαθνπθηζηηθή Φξνληίδα (ΑΦ), ηνπο θξνληηζηέο, βαζηθνχο 

νξηζκνχο φπσο ε Πιεξνθνξηθή ηεο Τγείαο θαη ηα ζπζηήκαηα δηαρείξηζεο 

πεξηερνκέλσλ (CMS). ην εηδηθφ κέξνο ηεο εξγαζίαο παξνπζηάδεηαη ε 

κεζνδνινγία αλάπηπμεο ηεο ηζηνζειίδαο θαη γίλεηαη παξνπζίαζε ηνπ κε ηε 

ρξήζε εηθφλσλ. 

Ζ εξγαζία έρεη ηελ αθφινπζε δνκή: 

 Κεθάιαην 1ν: αλαιχεηαη ε έλλνηα ηνπ ALS, ε  παζνθπζηνινγία, ε 

θιεξνλνκηθφηεηα, νη αηηηνινγηθνί παξάγνληεο θαη δίλνληαη ζηνηρεία γηα 

ηα ζπκπηψκαηα, ηε δηάγλσζε θαη ηε ζεξαπεία. 

 Κεθάιαην 2ν: γίλεηαη αλαθνξά ζηελ ΑΦ, ηε ζεκαζηνινγηθή ηεο έλλνηα 

θαη ηηο βαζηθέο αξρέο. Παξάιιεια, παξνπζηάδνληαη δνκέο παξνρήο ΑΦ 

ζηελ Διιάδα θαη αλαιχεηαη ν ξφινο ηεο ζε αζζελείο κε ALS. 

 Κεθάιαην 3ν: αλαιχεηαη ν νξηζκφο ησλ θξνληηζηψλ θαη ηα δηθαηψκαηά 

ηνπο. Δπηπιένλ, παξνπζηάδεηαη ν ξφινο ηνπο ζηε θξνληίδα αηφκσλ κε 

ALS, ελψ αλαιχεηαη θαη ε ζρέζε ηνπο κε ηελ ΑΦ. 

 Κεθάιαην 4ν: ζηνρεχεη ζηελ πιεξνθφξεζε θαη εθπαίδεπζε ησλ 

θξνληηζηψλ, ψζηε λα αλαγλσξίδνπλ πηζαλέο επηπινθέο θαη λα 

πξνβαίλνπλ ζηηο θαηάιιειεο ελέξγεηεο. 

 Κεθάιαην 5ν: γίλεηαη παξνπζίαζε θάπνησλ βαζηθψλ νξηζκψλ φπσο: 

Πιεξνθνξηθή ηεο Τγείαο, ειεθηξνληθή πγεία, δηαδίθηπν, παγθφζκηνο 

ηζηφο, ηζηνζειίδα θαη ηζηφηνπνο. 

 Κεθάιαην 6ν: γίλεηαη αλαθνξά ζηα ζπζηήκαηα δηαρείξηζεο 

πεξηερνκέλνπ (CMS). 
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 Κεθάιαην 7ν: πεξηγξάθεηαη ην έξγν, ην πεξηβάιινλ θαη νη ζθνπνί πνπ 

πξαγκαηεχεηαη ε παξνχζα εξγαζία. 

 Κεθάιαην 8ν: παξνπζηάδεηαη ε κεζνδνινγία ηεο δεκηνπξγίαο ηεο 

ηζηνζειίδαο (ζρεδηαζκφο δνκήο θαη πεξηερνκέλνπ). 

 Κεθάιαην 9ν: αλαιχεηαη ην θάζε βήκα πνπ πξαγκαηνπνηήζεθε γηα ηελ 

πινπνίεζε ηεο ηζηνζειίδαο κε ην CMS Wordpress θαη παξνπζηάδεηαη 

κε ηε ρξήζε εηθφλσλ. 

 Κεθάιαην 10ν: παξνπζηάδεηαη αλαιπηηθά ε ηζηνζειίδα. 

 Κεθάιαην 11ν: παξνπζηάδεηαη ε δνθηκή θαη ε αμηνιφγεζε ηεο 

ηζηνζειίδαο κέζσ εκη-δνκεκέλσλ ζπλεληεχμεσλ θαη γίλεηαη αλάιπζε 

ησλ απνηειεζκάησλ. 

 Κεθάιαην 12ν: γίλεηαη ζχγθξηζε ηεο ηζηνζειίδαο κε άιιε θαη 

θαηαγξάθνληαη ηα ζπκπεξάζκαηα ηεο παξνχζαο εξγαζίαο.  
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Γενικό Μέπορ 
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ΔΗΑΓΩΓΖ 

Ζ Πιάγηα Μπαηξνθηθή θιήξπλζε (Amyotrophic Lateral Sclerosis – 

ALS) απνηειεί ηνλ πην ζπλεζηζκέλν ηχπν ησλ παζήζεσλ ηνπ θηλεηηθνχ 

λεπξψλα (Motor Neuron Diseases - MND) θαη γη’ απηφ απνθαιείηαη λφζνο ηνπ 

θηλεηηθνχ λεπξψλα. Μεξηθέο θνξέο αλαθέξεηαη θαη σο λφζνο ηνπ Charcot, απφ 

ηνλ δηάζεκν Γάιιν λεπξνιφγν Jean-Martin Charcot, ν νπνίνο ηελ πεξηέγξαςε 

γηα πξψηε θνξά ην 1869. Δπίζεο, αλαθέξεηαη θαη σο λφζν ηνπ Lou Gehrig, 

ελφο δηάζεκνπ ακεξηθαλνχ παίθηε ηνπ κπέηδκπνι, ν νπνίνο δηαγλψζζεθε ην 

1939 θαη πέζαλε ην 1941(1).  

Σν ALS έρεη ηαπηηζηεί κε ηνλ παζίγλσζην αζηξνθπζηθφ Stephen 

Hawking, ηνπ νπνίνπ ε δηάγλσζε έγηλε ζηα 21 ρξφληα ηνπ, αιιά παξά ηηο 

αξλεηηθέο πξνβιέςεηο πνπ ηνλ ήζειαλ λα δεη ην πνιχ δχν ρξφληα, εθείλνο 

θαηάθεξε λα δήζεη κηζφ αηψλα επηπιένλ(2). 

Σν ALS είλαη κηα πξννδεπηηθή θαη ζαλάζηκε λεπξνεθθπιηζηηθή λφζνο, 

ραξαθηεξηδφκελε απφ ζνβαξή αδπλακία, αλαπλεπζηηθή αλεπάξθεηα θαη κηα 

ζεηξά απφ άιια εμνπζελσηηθά ζπκπηψκαηα. Μέρξη ζήκεξα, δελ ππάξρεη 

δηαζέζηκε ζεξαπεία κε ηελ θξνληίδα ησλ αζζελψλ κε ALS λα είλαη θπξίσο 

ππνζηεξηθηηθή(3,4).  

Σα ηειεπηαία ρξφληα γίλεηαη πξνζπάζεηα νιηζηηθήο πξνζέγγηζεο ησλ 

αζζελψλ πνπ πάζρνπλ απφ ALS, ε νπνία επηηπγράλεηαη κε ηελ παξνρή 

Αλαθνπθηζηηθήο Φξνληίδαο (ΑΦ), πνπ παξέρεηαη ζε έλα δηεπηζηεκνληθφ 

πιαίζην θαη απνηειεί  αθξνγσληαίν ιίζν ζηε δηαρείξηζε ηνπ ALS(5). ηελ 

Διιάδα ππάξρνπλ κεκνλσκέλεο πξνζπάζεηεο ππεξεζηψλ ΑΦ, φπσο ε 

Μνλάδα Αλαθνπθηζηηθήο Φξνληίδαο «ΓΑΛΗΛΑΗΑ», ε νπνία θξνληίδεη 

ζσκαηηθά, ςπρηθά, θνηλσληθά θαη πλεπκαηηθά αζζελείο κε θαξθίλν θαη λφζν 

ηνπ θηλεηηθνχ λεπξψλα, εμαζθαιίδνληάο ηνπο κηα θαιχηεξε πνηφηεηα δσήο. 

Παξάιιεια, ηα κέιε ησλ ππεξεζηψλ ΑΦ πιεξνθνξνχλ, εθπαηδεχνπλ θαη 

ζηεξίδνπλ ηηο νηθνγέλεηεο θαη ηνπο θξνληηζηέο, νη νπνίνη θξνληίδνπλ άηνκα κε 

ALS. 

 Οη ζπλερψο απμαλφκελεο απαηηήζεηο ησλ αζζελψλ κε ALS ζε 

ζπλδπαζκφ κε ηελ ηαρεία αλάπηπμε ηεο ηερλνινγίαο θαη ηεο πιεξνθνξηθήο 
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επηβάιινπλ ηε δεκηνπξγία ηζηνζειίδαο πνπ ζα παξέρεη ζηνπο θξνληηζηέο 

πιεξνθνξίεο γηα ην ALS θαη ηηο ππεξεζίεο ΑΦ, θαζψο θαη εθπαηδεπηηθφ πιηθφ 

γηα ηε βειηίσζε ηεο παξερφκελεο θξνληίδαο θαη ηεο πνηφηεηαο δσήο ησλ 

αζζελψλ πνπ θξνληίδνπλ. Ο θαζέλαο ζα κπνξεί λα έρεη πξφζβαζε 

νπνηαδήπνηε ζηηγκή θαη απφ νπνηνδήπνηε κέξνο.    
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ΚΔΦΑΛΑΗΟ 1
Ο
: ΠΛΑΓΗΑ ΜΤΑΣΡΟΦΗΚΖ 

ΚΛΖΡΤΝΖ  

Οπιζμόρ 

Ο φξνο «Πιάγηα Μπαηξνθηθή θιήξπλζε (Amyotrophic Lateral Sclerosis - 

ALS)» έρεη ειιεληθέο ξίδεο θαη πξνέξρεηαη απφ ηηο ιέμεηο(6): 

 «κπαηξνθηθή» πνπ ζεκαίλεη «δελ ππάξρεη κπτθή ηξνθή» θαη 

αλαθέξεηαη ζηελ απψιεηα ζεκάησλ ησλ λεπξηθψλ θπηηάξσλ πνπ 

ζπλήζσο ζηέιλνληαη ζηα κπτθά θχηηαξα, 

 «πιάγηα» πνπ πξνζδηνξίδεη ηηο πεξηνρέο ηνπ λσηηαίνπ κπεινχ ελφο 

αηφκνπ, φπνπ εληνπίδνληαη ηκήκαηα ησλ λεπξηθψλ θπηηάξσλ πνπ 

ζεκαηνδνηνχλ θαη ειέγρνπλ ηνπο κπο θαη 

 «ζθιήξπλζε» πνπ αλαθέξεηαη ζηελ πεξηνρή ηνπ λσηηαίνπ κπεινχ πνπ 

εθθπιίδεηαη θαη νδεγεί ζε νπιέο ή ζθιήξπλζε ζηελ πεξηνρή. 

Σν ALS, ή λφζνο ηνπ Lou Gehrig (νλνκάζηεθε έηζη απφ έλαλ δηάζεκν 

παίρηε ηνπ κπέηδκπνι πνπ πέζαλε απφ ηε λφζν), απνηειεί ηνλ πην 

ζπλεζηζκέλν ηχπν ησλ παζήζεσλ ηνπ θηλεηηθνχ λεπξψλα (Motor Neuron 

Diseases - MND)(7). Δίλαη κηα ηαρέσο εμειηζζφκελε θαη ζαλάζηκε εθθπιηζηηθή 

λεπξνινγηθή λφζνο πνπ επεξεάδεη ηνπο θηλεηηθνχο λεπξψλεο ηνπ εγθεθάινπ 

(αλψηεξνη θηλεηηθνί λεπξψλεο) θαη ην λσηηαίν κπειφ (θαηψηεξνη θηλεηηθνί 

λεπξψλεο), πξνθαιψληαο αδπλακία θαη αηξνθία ησλ εθνχζησλ κπψλ, 

νδεγψληαο ηειηθά ζηελ παξάιπζε(8). Άιια ζπκπηψκαηα πεξηιακβάλνπλ 

δπζιεηηνπξγία ησλ αλαπλεπζηηθψλ κπψλ, πξνβιήκαηα κε ηελ θαηάπνζε θαη 

ηελ απνβνιή ησλ εθθξίζεσλ, ηελ επηθνηλσλία θαη ζπλαηζζεκαηηθέο 

δηαηαξαρέο. Ζ κέζε δηάξθεηα επηβίσζεο κεηά ηελ έλαξμε ησλ εθδειψζεσλ 

είλαη 2 έσο 5 ρξφληα θαη ν ζάλαηνο επέξρεηαη ζπλήζσο απφ αλαπλεπζηηθή 

αλεπάξθεηα. Χζηφζν, πεξίπνπ ην 10% ησλ αζζελψλ κε ALS επηβηψλνπλ γηα 

10 ή πεξηζζφηεξα έηε (9).  

Παθοθςζιολογία 

Σν ALS πξνζβάιιεη ηνπο θηλεηηθνχο λεπξψλεο ζε ηξεηο πεξηνρέο: ηα 

πξφζζηα θέξαηα (θαηψηεξνο θηλεηηθφο λεπξψλαο) ηνπ λσηηαίνπ κπεινχ, ηνπο 
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θηλεηηθνχο ππξήλεο ηνπ εγθεθαιηθνχ ζηειέρνπο θαη ηνπο αλψηεξνπο θηλεηηθνχο 

λεπξψλεο ηνπ εγθεθαιηθνχ θινηνχ(8).Ο ζάλαηνο ησλ λεπξψλσλ πξνθαιεί 

εθθχιηζε ησλ αμφλσλ, απνκπειίλσζε, ππεξπιαζία ηεο λεπξνγινίαο θαη 

νπινπνίεζε θαηά κήθνο ηνπ θινηνλσηηαίνπ δεκαηίνπ. ηα πξψηα ζηάδηα ηεο 

λφζνπ, λένη θιάδνη εθθχνληαη απφ ηνπο επηδψληεο θηλεηηθνχο λεπξψλεο γηα λα 

επαλαλεπξψζνπλ ηηο πξνζβεβιεκέλεο κπτθέο ίλεο θαη λα δηαηεξήζνπλ ηε 

κπτθή ηζρχ. Χζηφζν, φηαλ πξνζβιεζνχλ πεξηζζφηεξνη απφ ηνπο κηζνχο 

θαηψηεξνπο θηλεηηθνχο λεπξψλεο, ε επαλαλεχξσζε δελ επαξθεί θαη ε κπτθή 

αδπλακία θαζίζηαηαη έθδειε(10). 

Αλ θαη ε παζνγέλεζε ηνπ ALS παξακέλεη αζαθήο, έλαο αξηζκφο 

πηζαλψλ παζνγφλσλ κεραληζκψλ έρνπλ ζπζρεηηζζεί κε ALS, 

πεξηιακβαλφκελεο ηεο δηεγεξηνηνμηθφηεηαο, ηεο κηηνρνλδξηαθήο 

δπζιεηηνπξγίαο, ηεο απφπησζεο, ηεο ελεξγνπνίεζεο ηνπ λεπξηθνχ 

ζπζηήκαηνο, ηεο επεμεξγαζίαο ηνπ RNA θαη ησλ αλσκαιηψλ ηνπ απμεηηθνχ 

παξάγνληα(11). 

Κληπονομικόηηηα 

Σν ALS δελ είλαη κεηαδνηηθφ θαη δελ έθαλε θαλείο ηίπνηα γηα λα ην 

πξνθαιέζεη. Γελ θηαίεη θάπνηνο. 

Σν ALS δηαθξίλεηαη ζε δχν επξείεο θαηεγνξίεο, ηε ζπνξαδηθή (sporadic 

ALS – sALS) θαη ηελ νηθνγελή ηνπ κνξθή (familial ALS – fALS). 

Σν ζπνξαδηθφ ALS απνηειεί πεξίπνπ ην 90% ησλ πεξηπηψζεσλ. Απηφ 

ζεκαίλεη φηη ε αζζέλεηα θαίλεηαη λα ζπκβαίλεη ηπραία ρσξίο ζπλαθείο 

παξάγνληεο θηλδχλνπ θαη ρσξίο νηθνγελεηαθφ ηζηνξηθφ(12).  

Σν νηθνγελέο ALS απνηειεί ην 10% ησλ αζζελψλ θαη ζε απηνχο ηνπο 

αζζελείο ππάξρεη έλα νηθνγελεηαθφ ηζηνξηθφ πνπ ζηεξίδεηαη ζε απηνζσκηθή 

επηθξαηή θιεξνλνκηθφηεηα(6,7,12). Οη εκπιεθφκελεο κεηαιιάμεηο ζηελ 

νηθνγελή κνξθή ηεο αζζέλεηαο πνπ έρνπλ αλαθεξζεί κέρξη ζηηγκήο αθνξνχλ 

ηα εμήο γνλίδηα: SOD1 (superoxide dismutase), VAPB (vesicle - associated 

protein B), TDP -43, FUS/TLS. Μέρξη ζηηγκήο έρνπλ γίλεη έξεπλεο θπξίσο ζε 

κνληέια δηαγνληδηαθψλ πνληηθηψλ πνπ ππεξεθθξάδνπλ ην κεηαιιαγκέλν 

SOD1 γνλίδην, ην νπνίν εκθαλίδεηαη ζην 20% ησλ νηθνγελψλ πεξηπηψζεσλ 

ALS(13). 
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Αιηιολογικοί Παπάγονηερ 

Ζ αηηία ηεο λφζνπ είλαη άγλσζηε. Παξάγνληεο πνπ, άιινη πεξηζζφηεξν 

θη άιινη ιηγφηεξν, κπνξεί λα ζπζρεηηζηνχλ κε αχμεζε ησλ πηζαλνηήησλ 

εκθάληζεο ALS είλαη (6,12,14): 

 Κιεξνλνκηθφηεηα. Μφλν έλα 10% ησλ αζζελψλ κε ALS έρνπλ ζεηηθφ 

νηθνγελεηαθφ ηζηνξηθφ γηα ηε λφζν θαη αλαθέξνληαη σο νηθνγελείο 

πεξηπηψζεηο.  

 Ζιηθία. Αλ θαη ην ALS κπνξεί λα πξνζβάιεη νπνηαδήπνηε ειηθία, ηα 

ζπκπηψκαηα εκθαλίδνληαη ζπλήζσο κεηαμχ ησλ ειηθηψλ 55 θαη 75 

εηψλ. 

 Φχιν. Οη άλδξεο έρνπλ πην απμεκέλεο πηζαλφηεηεο λα εκθαλίζνπλ ηε 

λφζν ηνπ ALS απφ φηη νη γπλαίθεο. Χζηφζν, ε δηαθνξά απηή 

εμαθαλίδεηαη κεηά ηελ ειηθία ησλ 70 εηψλ θαη θαζψο κεγαιψλνπκε. 

 Γελεζηνινγία. Οξηζκέλεο κειέηεο πνπ εμεηάδνπλ νιφθιεξν ην 

αλζξψπηλν γνληδίσκα βξήθαλ πνιιέο νκνηφηεηεο ζηηο γελεηηθέο 

παξαιιαγέο ησλ αλζξψπσλ κε νηθνγελέο ALS θαη ησλ αλζξψπσλ κε 

κε θιεξνλνκηθή ALS. Απηέο νη γελεηηθέο παξαιιαγέο κπνξεί λα θάλνπλ 

ηνπο αλζξψπνπο πην επαίζζεηνπο ζην ALS. 

Δπίζεο, πεξηβαιινληηθνί παξάγνληεο, φπσο νη παξαθάησ, ελδέρεηαη λα 

πξνθαιέζνπλ ALS(12,14,15). 

 Κάπληζκα. Σν θάπληζκα είλαη ν κνλαδηθφο πηζαλφο πεξηβαιινληηθφο 

παξάγνληαο θηλδχλνπ γηα ην ALS. Ο θίλδπλνο θαίλεηαη λα είλαη 

κεγαιχηεξνο γηα ηηο γπλαίθεο, ηδηαίηεξα κεηά ηελ εκκελφπαπζε.  

 Έθζεζε ζε πεξηβαιινληηθή ηνμίλε. Οξηζκέλα ζηνηρεία δείρλνπλ φηη ε 

έθζεζε ζε κφιπβδν ή άιιεο νπζίεο ζηνλ εξγαζηαθφ ρψξν ή ζην ζπίηη 

κπνξεί λα ζπλδέεηαη κε ην ALS.  

 ηξαηησηηθή ζεηεία. Μειέηεο δείρλνπλ φηη νη άλζξσπνη πνπ έρνπλ 

ππεξεηήζεη ζην ζηξαηφ βξίζθνληαη ζε πςειφηεξν θίλδπλν ALS. Γελ 

είλαη ζαθέο πνηα είλαη ε ζηξαηησηηθή ππεξεζία πνπ κπνξεί λα 

πξνθαιέζεη ηελ αλάπηπμε ηνπ ALS. Μπνξεί λα πεξηιακβάλεη έθζεζε ζε 

ζπγθεθξηκέλα κέηαιια ή ρεκηθέο νπζίεο, ηξαπκαηηθέο βιάβεο, ηνγελείο 

ινηκψμεηο θαη έληνλε άζθεζε. 
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ςμπηώμαηα 

Οη εθδειψζεηο ηνπ ALS πνηθίινπλ απφ άηνκν ζε άηνκν. Μεξηθνί 

άλζξσπνη εκθαλίδνπλ κεγάιε αδπλακία ζε κηα πεξηνρή, αιιά κηθξφηεξε 

αδπλακία ζε άιιεο (πρ. ην άηνκν δελ κπνξεί λα θαηαπηεί, αιιά κπνξεί αθφκα 

λα πεξπαηήζεη θαη λα νδεγήζεη).  ε κεξηθνχο αζζελείο ε αζζέλεηα εμειίζζεηαη 

κε αξγνχο ξπζκνχο, ελψ ζε άιινπο είλαη ηαρέσο εμειηζζφκελε(6). Καηά ηε 

ζηηγκή ηεο δηάγλσζεο, νη ηαηξνί δπζθνιεχνληαη λα θάλνπλ πξνβιέςεηο γηα ην 

ξπζκφ εμέιημεο ηεο λφζνπ. Γηα απηφ είλαη απαξαίηεην ε ζπλερήο 

παξαθνινχζεζε θαη αμηνιφγεζε ησλ ζπκπησκάησλ ζε θάζε επίζθεςε.    

Οη αξρηθέο εθδειψζεηο ηνπ ALS κπνξεί λα ζρεηίδνληαη κε 

δπζιεηηνπξγία ησλ αλψηεξσλ θηλεηηθψλ λεπξψλσλ , ησλ θαηψηεξσλ θηλεηηθψλ 

λεπξψλσλ ή θαη ησλ δχν. Ζ δπζιεηηνπξγία ησλ αλψηεξσλ θηλεηηθψλ 

λεπξψλσλ πξνθαιεί ζπαζηηθφηεηα, κπτθή αδπλακία θαη απμεκέλα ελ ησ βάζεη 

αληαλαθιαζηηθά, ελψ ε δπζιεηηνπξγία ησλ θαηψηεξσλ θηλεηηθψλ λεπξψλσλ 

πξνθαιεί απψιεηα ηνπ κπτθνχ ηφλνπ, πάξεζε, παξάιπζε θαη κπτθή 

αηξνθία(10,16).  

πλήζεηο πξψηκεο εθδειψζεηο είλαη νη κπτθέο δεζκηδψζεηο, ε κπτθή 

αδπλακία ελφο άθξνπ θαη ε θαθή άξζξσζε ηνπ ιφγνπ(12). Ζ κπτθή αδπλακία 

κπνξεί ζηελ αξρή λα πξνζβάιιεη κηα κφλν κπτθή νκάδα, πξνθαιψληαο θαη ηηο 

αλάινγεο εθδειψζεηο. Γεζκηδψζεηο ή ηνπηθά ηηλάγκαηα ησλ πξνζβεβιεκέλσλ 

κπψλ, είλαη ζπλήζε ζηα πξψηκα ζηάδηα ηεο λφζνπ. Με ηελ απψιεηα ηεο 

λεχξσζεο ηνπο, νη κχεο αηξνθνχλ θαη αλαπηχζζεηαη παξάιπζε(17). Κιηληθψο, 

ε κπτθή κάδα κεηψλεηαη θαη ν αζζελήο παξαπνλείηαη γηα πξννδεπηηθά 

επηδεηλνχκελε θφπσζε. Σππηθψο, ε λφζνο ζηελ αξρή πξνζβάιιεη ηα ρέξηα, 

θαηφπηλ ηνπο ψκνπο, ηνπο βξαρίνλεο θαη ηειηθά ηα θάησ άθξα(10). 

Ζ απμαλφκελε ζπκκεηνρή ηνπ εγθεθαιηθνχ ζηειέρνπο πξνθαιεί 

πξννδεπηηθή αηξνθία ηεο γιψζζαο θαη ησλ κπψλ ηνπ πξνζψπνπ, κε ηειηθή 

θαηάιεμε ηε δπζθαγία θαη ηε δπζαξζξία(10). Δίλαη πηζαλφ λα παξαηεξεζεί 

ζπλαηζζεκαηηθή αζηάζεηα θαη απψιεηα ειέγρνπ ηεο ζπκπεξηθνξάο(8). Σειηθά, 

ε κπτθή αδπλακία θαη ε αηξνθία πνπ επέξρνληαη θαηά ηελ εμέιημε ηεο λφζνπ, 

θαζηζηνχλ ηνλ αζζελή αλίθαλν λα ζηαζεί φξζηνο, λα πεξπαηήζεη, λα 
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ρξεζηκνπνηήζεη ηα ρέξηα ηνπ θαη λα αλαπλεχζεη ρσξίο ππνζηήξημε απφ 

αλαπλεπζηήξα(9,10).  

Αμίδεη λα ζεκεησζεί φηη νη αθνχζηνη κπο πνπ εκπιέθνληαη ζηνλ θαξδηαθφ 

παικφ θαη ζηηο ζεμνπαιηθέο ιεηηνπξγίεο δελ επεξεάδνληαη άκεζα ζην ALS. 

Γπζθνηιηφηεηα, δηαηαξαρή ηνπ ζηνκάρνπ, θνχζθσκα θαη αλάγθε νχξεζεο 

κπνξεί λα εκθαληζηνχλ ζε αζζελείο κε ALS(16). Ζ αθνή, ε φξαζε θαη ε αθή 

ζπλήζσο παξακέλνπλ ζηα θπζηνινγηθά επίπεδα(6,7). Σέινο, ν πφλνο κπνξεί 

λα ζπκβεί σο απνηέιεζκα ηεο αθηλεζίαο, εηδηθά εάλ δελ ιεθζνχλ κέηξα φπσο 

θαζεκεξηλέο αζθήζεηο εκβέιεηαο θίλεζεο(16,18).  

Γιάγνυζη 

Ζ δηάγλσζε ηνπ ALS βαζίδεηαη ζην ιεπηνκεξέο ηαηξηθφ θαη νηθνγελεηαθφ 

ηζηνξηθφ, ζηε θπζηθή εμέηαζε θαη ζηνλ απνθιεηζκφ άιισλ δηαηαξαρψλ, επεηδή 

κπνξεί λα κηκείηαη άιιεο παζήζεηο(19). Χζηφζν, ε παξνπζία ζπκπησκάησλ 

απφ ην αλψηεξν θαη θαηψηεξν θηλεηηθφ λεπξψλα ππνδειψλνπλ έληνλα ηελ 

παξνπζία ηεο λφζνπ(12). 

Τπάξρνπλ νξηζκέλα θξηηήξηα γηα ηε δηάγλσζε ηνπ ALS πνπ είλαη 

γλσζηά σο θξηηήξηα ηνπ El Escorial World Federation of Neurology Criteria ή  

Airlie House criteria θαη είλαη ηα εμήο(8,9,16,19): 

 εκάδηα εθθχιηζεο ησλ θαηψηεξσλ θηλεηηθψλ λεπξψλσλ πνπ 

βξίζθνληαη ζην λσηηαίν κπειφ θαη ζην εγθεθαιηθφ ζηέιερνο πνπ 

εληνπίδνληαη κε θιηληθή, ειεθηξνθπζηνινγηθή ή λεπξνπαζνινγηθή 

εμέηαζε.      

 Απνδείμεηο εθθπιηζκνχ αλψηεξσλ θηλεηηθψλ λεπξψλσλ, πνπ 

βξίζθνληαη ζηνλ εγθέθαιν θαη αλεπξίζθνληαη κε θιηληθή εμέηαζε.      

 Πξννδεπηηθή εμάπισζε ζπκπησκάησλ ή ζεκείσλ απφ κηα πεξηνρή ζε 

άιιεο, φπσο θαζνξίδεηαη απφ ην ηζηνξηθφ ή ηελ εμέηαζε. 

 Απνπζία ειεθηξνθπζηνινγηθψλ, παζνινγηθψλ θαη λεπξναπεηθνληζηηθψλ 

ελδείμεσλ άιισλ αζζελεηψλ πνπ ζα κπνξνχζαλ λα εμεγήζνπλ ηα 

παξαηεξνχκελα θιηληθά ζεκεία.  
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Δάλ ππάξρεη ππνςία ALS, ην επφκελν βήκα είλαη ζπλήζσο ην 

ειεθηξνκπνγξάθεκα (electromyography, EMG). Απηή ε δνθηκή αμηνινγεί ηελ 

ειεθηξηθή δξαζηεξηφηεηα ησλ κπψλ ζε θαηάζηαζε ζχζπαζεο θαη εξεκίαο θαη 

βνεζά ηνπο γηαηξνχο λα δηαγλψζνπλ ή λα απνθιείζνπλ ην ALS(14).  

Ζ ηαρχηεηα αγσγηκφηεηαο λεχξσλ (Nerve Conduction Study – NCV) είλαη 

κηα άιιε εμέηαζε πνπ κπνξεί λα πξνζδηνξίζεη εάλ ππάξρεη λεπξηθή βιάβε ή 

θάπνηα κπτθή ή λεπξηθή πάζεζε, θαζψο κεηξά ηελ ηθαλφηεηα ησλ λεχξσλ λα 

ζηέιλεη παικνχο ζε κπο ζε δηάθνξεο πηπρέο ηνπ ζψκαηνο(14).  

Ο γηαηξφο κπνξεί επίζεο λα δεηήζεη κηα καγλεηηθή ηνκνγξαθία (Magnetic 

Resonance Imaging - MRI), κηα κε επεκβαηηθή δηαδηθαζία πνπ ρξεζηκνπνηεί 

έλα καγλεηηθφ πεδίν θαη ξαδηνθχκαηα γηα ηελ παξαγσγή ιεπηνκεξψλ εηθφλσλ 

ηνπ εγθεθάινπ θαη ηνπ λσηηαίνπ κπεινχ. Οη ηππηθέο ζαξψζεηο MRI είλαη γεληθά 

θπζηνινγηθέο ζε άηνκα κε ALS. Χζηφζν, κπνξνχλ λα απνθαιχςνπλ άιια 

πξνβιήκαηα πνπ κπνξεί λα πξνθαινχλ ηα ζπκπηψκαηα, φπσο έλαο φγθνο 

ηνπ λσηηαίνπ κπεινχ, κηα θήιε δίζθνπ ζην ιαηκφ πνπ ζπκπηέδεη ηνλ λσηηαίν 

κπειφ, ζπξηγγνκπειία (κηα θχζηε ζηνλ λσηηαίν κπειφ), ή ζπνλδχισζε ηνπ 

ηξαρήινπ ηεο κήηξαο (κε θπζηνινγηθή θζνξά πνπ επεξεάδνπλ ηε ζπνλδπιηθή 

ζηήιε ζην ιαηκφ)(12). 

Πξφζζεηεο εμεηάζεηο κπνξεί λα πεξηιακβάλνπλ ηνλ έιεγρν ηνπ πγξνχ πνπ 

πεξηβάιιεη ην λσηηαίν κπειφ (ζπνλδπιηθή ζηήιε ή νζθπτθή δηάηξεζε), πνπ 

πεξηιακβάλεη ηελ εηζαγσγή βειφλαο ζην πίζσ κέξνο κεηαμχ ησλ δχν θάησ 

ζπνλδχισλ θαη εμεηάζεηο αίκαηνο γηα ηελ εμαίξεζε δηαηαξαρψλ πνπ κηκνχληαη 

ALS(14). ε νξηζκέλεο πεξηπηψζεηο, εθηειείηαη βηνςία κπψλ, ε νπνία 

πεξηιακβάλεη ηε ιήςε κηθξνχ δείγκαηνο κπψλ ππφ ηνπηθή αλαηζζεζία, ελψ ζε 

άιιεο πεξηπηψζεηο, νη γελεηηθέο εμεηάζεηο (πνπ πξαγκαηνπνηνχληαη ζε δείγκα 

αίκαηνο) κπνξνχλ λα επηβεβαηψζνπλ ηε δηάγλσζε(6,12). 

Χζηφζν, ε δηάγλσζε ηνπ ALS είλαη ζπρλά κηα δηαδηθαζία "απνθιεηζκνχ". 

Μεηαμχ ησλ ζπλζεθψλ πνπ κνηάδνπλ κε ALS είλαη θάπνηεο κνξθέο κπτθήο 

δπζηξνθίαο, νη λεπξνινγηθέο θαηαζηάζεηο πνπ είλαη γλσζηέο σο κπτθή 

αηξνθία ζπνλδπιηθήο ζηήιεο, ελδνζηνκαηηθφο φγθνο, κπαζζέλεηα gravis θαη 

πνιιά άιια. Απηφ ζεκαίλεη φηη ην ALS δηαγηγλψζθεηαη κεηά ηελ εμάιεηςε φισλ 

ησλ άιισλ δπλαηνηήησλ κε εηδηθέο δνθηκέο(16).  
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Θεπαπεία 

Γελ ππάξρεη ζεξαπεία γηα ην ALS. Αθνχ δηαγλσζζεί ε λφζνο, ν θχξηνο 

ζηφρνο είλαη λα ππνζηεξηρζνχλ ν αζζελήο, νη νηθνγέλεηεο ηνπο θαη νη 

θξνληηζηέο ψζηε λα θαιχπηνληαη νη ζσκαηηθέο θαη ςπρνθνηλσληθέο αλάγθεο 

ηνπο, θαζψο ε λφζνο εμειίζζεηαη(10,12). Σν έξγν απηφ αλαιακβάλεη ε 

Αλαθνπθηζηηθή Φξνληίδα. 

Ζ ηαηξηθή θαη ε λνζειεπηηθή θξνληίδα ησλ αζζελψλ κε ALS είλαη 

θπξίσο ππνζηεξηθηηθή. Οη αζζελείο ζα πξέπεη λα παξαπέκπνληαη ζε 

ππεξεζίεο θξνληίδαο πγείαο γηα θαη’ νίθνλ λνζειεία. Ζ εξγνζεξαπεία, ε 

θπζηθνζεξαπεία, ε ινγνζεξαπεία θαη ε αλαπλεπζηηθή ζεξαπεία είλαη νη θχξηεο 

ζεξαπείεο ππνζηήξημεο θαη απνθαηάζηαζεο. Καζψο ε λφζνο εμειίζζεηαη θαη ε 

θαηάπνζε γίλεηαη δπζρεξήο θαη αλαπνηειεζκαηηθή, κπνξεί λα ελδείθλπηαη ε 

εκθχηεπζε ζσιήλα γαζηξνζηνκίαο γηα ηελ εμαζθάιηζε επαξθνχο δηαηξνθήο. 

Σν ελδερφκελν ππνζηήξημεο κε αλαπλεπζηήξα ζα πξέπεη λα ζπδεηεζεί κε ηνλ 

αζζελή πξνηνχ παξαζηεί απηή ε αλάγθε(10).  

Φαπμακεςηική αγυγή  

Ζ ξηινπδφιε (Rilutek ή Tiglutik), έλαο αληαγσληζηήο ηνπ γινπηακηληθνχ 

είλαη ην πξψην θάξκαθν πνπ έρεη αλαπηπρζεί γηα ηελ αληηκεηψπηζε ηνπ ALS. 

Δίλαη έλα ράπη ησλ 50mg, πνπ ιακβάλεηαη δχν θνξέο ηελ εκέξα(20). Ζ 

ξηινπδφιε αλαζηέιιεη ηελ πξνζπλαπηηθή απειεπζέξσζε ηνπ γινπηακηληθνχ 

νμένο ηνπ ΚΝ θαη πξνζηαηεχεη ηνπο λεπξψλεο απφ ηε δηεξγεηηθή ηνμηθφηεηα 

ηνπ γινπηακηληθνχ νμένο(12). Κιηληθέο δνθηκέο ζηα άηνκα κε ALS έδεημαλ φηη ε 

ξηινπδφιε κπνξεί λα ιεθζεί ζε νπνηνδήπνηε ζηάδην ηεο αζζέλεηαο, 

επηβξαδχλνληαο ηελ πξφνδν ηεο λφζνπ θαη παξαηείλνληαο ηε δσή θαηά 2-3 

κήλεο, αιιά δελ αλαθνπθίδεη ηα ζπκπηψκαηα(6,20).  

Οη γηαηξνί κπνξνχλ επίζεο λα ζπληαγνγξαθήζνπλ θάξκαθα πνπ ζα 

βνεζήζνπλ ζηε δηαρείξηζε ησλ ζπκπησκάησλ ηνπ ALS, 

ζπκπεξηιακβαλνκέλσλ ησλ κπτθψλ θξακπψλ, ηεο δπζθακςίαο, ηεο 

ζηειφξξνηαο θαη ησλ θιεγκάησλ, θαη ησλ αθνχζησλ ή αλεμέιεγθησλ 

επεηζνδίσλ θξαπγήο θαη / ή γέιηνπ ή άιιεο ζπλαηζζεκαηηθέο απεηθνλίζεηο(20). 

Σα λαξθσηηθά είλαη επίζεο δηαζέζηκα γηα λα βνεζήζνπλ ηα άηνκα κε πφλν, 
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θαηάζιηςε, δηαηαξαρέο ηνπ χπλνπ, θαη δπζθνηιηφηεηα(12). Οη θαξκαθνπνηνί 

κπνξνχλ λα δψζνπλ ζπκβνπιέο ζρεηηθά κε ηελ νξζή ρξήζε ησλ θαξκάθσλ 

θαη λα παξαθνινπζνχλ ηηο ζπληαγέο ελφο αηφκνπ γηα λα απνθεπρζνχλ 

θίλδπλνη αιιειεπηδξάζεσλ θαξκάθσλ(16).  
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ΚΔΦΑΛΑΗΟ 2
Ο
: ΑΝΑΚΟΤΦΗΣΗΚΖ ΦΡΟΝΣΗΓΑ   

Οπιζμόρ 

χκθσλα κε ηνλ Παγθφζκην Οξγαληζκφ Τγείαο (ΠΟΤ) (World Health 

Organization WHO) σο Αλαθνπθηζηηθή Φξνληίδα (ΑΦ) νξίδεηαη ε νιηζηηθή 

πξνζέγγηζε πνπ ζηνρεχεη ζηε βειηίσζε ηεο πνηφηεηαο δσήο ησλ αζζελψλ θαη 

ησλ νηθνγελεηψλ ηνπο πνπ αληηκεησπίδνπλ απεηιεηηθέο γηα ηε δσή αζζέλεηεο, 

κέζσ ηεο πξφιεςεο θαη αλαθνχθηζεο ηνπ «ππνθέξεηλ», πνπ εμαζθαιίδεηαη 

κέζσ ηεο πξψηκεο αλαγλψξηζεο, νξζήο αμηνιφγεζεο θαη ζεξαπείαο ηνπ 

πφλνπ θαη άιισλ πξνβιεκάησλ νξγαληθήο, ςπρνθνηλσληθήο θαη πλεπκαηηθήο 

θχζεο(21).  

Βαζικέρ Απσέρ ΑΦ 

Ζ Αλαθνπθηζηηθή Φξνληίδα(21,22): 

 Πεξηιακβάλεη ηελ αλαθνχθηζε ηνπ πφλνπ θαη άιισλ νξγαληθψλ 

ζπκπησκάησλ. 

 Δπηβεβαηψλεη ηε δσή θαη αλαγλσξίδεη ηνλ ζάλαην σο θπζηνινγηθή 

δηεξγαζία. 

 Γελ επηηαρχλεη νχηε αλαβάιιεη ην ζάλαην. 

 Πεξηιακβάλεη ηε θξνληίδα ςπρνινγηθψλ, θνηλσληθψλ θαη πλεπκαηηθψλ 

αλαγθψλ ηνπ αζζελνχο. 

 Παξέρεη ππνζηεξηθηηθφ ζχζηεκα ψζηε νη αζζελείο λα δήζνπλ κηα δσή 

φζν γίλεηαη πην δξαζηήξηα κέρξη ην ζάλαην. 

 Παξέρεη ππνζηεξηθηηθφ ζχζηεκα γηα λα βνεζεζνχλ νη νηθνγέλεηεο λα 

αληηκεησπίζνπλ απνηειεζκαηηθά ηηο δπζθνιίεο θαη ηα πξνβιήκαηα πνπ 

πξνθαινχληαη ιφγσ ηεο αζζέλεηαο ηνπ αλζξψπνπ ηνπο. 

 Υξεζηκνπνηεί δηεπηζηεκνληθή πξνζέγγηζε γηα ηελ αληηκεηψπηζε ησλ 

αλαγθψλ ησλ αζζελψλ θαη ησλ νηθνγελεηψλ ηνπο, 

ζπκπεξηιακβαλφκελεο ηεο παξνρήο ζπκβνπιψλ. 

 Πξνάγεη ηελ πνηφηεηα δσήο θαη σο εθ ηνχηνπ, ζπκβάιιεη ζεηηθά ζηε 

πνξεία ηεο λφζνπ. 
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 Δίλαη εθαξκφζηκε έγθαηξα ζηελ πνξεία κηαο λφζνπ ζε ζπλδπαζκφ κε 

ηηο άιιεο ζεξαπείεο πνπ ζηνρεχνπλ ζηελ επηκήθπλζε ηεο δσήο θαη 

ζπκπεξηιακβάλεη εθείλεο ηηο εμεηάζεηο πνπ ρξεηάδνληαη γηα ηελ 

θαιχηεξε θαηαλφεζε θαη ηελ δηαρείξηζε δπζάξεζησλ θιηληθψλ 

επηπινθψλ. 

 Ζ παξνρή ηεο εθηείλεηαη ζε φιε ηε δηάξθεηα θαη ην ηειηθφ ζηάδην ηεο 

αζζέλεηαο, ελψ ζπλερίδεηαη θαη κεηά ην ζάλαην ηνπ αζζελνχο, 

ζηεξίδνληαο ηα ππφινηπα κέιε ηεο νηθνγέλεηαο θαηά ηελ πεξίνδν ηνπ 

πέλζνπο, γηα φζν δηάζηεκα ρξεηαζζεί. 

 Δίλαη θαη ζα πξέπεη λα είλαη,  πξνζβάζηκε ζε φιεο ηηο νηθνγέλεηεο 

αλεμαξηήησο θνηλσληθήο, πνιηηηζκηθήο, ζξεζθεπηηθήο, νηθνλνκηθήο ή 

αζθαιηζηηθήο ηνπο θαηάζηαζεο. 

Γιεπιζηημονική Ομάδα 

Ζ ΑΦ παξέρεηαη απφ κηα δηεπηζηεκνληθή νκάδα. Ζ αληηκεηψπηζε ησλ 

πνιπδηάζηαησλ θαη ζχλζεησλ αλαγθψλ ησλ αζζελψλ θαη ησλ νηθνγελεηψλ 

ηνπο, θαζηζηά απαξαίηεην νη ιεηηνπξγνί πνπ ππεξεηνχλ ηνπο δηαθνξεηηθνχο 

ηνκείο ηεο δηεπηζηεκνληθήο νκάδαο (ηαηξηθή, λνζειεπηηθή, ςπρνινγία, 

θνηλσληθέο επηζηήκεο, παξαταηξηθέο εηδηθφηεηεο θιπ) λα ζπλεξγάδνληαη 

αξκνληθά ζην ζρεδηαζκφ θαη ηελ πινπνίεζε ηνπ αηνκηθνχ ζρεδίνπ θξνληίδαο 

θάζε αζζελνχο (23). 

Οη επαγγεικαηίεο πγείαο πνπ ηδαληθά ζπκκεηέρνπλ ζηελ νκάδα 

είλαη(24,25): 

 Δμεηδηθεπκέλνη ηαηξνί. 

 Ννζειεπηέο. 

 Φπζηθνζεξαπεπηέο. 

 Λνγνζεξαπεπηέο. 

 Δξγνζεξαπεπηέο. 

 Γηαηξνθνιφγνη. 

 Φπρνιφγνη. 

 Κνηλσληθνί ιεηηνπξγνί. 

 Ηεξείο. 
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 Δζεινληέο. 

 

 Σχπνη ππεξεζηψλ ΑΦ πνπ παξέρνληαη απφ ηα κέιε ηεο 

δηεπηζηεκνληθήο νκάδαο απνηεινχλ(26,27): 

 Μνλάδα ΑΦ (ΜΑΦ). 

 Ξελψλαο εζσηεξηθψλ αζζελψλ. 

 Τπνζηεξηθηηθή νκάδα ΑΦ ζην λνζνθνκείν. 

 Οκάδα θαη’ νίθνλ ΑΦ. 

 Ννζνθνκείν ζην ζπίηη. 

 Δζεινληηθή νκάδα μελψλα. 

 Κέληξν εκεξήζηαο θξνληίδαο. 

 Αλαθνπθηζηηθή θιηληθή εμσηεξηθψλ αζζελψλ. 

  

Ζ Φιλοζοθία ηηρ ΑΦ 

ηηο επξσπατθέο ρψξεο, έλα ζχλνιν θνηλψλ αμηψλ αλαγλσξίδεηαη απφ 

ηνπο εηδηθνχο ζηελ ΑΦ, νη νπνίεο αλαιχνληαη ζηε ζπλέρεηα(28). 

 Απηνλνκία 

ηελ ΑΦ αλαγλσξίδεηαη θαη γίλεηαη ζεβαζηή ε εζσηεξηθή αμία θάζε 

αηφκνπ σο απηφλνκν θαη κνλαδηθφ άηνκν. Ζ θξνληίδα παξέρεηαη κφλν φηαλ ν 

αζζελήο ή/θαη ε νηθνγέλεηα είλαη έηνηκνη λα ηε δερζνχλ. Ηδαληθά, ν αζζελήο 

δηαηεξεί ηελ απηνδηάζεζε ηνπ φζνλ αθνξά ηελ εμνπζία ιήςεο απνθάζεσλ 

ζρεηηθά κε ηνλ ηφπν θξνληίδαο, ηηο ζεξαπεπηηθέο επηινγέο θαη ηελ πξφζβαζε 

ζηελ εμεηδηθεπκέλε ΑΦ. 

 Αμηνπξέπεηα 

Ζ ΑΦ παξέρεηαη κε ζεβαζκφ θαη επαηζζεζία, αλαγλσξίδεη ηηο 

πξνζσπηθέο, πνιηηηζηηθέο θαη ζξεζθεπηηθέο αμίεο, πεπνηζήζεηο θαη πξαθηηθέο, 

θαζψο θαη ηε λνκνζεζία θάζε ρψξαο. 

 ρέζε αζζελή – επαγγεικαηία πγείαο 
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Οη εξγαδφκελνη ζηελ ΑΦ πξέπεη λα δηαηεξνχλ ζρέζε ζπλεξγαζίαο κε 

ηνπο αζζελείο θαη ηηο νηθνγέλεηεο. Οη αζζελείο θαη νη νηθνγέλεηεο είλαη 

ζεκαληηθνί ζπλεξγάηεο ζην ζρεδηαζκφ ηεο θξνληίδαο ηνπο θαη ζηε δηαρείξηζε 

ηεο αζζέλεηαο. 

 Πνηφηεηα δσήο 

Κεληξηθφο ζηφρνο ηεο ΑΦ είλαη ε επίηεπμε, ε ππνζηήξημε, ε δηαηήξεζε 

θαη ε ελίζρπζε ηεο βέιηηζηεο δπλαηήο πνηφηεηαο δσήο. 

 ηάζε απέλαληη ζηε δσή θαη ην ζάλαην 

Ζ ΑΦ δελ πξνζπαζεί νχηε λα επηζπεχζεη νχηε λα αλαβάιεη ην ζάλαην. 

 Δπηθνηλσλία 

Οη θαιέο δεμηφηεηεο επηθνηλσλίαο είλαη νπζηαζηηθή πξνυπφζεζε γηα 

πνηνηηθή ΑΦ. Ζ επηθνηλσλία αλαθέξεηαη ζηελ αιιειεπίδξαζε κεηαμχ αζζελψλ 

θαη επαγγεικαηηψλ πγείαο, κεηαμχ ησλ αζζελψλ θαη ησλ ζπγγελψλ ηνπο, 

θαζψο θαη κεηαμχ ησλ δηαθφξσλ επαγγεικαηηψλ πγείαο θαη ησλ ππεξεζηψλ 

πνπ εκπιέθνληαη ζηε θξνληίδα. 

 Δλεκέξσζε ηνπ θνηλνχ 

Σν πκβνχιην ηεο Δπξψπεο ππνζηεξίδεη φηη είλαη χςηζηεο ζεκαζίαο ε 

δεκηνπξγία θιίκαηνο απνδνρήο ηεο ΑΦ ζηα θξάηε κέιε ηεο Δπξσπατθήο 

Έλσζεο. Χο εθ ηνχηνπ, είλαη απαξαίηεηε ε ελίζρπζε ηεο θνηλφηεηαο θαη ε 

πξναγσγή ζεηηθήο ζηάζεο θαη απνδνρήο ηνπ ζαλάηνπ θαη ηεο δηεξγαζίαο ηνπ 

πέλζνπο. 

 Γηεπηζηεκνληθή πξνζέγγηζε 

Αλ θαη ε ΑΦ κπνξεί λα ηεζεί ζε εθαξκνγή απφ έλα κφλν άηνκν κε 

ζπγθεθξηκέλν επάγγεικα ή επηζηήκε, ε πνιππινθφηεηα ηεο εμεηδηθεπκέλεο 

ΑΦ κπνξεί λα επηηεπρζεί κφλν κε ζπλερή επηθνηλσλία θαη ζπλεξγαζία κεηαμχ 

ησλ δηαθφξσλ επαγγεικάησλ θαη εηδηθνηήησλ πξνθεηκέλνπ λα παξέρνπλ 

ζσκαηηθή, ςπρνινγηθή, θνηλσληθή θαη πλεπκαηηθή ππνζηήξημε. 

 Θξήλνο θαη πέλζνο 
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Ζ ΑΦ  πξνζθέξεη ππνζηήξημε ζηελ νηθνγέλεηα θαη ηνπο άιινπο ζηελνχο 

θξνληηζηέο θαηά ηε δηάξθεηα ηεο αζζέλεηαο ηνπ αζζελνχο, ηνπο βνεζά λα 

πξνεηνηκαζηνχλ γηα ηελ απψιεηα θαη ζπλερίδεη λα παξέρεη ζηήξημε ζην 

πέλζνο, φπνπ απαηηείηαη, κεηά ην ζάλαην ηνπ αζζελνχο. Οη ππεξεζίεο ηελ 

πεξίνδν ηνπ πέλζνπο έρνπλ αλαγλσξηζηεί σο βαζηθή ζπληζηψζα ηεο παξνρήο 

ππεξεζηψλ ΑΦ. 

Σα επίπεδα παποσήρ ΑΦ 

 Ζ ΑΦ κπνξεί λα παξαζρεζεί ζε ηέζζεξα δηαθνξεηηθά επίπεδα. Απηά 

είλαη(27): 

 Πξνζέγγηζε ΑΦ 

Ζ πξνζέγγηζε ΑΦ είλαη έλαο ηξφπνο ελζσκάησζεο κεζφδσλ θαη 

δηαδηθαζηψλ ΑΦ ζε ρψξνπο πνπ δελ εμεηδηθεχνληαη ζηελ ΑΦ.  

 Γεληθή ΑΦ 

Ζ γεληθή ΑΦ παξέρεηαη απφ επαγγεικαηίεο πξσηνβάζκηαο θξνληίδαο 

θαη εηδηθνχο ζηε θξνληίδα αζζελψλ κε απεηιεηηθέο γηα ηε δσή αζζέλεηεο πνπ 

έρνπλ θαιέο δεμηφηεηεο  θαη γλψζεηο ηεο βαζηθήο ΑΦ. 

 Δμεηδηθεπκέλε ΑΦ 

Ζ εμεηδηθεπκέλε ΑΦ αθνξά ππεξεζίεο ησλ νπνίσλ ε θχξηα 

δξαζηεξηφηεηα είλαη ε παξνρή ΑΦ. Οη ππεξεζίεο απηέο γεληθά θξνληίδνπλ 

αζζελείο κε πνιχπινθεο θαη δχζθνιεο αλάγθεο θαη σο εθ ηνχηνπ απαηηνχλ 

πςειφηεξν επίπεδν εθπαίδεπζεο, πξνζσπηθνχ θαη πφξσλ. Ζ εμεηδηθεπκέλε 

ΑΦ παξέρεηαη απφ εμεηδηθεπκέλεο ππεξεζίεο γηα αζζελείο κε πνιχπινθα 

πξνβιήκαηα πνπ δελ θαιχπηνληαη επαξθψο απφ άιιεο ζεξαπεπηηθέο  

επηινγέο. 

 Κέληξα αξηζηείαο ΑΦ 

Σα θέληξα αξηζηείαο ζα πξέπεη λα παξέρνπλ εμεηδηθεπκέλε ΑΦ ζε κηα 

επξεία πνηθηιία δνκψλ, ζπκπεξηιακβαλνκέλσλ ηεο λνζνθνκεηαθήο θαη 

εμσλνζνθνκεηαθήο θξνληίδαο, ηεο θαη’ νίθνλ θξνληίδαο θαη ζπκβνπιεπηηθψλ 
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ππεξεζηψλ,  νη νπνίεο ζα πξέπεη λα παξέρνπλ αθαδεκατθέο δηεπθνιχλζεηο γηα 

έξεπλα θαη εθπαίδεπζε. Σα θέληξα αξηζηείαο ζηελ ΑΦ ζα πξέπεη λα 

ιεηηνπξγήζνπλ σο εζηία εθπαίδεπζεο, έξεπλαο θαη δηάδνζεο, αλαπηχζζνληαο 

πξφηππα θαη λέεο κεζφδνπο.  

Γομέρ ΑΦ ζηην Δλλάδα 

Ζ παξνρή Αλαθνπθηζηηθήο Φξνληίδαο ζηελ Διιάδα είλαη 

απνζπαζκαηηθή, φζνλ αθνξά ην εχξνο εθαξκνγήο ηεο θαη δελ 

ρξεκαηνδνηείηαη πιήξσο απφ ην θξάηνο. Ζ Διιάδα αλήθεη ζηηο ρψξεο πνπ 

ραξαθηεξίδνληαη απφ κεκνλσκέλεο πξνζπάζεηεο εθπαίδεπζεο επηζηεκφλσλ 

πγείαο, επαηζζεηνπνίεζεο ηεο θνηλσλίαο θαη παξνρήο ΑΦ ζηελ θνηλφηεηα (ζην 

ζπίηη) (27,29). Ζ έιιεηςε απηή ησλ ππεξεζηψλ ζηελ Διιάδα κπνξεί λα 

απνδνζεί ζηε λνκνζεζία, πνιηηηθή, εθπαίδεπζε, ζέκαηα θνπιηνχξαο θαη ζην 

ζχζηεκα πγείαο(27). 

ηελ Διιάδα νη αξκφδηνη θνξείο πνπ αζρνινχληαη θαη πξνσζνχλ ηελ 

αλαθνπθηζηηθή θξνληίδα είλαη νη αθφινπζνη(29): 

 Ζ Μνλάδα Αλαθνπθηζηηθήο Αγσγήο «Σδέλε Καξέδε», είλαη επίζεκε 

κνλάδα ηεο Ηαηξηθήο ρνιήο ηνπ Παλεπηζηεκίνπ Αζελψλ (Σκήκα 

Αθηηλνινγίαο) θαη ιεηηνπξγεί απφ ην 1992 σο παξάξηεκα ηνπ 

Αξεηαίεηνπ Ννζνθνκείνπ, κε εμεηδηθεπκέλν δηεπηζηεκνληθφ πξνζσπηθφ 

πιήξνπο απαζρφιεζεο, πνπ πεξηιακβάλεη γηαηξνχο, λνζειεπηέο, 

ςπρνιφγνπο, γξακκαηεηαθή ππνζηήξημε θαη εζεινληέο. Δίλαη ε 

κνλαδηθή δεκφζηα κνλάδα Αλαθνπθηζηηθήο Φξνληίδαο ζηελ Διιάδα γηα 

ρξφληα πάζρνληεο θαξθηλνπαζείο θαη κε(29,30).  

 Ζ «Μέξηκλα», Αζηηθή Με Κεξδνζθνπηθή Δηαηξεία γηα ηε Φξνληίδα 

Παηδηψλ θαη Οηθνγελεηψλ ζηελ Αξξψζηηα θαη ηνλ Θάλαην ηδξχζεθε ην 

1995 θαη ην 2010 ηδξχζεθε ε Τπεξεζία θαη’ νίθνλ Παηδηαηξηθήο 

Αλαθνπθηζηηθήο Φξνληίδαο γηα παηδηά θαη εθήβνπο πνπ αληηκεησπίδνπλ 

κηα ζνβαξή αζζέλεηα, έλα ζάλαην, θαζψο θαη γηα ηελ νηθνγέλεηά ηνπο 

θαη άιινπο ζεκαληηθνχο αλζξψπνπο ηνπο (π.ρ. ζπλνκειίθνπο ή 

ζπκκαζεηέο ηνπο), ζηνπο νπνίνπο παξέρεηαη ζηήξημε θαζ’ φιε ηε 
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δηάξθεηα ηεο αξξψζηηαο θαη κεηά ην ζάλαην ηνπ παηδηνχ. Μηα 

δηεπηζηεκνληθή νκάδα εθπαηδεπκέλσλ επαγγεικαηηψλ πγείαο 

ζπλεξγάδεηαη κε πνιιέο κνλάδεο παηδηαηξηθψλ θιηληθψλ λνζνθνκείσλ 

θαη ηδησηηθψλ θιηληθψλ ζηελ Αζήλα θαη ηαπηφρξνλα κε ηνπο εηδηθνχο ηνπ 

πκβνπιεπηηθνχ Κέληξνπ ηεο “Μέξηκλαο” γηα ηε ζηήξημε παηδηψλ θαη 

νηθνγελεηψλ πνπ πελζνχλ (29,31).  

 Ζ «ΓΑΛΗΛΑΗΑ» είλαη Με Κεξδνζθνπηθή Οξγάλσζε πνπ ηδξχζεθε ην 

2010 θαη εδξεχεη ζηα πάηα. Πξνζθέξεη δσξεάλ Αλαθνπθηζηηθή 

Φξνληίδα ζε αζζελείο κε θαξθίλν θαη λφζν ηνπ θηλεηηθνχ λεπξψλα ζην 

ζπίηη, ζην Κέληξν Ζκεξήζηαο Φξνληίδαο θαη Απαζρφιεζεο (ΚΖΦΑ), 

ζηνλ Ξελψλα (Hospice), πνπ έρεη δπλακηθφηεηα 9 θιηλψλ θαη ζηήξημε 

ζηηο πελζνχζεο νηθνγέλεηεο, εθφζνλ ππάξρεη αλάγθε θαη ην 

επηζπκνχλ(23,29). 

Ο πόλορ ηηρ ΑΦ ζηην Πλάγια Μςαηποθική 

κλήπςνζη 

Ζ ΑΦ είλαη κηα εμεηδηθεπκέλε ηαηξηθή πεξίζαιςε γηα άηνκα πνπ 

αληηκεησπίδνπλ ζνβαξέο αζζέλεηεο φπσο ην ALS. Ο ζηφρνο είλαη λα βειηησζεί 

ε πνηφηεηα δσήο ησλ αζζελψλ θαη ησλ νηθνγελεηψλ ηνπο, νη νπνίνη ζηελ 

πιεηνςεθία αλαιακβάλνπλ ηνλ ξφιν ησλ θξνληηζηψλ. Ζ ΑΦ παξέρεηαη ζε 

νπνηαδήπνηε ειηθία θαη ζε νπνηνδήπνηε ζηάδην ηεο αζζέλεηάο, ζε ζπλδπαζκφ 

θαη κε ηελ ζεξαπεπηηθή αγσγή.  

Σα κέιε ηεο ΑΦ ζπλεξγάδνληαη καδί κε ηνπο αζζελείο, ηηο νηθνγέλεηεο, 

ηνπο θξνληηζηέο, ηνλ λεπξνιφγν θαη άιινπο γηαηξνχο γηα ηελ αλαθνίλσζε ηεο 

δηάγλσζεο, ηε ςπρνινγηθή ππνζηήξημε θαη ηε δηαρείξηζε ησλ ζπκπησκάησλ 

ηνπ ALS. 

Μηα θνηλή αλεζπρία ησλ αλζξψπσλ κε ALS έρεη λα θάλεη κε ηελ 

απψιεηα ηεο ιεηηνπξγηθφηεηαο. Οη πεξηζζφηεξνη άλζξσπνη κε ALS αλεζπρνχλ 

γηα ην πψο απηή ε απψιεηα ζα ηνπο θάλεη εμαξηεκέλνπο απφ ηνπο άιινπο 

αθφκε θαη γηα ηα πην ζπλεζηζκέλα θαζήθνληα, φπσο κπάλην, ληχζηκν ή 

θαγεηφ. Δπίζεο, ε ALS επεξεάδεη ηνπο κπο πνπ ρξεζηκνπνηνχληαη γηα ηελ 
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αλαπλνή, ηελ νκηιία θαη ηελ θαηάπνζε θαη κπνξεί λα πξνθαιέζεη ζσκαηηθή 

δπζθνξία θαη ζπλαηζζεκαηηθφ πφλν.  

Ζ νκάδα ΑΦ ζα εληζρχζεη ηελ επηθνηλσλία κεηαμχ ηνπ αζζελνχο, ηεο 

νηθνγέλεηαο ηνπ θαη ησλ άιισλ γηαηξψλ θαη ζα βνεζήζνπλ ζην λα ηεζνχλ νη 

ζηφρνη απφ ηελ παξερφκελε θξνληίδα. Θα θαζνδεγήζνπλ επίζεο ζηελ 

απαξαίηεηε δηαδηθαζία πξνεγκέλνπ ζρεδηαζκνχ πεξίζαιςεο, 

ζπκπεξηιακβαλνκέλσλ απνθάζεσλ ζρεηηθά κε ηε ρξήζε κεραληθνχ αεξηζκνχ 

θαη ηερλεηήο δηαηξνθήο θαη ελπδάησζεο. 

Δπίζεο, ν ξφινο ηεο ΑΦ είλαη λα βνεζήζεη ηνπο αζζελείο, ηηο 

νηθνγέλεηεο θαη ηνπο θξνληηζηέο ζηε ιήςε απνθάζεσλ ζην ηέινο ηεο δσήο. 

Έηζη, θαζψο ν αζζελήο, ε νηθνγέλεηα θαη ν θξνληηζηήο παιεχεη κε ηελ 

αζζέλεηα, ε νκάδα ΑΦ παξέρεη έλα επηπιένλ επίπεδν ππνζηήξημεο θαζ φιε 

ηε δηάξθεηα ηεο αζζέλεηαο, αιιά θαη κεηά ην ζάλαην. 

 Μειέηεο δείρλνπλ φηη νη αζζελείο κε ALS πνπ ιακβάλνπλ ΑΦ έρνπλ 

βειηηψζεη ηελ επηβίσζε ζε ζχγθξηζε κε εθείλνπο πνπ ιακβάλνπλ θξνληίδα 

κφλν απφ γεληθέο θιηληθέο λεπξνινγίαο. ε θάζε ζηάδην, ε ΑΦ θαζνξίδεη ην 

δξφκν γηα ηνπο αζζελείο θαη ηνπο θξνληηζηέο γηα λα απνιακβάλνπλ ηελ 

θαιχηεξε δπλαηή πνηφηεηα δσήο(32). 
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ΚΔΦΑΛΑΗΟ 3
Ο
: ΦΡΟΝΣΗΣΔ  

Οπιζμόρ  

Ο θξνληηζηήο είλαη θάζε άηνκν πνπ παξέρεη ηαθηηθή ζσκαηηθή θαη / ή 

ζπλαηζζεκαηηθή ππνζηήξημε ζε έλα άηνκν πνπ πάζρεη απφ αζζέλεηα θαη 

εμαζθαιίδεη φηη νη αζζελείο απνιακβάλνπλ ηελ θαιχηεξε δπλαηή πνηφηεηα 

δσήο. Οη θξνληηζηέο είλαη ζπλήζσο ελήιηθεο θαη κπνξεί λα πιεξψλνληαη (πρ 

λνζειεπηέο), ή λα κελ ακείβνληαη (πρ ζχδπγνο, ελήιηθν παηδί ή γνλέαο)(18). 

Γικαιώμαηα θπονηιζηών (33) 

 Έρσ ην δηθαίσκα λα θξνληίδσ ηνλ εαπηφ κνπ. Απηφ δελ είλαη πξάμε 

ηδηνηέιεηαο. Θα κνπ δψζεη ηε δπλαηφηεηα λα θξνληίδσ θαιχηεξα ην 

αγαπεκέλν κνπ πξφζσπν.  

 Έρσ ην δηθαίσκα λα δεηήζσ βνήζεηα απφ άιινπο παξφιν πνπ ν 

αγαπεκέλνο κνπ κπνξεί λα αξλεζεί. Αλαγλσξίδσ ηα φξηα ηεο αληνρήο 

θαη δχλακεο κνπ. 

 Έρσ ην δηθαίσκα λα δηαηεξψ πηπρέο ηεο δηθήο κνπ δσήο πνπ δελ 

ζπκπεξηιακβάλνπλ ην πξφζσπν πνπ θξνληίδσ φπσο αθξηβψο ζα 

ήζεια αλ ήηαλ πγηήο. Έρσ ην δηθαίσκα λα θάλσ κεξηθά πξάγκαηα κφλν 

γηα ηνλ εαπηφ κνπ.  

 Έρσ ην δηθαίσκα λα ζπκψλσ, λα έρσ θαηάζιηςε θαη λα εθθξάδσ 

πεξηζηαζηαθά δχζθνια ζπλαηζζήκαηα. 

 Έρσ ην δηθαίσκα λα απνξξίςσ θάζε πξνζπάζεηα ηνπ αγαπεκέλνπ κνπ 

(είηε ζπλεηδεηά είηε αζπλείδεηα) λα κε ρεηξηζηεί κε ελνρή ή νξγή. 

 Έρσ ην δηθαίσκα λα ιακβάλσ εθηηκήζεηο, αγάπε, ζπγρψξεζε θαη 

απνδνρή γηα απηφ πνπ θάλσ γηα ηνλ αγαπεκέλν κνπ, θαζψο θαη λα 

πξνζθέξσ απηά ηα ραξαθηεξηζηηθά ζε αληάιιαγκα.  

 Έρσ ην δηθαίσκα λα είκαη ππεξήθαλνο γηα απηφ πνπ επηηειψ θαη λα 

επηθξνηήζσ ην ζάξξνο πνπ έιαβε ν αγαπεκέλνο κνπ γηα λα 

αληαπνθξηζεί ζηηο δηθέο κνπ αλάγθεο.  

 Έρσ ην δηθαίσκα λα πξνζηαηεχζσ ηελ αηνκηθφηεηά κνπ. 
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Ο πόλορ ηυν θπονηιζηών ζε αζθενείρ με ALS 

Ζ θξνληίδα ελφο αηφκνπ κε ALS δελ είλαη ζαλ ηε θξνληίδα ελφο αηφκνπ 

κε νμεία αζζέλεηα πνπ δηαξθεί κεξηθέο εβδνκάδεο, νχηε ζαλ λα θξνληίδεηο 

θάπνηνλ κε ζηαζεξή, ρξφληα θαηάζηαζε - φπσο θάπνηνο πνπ έρεη ππνζηεί 

εγθεθαιηθφ επεηζφδην. Δίλαη θάπνπ ζηε κέζε. 

Αξρηθά, νη θξνληηζηέο πξέπεη λα πηνζεηήζνπλ θάπνηνπο θαλφλεο. 

χκθσλα κε ην The Family Caregiver Alliance, νη θαλφλεο απηνί είλαη(33): 

 Να πξνρσξνχλ βήκα πξνο βήκα.  

 Να αθηεξψλνπλ ρξφλν γηα ηελ θαηαλφεζε ηεο θαηάζηαζεο θαη ησλ 

επηινγψλ, ψζηε λα κελ ρξεηάδεηαη λα αλαιάβνπλ δξάζε ρσξίο ζρέδην.  

 Ζ πξνζέγγηζε ηεο νκάδαο είλαη ην θιεηδί ηεο επηηπρίαο. (Σα άηνκα κε 

ALS απνηεινχλ ην θεληξηθφ ηκήκα απηήο ηεο νκάδαο.) 

 Οη ζπλζήθεο αιιάδνπλ ζηελ πνξεία θαη άξα θαη νη ζηξαηεγηθέο ησλ 

θξνληηζηψλ ζα αιιάμνπλ αλαιφγσο.  

 Ζ γλψζε θαη ε εκπηζηνζχλε έξρνληαη ιίγν θάζε θνξά.  

 Πξέπεη λα δεηήζνπλ ηελ ππνζηήξημε πνπ ρξεηάδνληαη. 

Ζ δνπιεηά ηνπ θξνληηζηή γίλεηαη ζηαδηαθά πην πνιχπινθε θαζψο ην 

ALS εμειίζζεηαη. O ξφινο ησλ θξνληηζηψλ ελφο αηφκνπ κε ALS είλαη(18): 

 Να δίλνπλ ηε θαξκαθεπηηθή αγσγή. 

 Να δηαρεηξίδνληαη ην ρξνλνδηάγξακκα ζπλάληεζεο. 

 Να ζπλνδεχνπλ ην άηνκν κε ALS ζηηο ζπλαληήζεηο. 

 Να δηαρεηξίδνληαη ηε κεηαθνξά. 

 Να βνεζνχλ ην άηνκν κε ALS φηαλ ρξεηάδεηαη λα αιιάμεη ζέζε ή 

κεηαθεξζεί. 

 Να θάλνπλ κπάλην ην άηνκν κε ALS θαη λα παξέρνπλ θαη ηε θξνληίδα 

πξνζσπηθήο πγηεηλήο. 

 Να ληχλνπλ ην άηνκν. 

 Να βνεζνχλ ζηε ζίηηζε, ζπκπεξηιακβαλνκέλεο ηεο ζίηηζεο κέζσ 

γαζηξνζηνκίαο. 

 Να εμαζθαιίδνπλ ηελ άλεζε ηνπ αηφκνπ. 
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 Να παξέρνπλ θξνληίδα ζσιήλσλ ζίηηζεο. 

 Να παξέρνπλ θξνληίδα ηξαρεηνζηνκίαο.  

 Να αλαιάβνπλ πξφζζεηα νηθηαθά θαζήθνληα θαη ξφινπο, ίζσο εθείλεο 

πνπ έρνπλ πξνεγνπκέλσο πξαγκαηνπνηεζεί απφ ην πξφζσπν κε ALS, 

φπσο ην καγείξεκα (ην νπνίν κπνξεί λα πεξηιακβάλεη ηελ 

πξνεηνηκαζία εηδηθήο ηξνθήο), ηνλ θαζαξηζκφ, ηε δηαρείξηζε ησλ 

νηθνλνκηθψλ, ηελ εθηέιεζε ζεκάησλ, ηελ νδήγεζε, θξνληίδα παηδηψλ 

θιπ. 

Φπονηιζηήρ και ΑΦ 

Ζ θξνληίδα πνπ εθηειείηαη κε αγάπε θαη αθνζίσζε ζην άηνκν κε ALS, 

κπνξεί λα απνηειέζεη πεγή κεγάιεο πξνζσπηθήο ηθαλνπνίεζεο. Χζηφζν, κε 

ηελ εμέιημε ηεο αζζέλεηαο, ε θξνληίδα πξνθαιεί ηεξάζηην ζπλαηζζεκαηηθφ 

θφξην θαη κπνξεί λα επεξεάζεη δπζκελψο ηε ζσκαηηθή θαη ςπρνινγηθή πγεία 

ηνπ θξνληηζηή, απεηιψληαο ηελ ηθαλφηεηά ηνπο λα ζπλερίζνπλ λα παξέρνπλ 

θξνληίδα(34). Ζ αλεζπρία γηα ηνλ αζζελή κε ALS ζπρλά αλαγθάδεη ηνλ 

θξνληηζηή λα παξαβιέπεη ηηο δηθέο ηνπ αλάγθεο (λα ηξψεη ζσζηά, λα 

μεθνπξάδεηαη θιπ).  

Οη ζπλαηζζεκαηηθέο αλάγθεο είλαη κεξηθέο θνξέο πην δχζθνιν λα 

εληνπηζηνχλ θαη λα αληηκεησπηζηνχλ. Οη θξνληηζηέο κπνξεί λα βηψζνπλ ζιίςε 

ζηελ επηδείλσζε ηεο θαηάζηαζεο πγείαο ηνπ αζζελνχο, ελνρή γηα ην φηη δελ 

είλαη ηέιεηνη, νξγή γηα ην βάξνο ηεο επζχλεο, θαηάζιηςε θαη απνγνήηεπζε ζηνλ 

αηειείσην γχξν θαζεκεξηλψλ δνπιεηψλ(6).  

Δίλαη πνιχ ζεκαληηθφ νη θξνληηζηέο λα κελ αηζζάλνληαη κφλνη ή λα 

εγθαηαιείπνληαη. Υξεηάδνληαη πξφζβαζε ζε ππεξεζίεο ζηήξημεο φπσο 

ππεξεζίεο ΑΦ γηα λα ζπλερίζνπλ λα θξνληίδνπλ ηνλ άλζξσπν ηνπο κε πίζηε, 

ειπίδα θαη αγάπε θαη λα ηνπ πξνζθέξνπλ κηα θαιχηεξε πνηφηεηα δσήο. 

Τπηπεζίερ Ανάπαςλαρ ηος Φπονηιζηή 

Ζ αλάπαπια είλαη κηα ππεξεζία πνπ παξέρεη ζηνπο θξνληηζηέο ην 

ρξφλν καθξηά απφ ηηο επζχλεο θξνληίδαο ηνπο(35). Ζ πξνζσξηλή αλαθνχθηζε, 

ε νπνία επηηξέπεη ζηνλ θξνληηζηή λα απέρεη απφ ηηο ππνρξεψζεηο ηνπ, ηνπ 
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δίλεη ηελ επθαηξία λα αληαπνθξηζεί ζηηο δηθέο ηνπ αλάγθεο, θάηη πνπ σθειεί 

ηφζν ηνλ θξνληηζηή φζν θαη ηνλ ιήπηε ηεο πεξίζαιςεο(6). 

Τπάξρνπλ πνιινί δηαθνξεηηθνί ηχπνη αλάπαπιαο. Αλάπαπζε κπνξεί 

λα παξέρεηαη ζην ζπίηη, ή έμσ απφ ην ζπίηη. Μπνξεί λα παξέρεηαη κέζσ ελφο 

επίζεκνπ πξνγξάκκαηνο ή κέζσ ελφο άηππνπ δηθηχνπ ππνζηήξημεο πνπ 

απνηειείηαη απφ άιια κέιε ηεο νηθνγέλεηαο, θίινπο θαη εζεινληέο απφ ηελ 

θνηλφηεηα(18). Ο ρξφλνο ηεο πεξηφδνπ αλάπαπζεο κπνξεί λα πνηθίιεη, απφ 

ιίγεο ψξεο έσο κεξηθέο εκέξεο.  

Πνιιέο νηθνγέλεηεο πνπ αληηκεησπίδνπλ κηα ζπλερηδφκελε, 

εμνπζελσηηθή αζζέλεηα αλαδεηνχλ ηχπνπο πξνζσξηλήο 

αλαθνχθηζεο/αλάπαπιαο γηα λα θαιχςνπλ ηηο αλάγθεο ηνπο. Μηα ιχζε είλαη λα 

εμεηαζηεί ην ελδερφκελν πξφζιεςεο ελφο αλαπιεξσηή θξνληηζηή. Όηαλ, 

φκσο, ρξεηάδνληαη ππεξεζίεο αλάπαπζεο γηα κεγαιχηεξν ρξνληθφ δηάζηεκα 

(π.ρ. δηαλπθηέξεπζε ή γηα ιίγεο κέξεο) ή φηαλ ν δηθαηνχρνο ηεο πεξίζαιςεο 

ρξεηάδεηαη κεγάιε βνήζεηα ή εμεηδηθεπκέλε θξνληίδα, είλαη απαξαίηεηε ε 

εχξεζε ελφο ρψξνπ βξαρείαο δηακνλήο(6). ηελ Διιάδα, απηφ θαζίζηαηαη 

εθηθηφ ζηε «ΓΑΛΗΛΑΗΑ» ζηελ ππεξεζία ηνπ μελψλα. 
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ΚΔΦΑΛΑΗΟ 4
ο
: ΘΔΜΑΣΑ ΠΛΖΡΟΦΟΡΖΖ ΚΑΗ 

ΔΚΠΑΗΓΔΤΖ ΑΘΔΝΩΝ ΚΑΗ ΦΡΟΝΣΗΣΩΝ 

ΥΔΣΗΚΑ ΜΔ ΣΖΝ ALS 

Μεηά ηε δηάγλσζε, ε αξρηθή εθπαίδεπζε ηνπ αηφκνπ κε ALS, ηεο 

νηθνγέλεηαο ηνπ θαη ηνπ θξνληηζηή ηνπ (ζηελ πεξίπησζε πνπ θξνληηζηήο δελ 

είλαη κέινο ηεο νηθνγέλεηαο) επηθεληξψλεηαη ζηελ επεμήγεζε ηεο θχζεο ηεο 

λφζνπ, ηεο αλακελφκελεο πνξείαο θαη ηεο πξφγλσζήο ηεο. Καιφ ζα είλαη λα 

παξαπέκπεηαη ν αζζελήο ζε θνηλσληθφ ιεηηνπξγφ, πξνθεηκέλνπ λα 

πξνζδηνξηζηνχλ νη αλάγθεο γηα νηθνλνκηθή ελίζρπζε θαη βνήζεηα ζην ζπίηη. Ζ 

παξαπνκπή ζε λνζειεπηή ηεο θνηλφηεηαο, δηαηηνιφγν, θπζηθνζεξαπεπηή, 

ινγνζεξαπεπηή θαη εξγνζεξαπεπηή κπνξεί λα βνεζήζεη ηελ νηθνγέλεηα λα 

αληηκεησπίζεη ηηο κεηαβαιιφκελεο αλάγθεο θαη ηθαλφηεηεο ηνπ αζζελνχο(10).  

 Καζψο ε θηλεηηθή αλαπεξία ηνπ αζζελνχο επηδεηλψλεηαη, ηα κέιε ηεο 

νηθνγέλεηαο θαη ηα άηνκα πνπ ηνλ θξνληίδνπλ ζα πξέπεη λα εζηηάδνληαη ζηελ 

πξφιεςε ησλ επηπινθψλ, πνπ ζα αλαιπζνχλ εθηελψο ζηελ ζπλέρεηα. 

Κινηηικόηηηα, ανεξαπηηζία και ακινηζία 

Ζ εθπαίδεπζε ηεο νηθνγέλεηαο πάλσ ζε ηξφπνπο πξφιεςεο ησλ 

πξνβιεκάησλ πνπ ζρεηίδνληαη κε ηελ θηλεηηθφηεηα θαη ηελ αθηλεζία απνηειεί 

πξσηαξρηθφ θαζήθνλ ησλ επαγγεικαηηψλ πγείαο. 

Σν ALS εμειίζζεηαη δηαθνξεηηθά γηα φινπο, αιιά ζε νξηζκέλνπο 

αζζελείο επεξεάδεη ηελ ηθαλφηεηά ηνπο λα είλαη αλεμάξηεηνη θαη λα εθηεινχλ 

θαζεκεξηλά θαζήθνληα εχθνια.  

Όηαλ νη αζζελείο αξρίδνπλ λα αληηκεησπίδνπλ αιιαγέο ζηελ 

θηλεηηθφηεηα ή φηαλ νη θξνληηζηέο παξαηεξήζνπλ αιιαγέο φπσο: 

 ήπην πξήμηκν ζηα πφδηα, 

 κπτθέο θξάκπεο, 

 δπζθνξία φηαλ θάζνληαη νη αζζελείο κε ALS, ηδηαίηεξα ζην θάησ κέξνο 

ηεο πιάηεο, ηνπο ψκνπο θαη ην ιαηκφ, 

 δπζθνιία ζπγθξάηεζεο αληηθεηκέλσλ φπσο ζηπιφ ή καραηξηθά είδε, 
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 δπζθνιία ζην πεξπάηεκα 

είλαη ζεκαληηθφ λα ζπκβνπιεπηνχλ θάπνηνλ εηδηθφ (θπζηθνζεξαπεπηή, 

εξγνζεξαπεπηή), νη νπνίνη ζα παξέρνπλ νδεγίεο γηα ηε δηαρείξηζε ησλ 

ζπκπησκάησλ πνπ ζρεηίδνληαη κε ηελ αθακςία ησλ αξζξψζεσλ θαη ηε 

κεησκέλε θηλεηηθφηεηα(18). 

 Οη νδεγίεο απηέο πεξηιακβάλνπλ άζθεζε, πξφιεςε ηξαπκαηηζκψλ θαη 

ρξήζε βνεζεηηθψλ ζπζθεπψλ. 

Ζ άζθεζε έρεη απνδεηρζεί φηη έρεη ζεηηθφ αληίθηππν ζηνπο αλζξψπνπο 

πνπ δνπλ κε ην ALS, ηφζν ζπλαηζζεκαηηθά φζν θαη ζσκαηηθά. Σα 

πξνγξάκκαηα άζθεζεο ζρεδηάδνληαη απφ θπζηθνζεξαπεπηή θαη είλαη 

πξνζαξκνζκέλα ζηηο αηνκηθέο αλάγθεο θαη ηθαλφηεηεο ησλ αηφκσλ κε ALS. Ο 

θπζηθνζεξαπεπηήο είλαη ζεκαληηθφ λα εθπαηδεχζεη θαη λα δψζεη δηαγξάκκαηα 

ησλ αζθήζεσλ ψζηε λα βνεζήζνπλ θαη ηνπο θξνληηζηέο λα ζπκνχληαη ηηο 

ηερληθέο(16). Ζ άζθεζε δελ πξέπεη λα πξνθαιεί πφλν, ππεξβνιηθή θφπσζε ή 

δπζθνιία ζηελ αλαπλνή. ε ηέηνηα πεξίπησζε, ηφζν ν ίδηνο ν αζζελήο φζν 

θαη νη θξνληηζηέο ηνπο πξέπεη λα ζπκβνπιεπηνχλ άκεζα ηνλ ηαηξφ ηνπο(18).  

 Ο ζθνπφο ηεο άζθεζεο γηα άηνκα κε ALS είλαη(18): 

 Γηαηήξεζε ηεο δχλακεο θαη ηεο επειημίαο ησλ κπψλ πνπ δελ 

επεξεάδνληαη απφ ην ALS. 

 Γηαηήξεζε ηεο επειημίαο ησλ κπψλ πνπ έρνπλ απνδπλακσζεί. 

 Γηαηήξεζε ηεο επειημίαο ησλ αξζξψζεσλ. 

 Βνήζεηα ζηε δηαρείξηζε ηνπ πφλνπ θαη ηεο αθακςίαο ιφγσ ηεο 

ζπαζηηθφηεηαο. 

 Αχμεζε ηνπ κπτθνχ ηφλνπ. 

πλήζσο, πξνηείλνληαη ηέζζεξηο ηχπνη άζθεζεο γηα άηνκα κε ALS θαη 

είλαη(36,37): 

 Πξνγξάκκαηα επειημίαο. Πεξηιακβάλεη stretching θαη αζθήζεηο γηα 

αχμεζε ηνπ εχξνπο ησλ θηλήζεσλ. 

 Πξνγξάκκαηα ελδπλάκσζεο. Πεξηιακβάλεη ρακειήο έσο κέηξηεο 

αζθήζεηο αληνρήο. 
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 Αεξφβηα γπκλαζηηθή. Μέηξηα άζθεζε γηα κεγάιεο κπτθέο νκάδεο κε 

ζηαηηθφ πνδήιαην, θνιχκπη ή πεξπάηεκα.  

 Αζθήζεηο ηζνξξνπίαο πνπ πξαγκαηνπνηνχληαη πάληα κε επίβιεςε απφ 

θπζηθνζεξαπεπηή. 

Οη πηψζεηο είλαη έλα άιιν πξφβιεκα ησλ αηφκσλ κε ALS. Όζν ηα άθξα 

απνδπλακψλνπλ, ν θίλδπλνο πηψζεο απμάλεηαη(16). ε κηα πεξίπησζε 

πηψζεο, νη θξνληηζηέο είλαη ζεκαληηθφ λα κελ βιάςνπλ ηνλ εαπηφ ηνπο ζηελ 

πξνζπάζεηα λα βνεζήζνπλ ηνλ αζζελή, αιιά λα αλαδεηήζνπλ βνήζεηα. Γη 

απηφ είλαη ζεκαληηθφ λα απεπζπλζνχλ ζε θπζηθνζεξαπεπηέο ή επαγγεικαηίεο 

πγείαο ψζηε λα ηνπο πξνηαζνχλ βνεζεηηθέο ζπζθεπέο θηλεηηθφηεηαο, φπσο 

ξάκπεο, ηηξάληεο, πεξηπαηεηέο θαη αλαπεξηθά θαξνηζάθηα, ψζηε νη αζζελείο 

κε ALS λα παξακείλνπλ δξαζηήξηνη θαη αζθαιείο(18). 

Όηαλ ε εμέιημε ηεο λφζνπ γίλεη κε αλαζηξέςηκε κε απνηέιεζκα ηελ 

πιήξε αθηλεζία, νη αζζελείο βηψλνπλ πφλν θαη αθακςία ησλ αξζξψζεσλ(38). 

Απηφ κπνξεί λα πξνθαιέζεη βιάβεο ηφζν ζην δέξκα (θαηαθιίζεηο) φζν θαη ζηηο 

αξζξψζεηο. Ζ εθπαίδεπζε ησλ θξνληηζηψλ ζηελ αλαγλψξηζε επηπινθψλ ηεο 

αθεξαηφηεηαο ηνπ δέξκαηνο θαη ζηηο αιιαγέο ζέζεσλ ηνπ αζζελνχο επί θιίλεο 

πνπ ζα πξέπεη λα πξαγκαηνπνηνχληαη θάζε δχν ψξεο ηφζν θαηά ηε δηάξθεηα 

ηεο εκέξαο φζν θαη ηεο λχρηαο, είλαη θαζήθνλ ησλ λνζειεπηψλ. 

Ομιλία, επικοινυνία και βοηθηηικέρ ζςζκεςέρ  

Σν ALS επεξεάδεη ηνπο κπο ηεο γιψζζαο, ησλ ρεηιηψλ θαη ηνπ ιαηκνχ, 

καδί κε ηνπο κπο πνπ ρξεζηκνπνηνχληαη ζηελ αλαπλνή. Καζψο νη κπο 

βαζκηαία εμαζζελίδνπλ, νη αζζελείο κε ALS θαζψο θαη νη θξνληηζηέο ηνπο 

κπνξεί λα παξαηεξήζνπλ ηηο αθφινπζεο αιιαγέο ζηελ νκηιία(18): 

 Αιιαγή ζηελ πνηφηεηαο ηεο θσλήο (βξαρλάδα, έληαζε ή αιιαγέο 

θιίζεο; "ξηληθφο" ηφλνο: ηεηακέλε θσλή). 

 Αθακςία ή δπζθνιία ζηε κεηαθίλεζε ηνπ ζηφκαηνο θαη ηεο γλάζνπ. 

 Μαιαθή, αρλή νκηιία. 

 Αξγή ή ιαλζαζκέλε νκηιία. 
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Άηνκα κε ALS πνπ δπζθνιεχνληαη λα κηιήζνπλ θαη νη θξνληηζηέο ηνπο 

κπνξεί λα σθειεζνχλ απφ έλαλ ινγνζεξαπεπηή, ν νπνίνο κπνξεί λα ηνπο 

βνεζήζεη λα δηαηεξήζνπλ ηελ ηθαλφηεηα επηθνηλσλίαο. Υξήζηκεο ζπκβνπιέο 

πνπ παξέρνληαη απφ ηνπο ινγνζεξαπεπηέο ζηνπο θξνληηζηέο αηφκσλ κε ALS 

είλαη(16,18): 

 Να ξσηάλε κηα εξψηεζε θάζε θνξά. 

 Να πξνζπαζήζνπλ λα δεκηνπξγήζνπλ εξσηήζεηο έηζη ψζηε λα 

ρξεηάδνληαη κφλν έλα λαη ή φρη ζαλ απάληεζε. 

 Να θάλνπλ ππνκνλή. 

 Να κελ απινπνηνχλ ηηο πξνηάζεηο φηαλ κηιάλε - κεησκέλε νκηιία δελ 

ζεκαίλεη κεησκέλε θαηαλφεζε. 

 Να κελ κηιάλε πνιχ δπλαηά ή πνιχ αξγά - κεησκέλε νκηιία δελ 

ζεκαίλεη κεησκέλε αθνή. 

Καζψο νη κπο πνπ εκπιέθνληαη ζηελ νκηιία απνδπλακψλνπλ, είλαη 

ζεκαληηθή ε αλαδήηεζε ελαιιαθηηθψλ ζηξαηεγηθψλ επηθνηλσλίαο.  

Οξηζκέλεο ιχζεηο πνπ δελ πεξηιακβάλνπλ ηελ βνήζεηα ηεο ηερλνινγίαο 

αθνξνχλ ηερληθέο – ζπκβνπιέο θαη κπνξνχλ λα εθαξκνζηνχλ απφ ηνπο 

θξνληηζηέο είλαη(16,18,39): 

 Να πάξνπλ κηα βαζηά αλαπλνή πξηλ αξρίδνπλ λα κηιάλε. 

 Να κηιάλε αξγά, ρξεζηκνπνηψληαο ζχληνκεο πξνηάζεηο θαη λα θάλνπλ 

ζπρλέο παχζεηο κεηαμχ ησλ θξάζεσλ θαη ησλ ιέμεσλ. 

 Να πξνζδηνξίζνπλ ην ζέκα πξηλ αλαιπζεί. 

 Να πξνζαξκφζνπλ ην πεξηβάιινλ. Γηα παξάδεηγκα, λα κεηψζνπλ ην 

ζφξπβν ηνπ πεξηβάιινληνο φπσο ηελ ηειεφξαζε ή ην ξαδηφθσλν θαη 

λα βεβαησζνχλ φηη ν αθξναηήο κπνξεί λα ηνπο δεη φηαλ κηιάλε. 

 Να νξίζνπλ ζήκαηα ρεηξφο γηα θξάζεηο πνπ ρξεζηκνπνηνχληαη ζπρλά 

κέζα ζηελ νηθνγέλεηα. 

 Να θέξνπλ έλα ζεκεησκαηάξην κε έλα ζηπιφ ή έλα ιεπθνπίλαθα φπνπ ν 

αζζελήο κπνξεί λα γξάθεη θαη λα δηαγξάθεη ηα κελχκαηά ηνπ. 
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 Να πξνζπαζήζνπλ λα δεκηνπξγήζνπλ εξσηήζεηο έηζη ψζηε λα 

ρξεηάδνληαη κφλν έλα λαη ή φρη ζαλ απάληεζε (ρξεζηκνπνηψληαο ην 

αλνηγνθιείζηκν ησλ καηηψλ ή θηλήζεηο θεθαιήο). 

 Να δεκηνπξγήζνπλ κηα ιίζηα κε ηηο ζπλήζεηο εξσηήζεηο θαη ηηο αηηήζεηο 

πνπ έρεη θάπνηνο κέρξη λα δειψζεη λαη ή φρη. 

 Να θηηάμνπλ πίλαθεο επηθνηλσλίαο πνπ ρξεζηκνπνηνχλ γξάκκαηα, 

ιέμεηο. 

Άιιεο ιχζεηο πνπ πεξηιακβάλνπλ θαη ηε βνήζεηα ηεο ηερλνινγίαο 

είλαη(18,39): 

 πζθεπέο πνπ ρξεζηκνπνηνχλ πξν-πξνγξακκαηηζκέλα κελχκαηα. 

 Οη θακπάλεο, νη ελδνεπηθνηλσλίεο ή νη βνκβεηέο κπνξνχλ λα 

ηξαβήμνπλ ηελ πξνζνρή ηνπ θξνληηζηή φηαλ δελ είλαη ελήκεξνη. Μηα 

θζελή επηινγή ζα ήηαλ έλα απιφ αζχξκαην ζχζηεκα θνπδνπληψλ. 

 Οη ζπζθεπέο ελίζρπζεο θσλήο πνπ κπνξνχλ λα απμήζνπλ ηελ έληαζε 

ηνπ ήρνπ ηεο θσλήο ησλ αζζελψλ θαη είλαη ρξήζηκεο είηε κηιάλε κε 

ζαθήλεηα, αιιά ρακειφθσλα, είηε εάλ ρξεηαζηεί λα κηιήζνπλ ζε έλα 

πεξηβάιινλ κε πνιχ ζφξπβν ζην παξαζθήλην. 

 Σν θνπκπί έθηαθηεο αλάγθεο. 

 

Σέινο, κπνξνχλ λα εθαξκνζηνχλ ιχζεηο πςειήο ηερλνινγίαο 

φπσο(18,39): 

 Οη ζπζθεπέο παξαγσγήο νκηιίαο πνπ ιεηηνπξγνχλ είηε κε ηε ρξήζε 

ςεθηαθήο νκηιίαο (κελχκαηα θαη ιέμεηο πνπ έρνπλ θαηαγξαθεί 

πξνεγνπκέλσο), ζπλζεηηθήο (ηερλεηήο) νκηιίαο ή ζπλδπαζκφο θαη ησλ 

δχν. Οη ζπζθεπέο απηέο κπνξνχλ λα ειεγρζνχλ κε ηα δάρηπιά, ηηο 

θηλήζεηο ησλ καηηψλ, θηλήζεηο θεθαιήο, δηαθφπηεο, ρεηξηζηήξηα θαη / ή 

έλα πνληίθη.  

 Σα πξνγξάκκαηα "θείκελν ζε νκηιία" πνπ κεηαηξέπνπλ ηελ νκηιία ζε 

κελχκαηα ειεθηξνληθνχ ηαρπδξνκείνπ θαη επηζηνιέο. 

 Πξνγξάκκαηα βειηίσζεο πνζνζηψλ, φπσο ε νινθιήξσζε ιέμεσλ, 

πξφβιεςε ιέμεσλ θαη θνηλψο ρξεζηκνπνηνχκελεο ιέμεηο.  
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Σα ζπζηήκαηα ππνινγηζηψλ, ζπκπεξηιακβαλνκέλσλ ησλ θνξεηψλ 

ππνινγηζηψλ, ησλ έμππλσλ ηειεθψλσλ/ έμππλσλ θηλεηψλ ζπζθεπψλ 

(smartphones), ηηο ζπζθεπέο αλάγλσζεο ειεθηξνληθψλ βηβιίσλ (ebook 

readers/ e-readers) θαη ηα ηακπιεη κπνξνχλ λα ελζσκαηψζνπλ πνιιά απφ 

απηά ηα πξνγξάκκαηα ππνζηήξημεο επηθνηλσλίαο καδί κε επηινγέο γηα 

ελζσκαησκέλε πξνζαξκνγή.  

Έλα ηέηνην παξάδεηγκα είλαη ε ηερλνινγία ειέγρνπ ησλ καηηψλ πνπ 

επηηξέπεη ζηα άηνκα κε πεξηνξηζκέλε θίλεζε λα ρξεζηκνπνηνχλ θηλήζεηο ησλ 

καηηψλ γηα ηε ιεηηνπξγία θνξεηνχ ππνινγηζηή, ππνινγηζηή ή ζπζθεπήο πνπ 

παξάγεη ιφγν. Σα ζπζηήκαηα βιεκκαηηθνχ ειέγρνπ ηνπ ππνινγηζηή είλαη 

εηδηθά ζρεδηαζκέλα θαη βαζίδνληαη ζηελ θίλεζε ησλ καηηψλ γηα ελεξγνπνίεζε 

κέζσ κηαο θάκεξαο πνπ ηνπνζεηείηαη θάησ απφ κηα νζφλε ππνινγηζηή γηα ηελ 

παξαθνινχζεζε ηεο θίλεζεο ηνπ ακθηβιεζηξνεηδνχο(40). Λνγηζκηθφ 

θνξηψλεηαη ζηνλ ππνινγηζηή θαη επηηξέπεη ζηνλ ρξήζηε λα έρεη πιήξε 

πξφζβαζε ζηηο ιεηηνπξγίεο ηνπ ππνινγηζηή απιά κεηαθηλψληαο ηα κάηηα ηνπ 

γχξσ ζηελ νζφλε.  

Καηάποζη  

Σν ALS κπνξεί λα επεξεάζεη ηνπο κπο ηεο γλάζνπ, ηνπ ζηφκαηνο θαη 

ηνπ ιαηκνχ, νδεγψληαο ζε δπζθνιία ζηελ θαηάπνζε. Απηφ ην πξφβιεκα 

κπνξεί επεξεάζεη ην 80% ησλ αηφκσλ κε ALS(16).  

ε πεξίπησζε δπζθνιίαο θαηάπνζεο ηφζν νη αζζελείο φζν θαη νη 

θξνληηζηέο ζα παξαηεξήζνπλ νξηζκέλα ζπκπηψκαηα φπσο(18): 

 Γηαξξνή ηξνθήο ή πγξνχ απφ ην ζηφκα ή ηε κχηε. 

 Γπζθνιία κάζεζεο ή πξνζπάζεηα θαηάπνζεο. 

 Βήρα ή θαζαξηζκφο ηνπ ιαηκνχ θαηά ηε δηάξθεηα ή κεηά ην θαγνπφηη. 

 Αίζζεκα αδπλακίαο λα θαζαξίζεη ν αζζελήο ην ιαηκφ ή ην ζηφκα ηνπ. 

 Ζ αίζζεζε ηνπ θαγεηνχ πνπ θνιιάεη ζην ιαηκφ. 

 Μηα πγξή ή ερεξή θσλή.  
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Δίλαη ζεκαληηθφ λα ζπδεηεζνχλ νη αιιαγέο απηέο ζηελ θαηάπνζε θαη 

ζηελ θαηαλάισζε κε ηνλ γηαηξφ ή άιιν κέινο ηεο νκάδαο θξνληίδαο γηα λα 

δνζνχλ νη θαηάιιειεο νδεγίεο.  

Δάλ ν αζζελήο κε ALS αληηκεησπίδεη πξνβιήκαηα θαηάπνζεο είλαη 

ζεκαληηθφ γηα ηνπο θξνληηζηέο λα παξαθνινπζήζνπλ καζήκαηα πξψησλ 

βνεζεηψλ, ψζηε ζε πεξίπησζε απφθξαμεο ησλ αεξαγσγψλ (πληγκφο) λα 

αλαγλσξίζνπλ ηελ θαηάζηαζε θαη λα πξνβνχλ ζηηο αληίζηνηρεο ελέξγεηεο πνπ 

πξνβιέπνληαη (ηερληθή Heimlich πνπ εθαξκφδεηαη ζε άηνκν πνπ πλίγεηαη), 

ελψ ζα πξέπεη λα κάζνπλ θαη πψο λα ρξεζηκνπνηνχλ ην κεράλεκα 

αλαξξφθεζεο(16,18). 

ε νξηζκέλεο πεξηπηψζεηο, ε νκάδα θξνληίδαο ALS κπνξεί λα 

ζπζηήζεη ηελ ηνπνζέηεζε ζσιήλα δηαδεξκηθήο ελδνζθνπηθήο γαζηξνζηνκίαο 

(Percutaneous Endoscopic Gastrostomy PEG). Πφηε ζπκβαίλεη απηφ, φκσο; 

Όηαλ ην άηνκν αληηκεησπίδεη(18):  

 ζεκαληηθά πξνβιήκαηα ζηελ θαηαλάισζε θαγεηνχ (κάζεκα ή 

θαηάπνζε) ή πφζηκν πγξφ, 

 πξννδεπηηθή απψιεηα βάξνπο, 

 ην θαγεηφ δελ απνηειεί πιένλ επράξηζηε δξαζηεξηφηεηα θαη είλαη 

θνπξαζηηθφ, 

 ε πξφζιεςε είλαη ειάρηζηε παξά ηε ζπλήζε φξεμε, 

 ε αλαπλεπζηηθή ιεηηνπξγία κεηψλεηαη θαη ππάξρεη θίλδπλνο 

εηζξφθεζεο. 

Παξφια απηά, δελ κπνξεί λα ζπζηεζεί ηνπνζέηεζε γαζηξνζηνκίαο ζε 

έλα άηνκν φηαλ(16,18): 

 ε αλαπλεπζηηθή ιεηηνπξγία ζεσξείηαη πάξα πνιχ αλεπαξθήο ψζηε λα 

είλαη αλερηή ε δηαδηθαζία ηνπνζέηεζεο γαζηξνζηνκίαο, 

 ε ηδέα κηαο ηνκήο ή χπαξμεο ελφο ζσιήλα ζηελ θνηιηαθή ρψξα 

ζεσξείηαη κε αλεθηή, 

 δελ κπνξεί λα δηαρεηξηζηεί ν ίδηνο ν αζζελήο ηνλ ζσιήλα θαη ηε ζίηηζε 

θαη δελ ππάξρεη θάπνηνο πνπ λα ηνλ βνεζήζεη,  
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 δελ κπνξεί λα θαιχςεη ην θφζηνο ηεο ηνπνζέηεζεο, ζπληήξεζεο κηαο 

γαζηξνζηνκίαο θαη 

 νη θίλδπλνη ηεο δηαδηθαζίαο ππεξβαίλνπλ ηα νθέιε. 

Απφ ηε ζηηγκή πνπ ηνπνζεηεζεί γαζηξνζηνκία ηφζν ν αζζελήο φζν θαη 

νη θξνληηζηέο ζα εθπαηδεπηνχλ ζηε δηαρείξηζε ηεο γαζηξνζηνκίαο. 

πγθεθξηκέλα, ζα δηδαρζνχλ(16,18): 

 λα θξαηάλε ην ζεκείν εηζαγσγήο ηεο γαζηξνζηνκίαο θαζαξφ, 

 λα απνθεχγνπλ ηελ επάιεηςε αινηθήο ή ηνπηθνχ αληηβηνηηθνχ ζην 

δέξκα γχξσ απφ ηνλ ζσιήλα θαζψο απηφ ζα εκπνδίζεη ηε δεξκαηηθή 

αλαπλνή, 

 λα ειέγρνπλ γηα πηζαλή ινίκσμε γχξσ απφ ηελ πεξηνρή ηεο 

γαζηξνζηνκίαο, 

 λα δηαηεξνχλ θαζαξφ ηνλ ζσιήλα, μεπιέλνληαο ηνλ απφ ππνιείκκαηα 

ηξνθήο, 

 λα εκπνδίδνπλ θαη λα αληηκεησπίδνπλ πηζαλέο θξάμεηο ηνπ ζσιήλα, 

 λα θαζαξίδνπλ θαη λα δηαηεξνχλ ηνλ εμνπιηζκφ πνπ απαηηείηαη γηα ηε 

ζίηηζε, 

 λα απνθεχγνπλ λα μαπιψλνπλ ηνλ αζζελή θαηά ηε δηάξθεηα θαη 

ακέζσο κεηά ηε ζίηηζε, 

 λα αληηθαηαζηήζνπλ ηνλ ζσιήλα φηαλ απαηηείηαη (εάλ ν ζσιήλαο είλαη 

ζνιφο, ζθιεξφο γηα λα θαζαξηζηεί, άθακπηνο θιπ), 

 λα κεηαβαίλνπλ ζην λνζνθνκείν ην ζπληνκφηεξν δπλαηφλ γηα 

επαλέληαμε εάλ ν ζσιήλαο βγεη θαηά ιάζνο θαη  

 λα ζπκβνπιεχνληαη άκεζα ηνλ ηαηξφ ηνπο εάλ θάηη θαίλεηαη κε 

θπζηνινγηθφ (ππεξβνιηθέο, κεγάιεο πνζφηεηεο δηαξξνήο πγξψλ 

αξθεηέο εβδνκάδεο ή κήλεο κεηά ηελ εηζαγσγή ηνπ ζσιήλα, δπζθνξία, 

ινίκσμε). 

Αναπνοή  

Σν ALS κπνξεί λα επεξεάζεη ηνπο κπο πνπ βνεζνχλ ζηελ αλαπλνή. 

Απηφ είλαη ζπλήζσο θάηη πνπ ζπκβαίλεη ζηα ηειεπηαία ζηάδηα ηεο λφζνπ, αιιά 

κπνξεί λα ζπκβεί θαη λσξίηεξα ζε νξηζκέλεο πεξηπηψζεηο. 
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Όηαλ νη αλαπλεπζηηθνί κπο απνδπλακσζνχλ, ηα άηνκα βηψλνπλ φηη δελ 

έρνπλ νμπγφλν. Δπίζεο, επεξεάδεηαη ε ηθαλφηεηα ηνπο λα βήμνπλ, κε 

απνηέιεζκα λα κελ κπνξνχλ λα απνρξέκςνπλ  ηα θιέγκαηα θαη ηηο βιέλλεο. 

Σα ζπκπηψκαηα πνπ αληηκεησπίδνπλ νη αζζελείο φηαλ έρνπλ 

επεξεαζηεί νη κπο ηεο αλαπλνήο είλαη(41):  

 Γπζθνιία αλαπλνήο θαηά ηε δηάξθεηα ζσκαηηθήο δξαζηεξηφηεηαο, ηε 

λχρηα ή ζε θαηάζηαζε εξεκίαο. 

 Τπεξβνιηθή ζπζζψξεπζε βιέλλαο θαη δπζθνιία ζηελ εθθαζάξηζε ηεο 

βιέλλαο ή ηνπ αλαπλεπζηηθνχ βιελλνγφλνπ. 

 Αίζζεκα θνχξαζεο θαη ππλειίαο θαηά ηε δηάξθεηα ηεο εκέξαο. 

 Πξσηλνί πνλνθέθαινη. 

 Γπζθνιία ζηελ έιεπζε ηνπ χπλνπ φηαλ είλαη μαπισκέλνη. 

 Γηαηαξαγκέλνο χπλνο ή αυπλία. 

 Δθηάιηεο. 

Όηαλ αξρίδνπλ λα βηψλνπλ απηά ηα ζπκπηψκαηα πξέπεη λα 

ζπκβνπιεπηνχλ θάπνηνλ επαγγεικαηία πγείαο γηα λα παξαθνινπζεί ηελ 

αλαπλεπζηηθή ιεηηνπξγία θαη λα εθπαηδεχζεη ηφζν ηνλ ίδην ηνλ αζζελή φζν θαη 

ηνπο θξνληηζηέο ηνπο ζε αζθήζεηο αλαπλνψλ θαη ππνβνεζνχκελεο ηερληθέο 

βήρα. Ο επαγγεικαηίαο πγείαο(18): 

 Θα εθηειέζεη αλαπλεπζηηθέο δνθηκαζίεο γηα λα ειέγμεη ηε ιεηηνπξγία 

αλαπλνήο. Οη αλαπλεπζηηθέο δνθηκαζίεο γίλνληαη ζπρλά ζην πξψηκν 

ζηάδην ηνπ ALS, ψζηε λα ηεζεί ε αθεηεξία γηα ηνλ ηξφπν κε ηνλ νπνίν 

νη πλεχκνλεο ιεηηνπξγνχλ. Απηφ ην κέηξν, ζηε ζπλέρεηα, ζα 

ρξεζηκνπνηεζεί γηα λα παξαθνινπζνχληαη νη επηδφζεηο ησλ πλεπκφλσλ 

θαη νη αλάγθεο ππνζηήξημεο.  

 Θα δηδάμεη ηερληθέο ππνβνεζνχκελνπ βήρα θαη αζθήζεηο βαζηάο 

αλαπλνήο. 

 Θα ζπληαγνγξαθήζεη θάξκαθα, εάλ απαηηείηαη.  

 Θα πξνζδηνξίζεη ηηο θαηάιιειεο ζεξαπεπηηθέο επηινγέο. 

 Θα παξέρεη πιεξνθνξίεο θαη απαληήζεηο ζε νπνηεζδήπνηε εξσηήζεηο 

πξνθχςνπλ ψζηε λα γλσξίδνπλ ηηο επηινγέο ηεο θξνληίδαο ηνπο. 
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 Θα ζπζηήζεη ζηα άηνκα απηά λα εμεηάζνπλ ην ελδερφκελν 

εκβνιηαζκνχ θαηά ηεο πλεπκνλίαο θαη ηεο γξίπεο.  

Οη επηινγέο θαη ε ζεξαπεία πνπ πξνηείλνληαη βαζίδεηαη ζηηο αλάγθεο 

ηνπ θάζε αζζελή θαη ηεο θαηάζηαζεο ηνπ. Όηαλ νη κπο ηεο αλαπλνήο γίλνληαη 

αδχλακνη θαη θαζίζηαηαη αδχλαηε ε έθπηπμε ησλ πλεπκφλσλ, ηφηε απαηηείηαη ε 

ππνζηήξημε ηνπ αλαπλεπζηηθνχ ζπζηήκαηνο κέζσ κεραληθνχ αεξηζκνχ. Ο 

κεραληθφο αεξηζκφο κπνξεί λα αλαθνπθίζεη ηα ζπκπηψκαηα πνπ ζρεηίδνληαη 

κε ηελ αδπλακία ησλ αλαπλεπζηηθψλ κπψλ, αιιά δελ επηβξαδχλεη ηελ εμέιημε 

ηνπ ALS(18). Ο κεραληθφο αεξηζκφο δηαθξίλεηαη ζε κε επεκβαηηθφ κεραληθφ 

αεξηζκφ θαη ζε επεκβαηηθφ.  

Χο κε επεκβαηηθφο κεραληθφο αεξηζκφο (ΜΔΜΑ) ραξαθηεξίδεηαη θάζε 

κνξθή ππνζηήξημεο ηνπ αλαπλεπζηηθνχ ζπζηήκαηνο ρσξίο ρξήζε 

ελδνηξαρεηαθνχ ζσιήλα ή ζσιήλα ηξαρεηνζηνκίαο. Ο ΜΔΜΑ πεξηιακβάλεη ηηο 

εμήο θαηεγνξίεο(42): 

 ΜΔΜΑ κε εθαξκνγή ζεηηθήο πίεζεο ζηελ είζνδν ηνπ 

αεξαγσγνχ (κχηε/ζηφκα). Ο πην ζπρλά κεηαρεηξηζκέλνο ΜΔΜΑ 

ζε άηνκα κε ALS. 

 ΜΔΜΑ κε εθαξκνγή αξλεηηθήο εμσζσξαθηθήο πίεζεο. 

 ΜΔΜΑ έιμεσο. 

 Βεκαηνδφηεζε δηαθξάγκαηνο. 

 Δμσηεξηθφο αεξηζκφο πςειήο ζπρλφηεηαο κε ηαιαληψζεηο 

(θηλεηφ θξεβάηη, πλεπκνδψλε). 

Ο MEMA είλαη επθνιφηεξνο θαη πην άλεηνο απφ φηη ν επεκβαηηθφο 

αεξηζκφο θαη ε ζρεηηθή θξνληίδα είλαη ζπρλά απιή. Ζ ρξήζε ηνπ MEMA 

ζπλήζσο αξρίδεη ηε λχρηα. Όηαλ θάπνηνο απαηηεί ΜΔΜΑ γηα πεξηζζφηεξεο 

απφ 16 ψξεο ηελ εκέξα ή ε αδπλακία ζην πξφζσπν ή ηνπο αλψηεξνπο κπο 

ησλ αεξαγσγψλ θαζηζηά αδχλαηε ηε ρξήζε ΜΔΜΑ, ηφηε ε κφλε ελαιιαθηηθή 

ιχζε είλαη ν επεκβαηηθφο κεραληθφο αεξηζκφο (ηξαρεηνζηνκία)(18,43). 

Όκσο γηα ηε ιήςε κηαο ηέηνηαο απφθαζεο πξέπεη λα ιεθζνχλ ππφςε 

φηη(18): 
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 Ο επεκβαηηθφο κεραληθφο αεξηζκφο απαηηεί 24 ψξεο ππνζηήξημε απφ 

εθπαηδεπκέλνπο θξνληηζηέο. 

 Ο ζσιήλαο ηξαρεηνζηνκίαο είλαη έλα μέλν αληηθείκελν ζην ζψκα θαη 

απμάλεη ηελ παξαγσγή εθθξίζεσλ θαη ηηο πηζαλφηεηεο κφιπλζεο. 

 Απαηηεί λα γίλνληαη αλαξξνθήζεηο θαηά ηε δηάξθεηα ηεο εκέξαο θαη ηεο 

λχρηαο. 

 Ο θαζαξηζκφο ηνπ ιαηκνχ κε ην βήρα είλαη δχζθνινο. 

 Σν θφζηνο είλαη κεγάιν. 

Αλ ηειηθά δηελεξγεζεί ηξαρεηνζηνκία ηφηε θάπνηνο επαγγεικαηίαο 

πγείαο, θαη ζπλεζέζηεξα λνζειεπηήο, αλαιακβάλεη ην ξφιν ηνπ εθπαηδεπηή. Ο 

λνζειεπηήο πιεξνθνξεί θαη εθπαηδεχεη ηνπο θξνληηζηέο γηα φια φζα πξέπεη 

λα γλσξίδνπλ γηα ηε θξνληίδα ηξαρεηνζηνκίαο. Πην αλαιπηηθά, ε θξνληίδα ηεο 

ηξαρεηνζηνκίαο πεξηιακβάλεη(44): 

 Γηαηήξεζε ηεο βαηφηεηαο ηνπ ζσιήλα γηα κείσζε ηνπ θηλδχλνπ 

ινίκσμεο. 

 Αλαξξφθεζε θαη θαζαξηζκφο φπνηε ρξεηάδεηαη. 

 Αιιαγή επηζεκάησλ θαη ηαηληψλ ζηήξημεο ηξαρεηνζηνκίαο. 

 Δθηίκεζε ηεο αλαπλεπζηηθήο θαηάζηαζεο. 

 Δθηίκεζε ηεο ζπρλφηεηαο ησλ θαξδηαθψλ παικψλ. 

 Δθηίκεζε ηεο ζχζηαζεο θαη ηεο πνζφηεηαο ησλ εθθξηκάησλ πνπ 

ιακβάλνληαη κέζσ ηεο ηξαρεηνζηνκίαο. 

 Δθηίκεζε ηεο παξνπζίαο εθξνήο ζηα επηζέκαηα ή ζηηο ηαηλίεο ζηήξημεο 

ηεο ηξαρεηνζηνκίαο θαη 

 Δθηίκεζε ηεο φςεο ηεο ηνκήο (αλαθνξά ζην γηαηξφ γηα ηελ παξνπζία 

εξπζξφηεηαο, νηδήκαηνο, ππψδνπο εθθξνήο ή νζκήο).  

Γςζκοιλιόηηηα  

Έλα άιιν ζέκα εθπαίδεπζεο είλαη νη βαζηθέο αλάγθεο, φπσο ε 

θξνληίδα γηα ηελ θέλσζε ηνπ εληέξνπ θαη ηεο θχζηεο. Οη θξνληηζηέο πξέπεη λα 

εθπαηδεπηνχλ ζε κεζφδνπο θαζηέξσζεο κηαο ξνπηίλαο γηα ηελ θέλσζε ηνπ 

εληέξνπ. 
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Γηα ηνπο αλζξψπνπο πνπ δνπλ κε ALS, ε δπζθνηιηφηεηα είλαη κία απφ 

ηηο πην ζπρλέο παζήζεηο ηνπ πεπηηθνχ ζπζηήκαηνο. Μπνξεί λα πξνθαιέζεη 

κείσζε ηεο φξεμεο πνπ νδεγεί ζε κεησκέλε πξφζιεςε ηξνθήο, απψιεηα 

βάξνπο θαη ππνζηηηζκφ θαη κπνξεί λα είλαη επηδήκηα γηα ηελ πγεία ηνπο(38). 

Ζ αλάπηπμε δπζθνηιηφηεηαο ζε αζζελείο κε ALS κπνξεί λα νθείιεηαη 

ζε(18,38): 

 κεησκέλε ζσκαηηθή δξαζηεξηφηεηα ιφγσ ηεο κείσζεο ηεο κπτθήο 

δχλακεο θαη θφπσζε 

 κεησκέλε πξφζιεςε θπηηθψλ ηλψλ ιφγσ αιιαγψλ ζηηο επηινγέο 

ηξνθίκσλ ιφγσ γεχζεο ή δπζθνιίαο κάζεζεο ή θαηάπνζεο  

 κεησκέλε πξφζιεςε πγξψλ ιφγσ δπζθνιίαο ζηελ θαηάπνζε πγξψλ ή 

κεησκέλε ζπρλφηεηα νχξεζεο ιφγσ ηεο αλάγθεο γηα πεξηζζφηεξε 

βνήζεηα πξφζβαζεο ζην κπάλην  

 αδπλακία ζηνπο θνηιηαθνχο ή ππειηθνχο κχεο πνπ είλαη ιηγφηεξν ηθαλνί 

λα πηέζνπλ  

 θάξκαθα γηα ηνλ έιεγρν ηνπ ζάιηνπ (π.ρ., ακηηξηπηπιίλε, αηξνπίλε) ή 

πφλν (π.ρ., θσδεΐλε) πνπ ζηεγλψλνπλ ηα θφπξαλα  

 επηβξάδπλζε ηεο εθθέλσζεο ηνπ ζηνκάρνπ ή ηνπ ρξφλνπ δηέιεπζεο 

ηνπ εληέξνπ 

Γηα ηελ αληηκεηψπηζε ηεο δπζθνηιηφηεηαο νη θξνληηζηέο κπνξνχλ 

λα(18): 

 απμήζνπλ ηε πξφζιεςε θπηηθψλ ηλψλ, ζπκπεξηιακβαλνκέλσλ ησλ 

πξντφλησλ νιηθήο αιέζεσο (ςσκί θαη δεκεηξηαθά, δπκαξηθά, θαζηαλφ 

ξχδη), ιαραληθά θαη θξνχηα, φζπξηα (απνμεξακέλα κπηδέιηα, θαζφιηα 

θαη θαθέο), ζπκπιεξψκαηα ηλψλ (πίηνπξν, ςχιιην)  

 απνθχγνπλ ηελ αθπδάησζε απμάλνληαο ηελ πξφζιεςε πγξψλ, 

ζπκπεξηιακβαλνκέλσλ ηπρφλ κε αιθννινχρσλ πνηψλ, φπσο λεξφ, 

ρπκνί, γάια, παρηά πγξά 

 ηεξήζνπλ θαλνληθέο ψξεο γεχκαηνο  
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 θάλνπλ πξνζεθηηθή ρξήζε θαζαξηηθψλ πεξηιακβαλνκέλσλ θαζαξηηθψλ 

θαξκάθσλ, σζκσηηθψλ θαζαξηηθψλ (π.ρ. ιαθηνπιφδε) θαη αλ απαηηείηαη 

θαζαξηηθψλ δηεγεξηηθψλ  

 ειέγρνπλ ηα θάξκαθα, ζπκπεξηιακβαλνκέλεο ηεο δνζνινγίαο θαη ηνπ 

ρξνληζκνχ  

 ζπκνχληαη φηη ε ηαθηηθή πέςε θαη απνβνιή είλαη ζεκαληηθέο γηα ηε 

γεληθή πγεία ηνπ ζψκαηφο ηνπ αζζελνχο θαη φηη ην "θαλνληθφ" ηνπ θάζε 

αηφκνπ δηαθέξεη απφ άηνκν ζε άηνκν.  
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ΚΔΦΑΛΑΗΟ 5
ο
: ΒΑΗΚΔ ΔΝΝΟΗΔ 

ΠΛΖΡΟΦΟΡΗΚΖ ΣΖ ΤΓΔΗΑ 

ηε ζεκεξηλή επνρή ε απνζήθεπζε θαη ε επεμεξγαζία θάζε ινγήο 

πιεξνθνξηψλ έρεη πεξάζεη απφ ην ραξηί ζηελ ειεθηξνληθή κνξθή. Απηφ 

νθείιεηαη ζηελ επηζηήκε ηεο πιεξνθνξηθήο, ε νπνία αθνινπζεί ηνλ άλζξσπν 

ζε θάζε βήκα θαη ζε θάζε έθθαλζε ηεο δσήο ηνπ. 

Ζ εθηεηακέλε ρξήζε ησλ κέζσλ ηεο πιεξνθνξηθήο ζηελ 

θαζεκεξηλφηεηά ζπλνδεχεηαη κε απμεκέλε ρξήζε ηεο ζην ρψξν ηεο πγείαο. 

πλεπψο, έρνπκε κηα αδηακθηζβήηεηε αχμεζε ελδηαθέξνληνο γηα ηελ 

Πιεξνθνξηθή ζηελ Τγεία. 

Πληποθοπική ηηρ Τγείαρ 

Ζ Πιεξνθνξηθή ηεο Τγείαο είλαη ν δηεπηζηεκνληθφο θιάδνο πνπ 

ζπλδπάδεη ηηο επηζηήκεο πγείαο, ηελ πιεξνθνξηθή, ηελ επηζηήκε ηεο 

πιεξνθνξίαο, θαζψο θαη κηα ζεηξά απφ άιιεο αλαιπηηθέο επηζηήκεο, κε ζηφρν 

ηε δηαρείξηζε θαη ηελ επηθνηλσλία δεδνκέλσλ, πιεξνθνξηψλ, γλψζεσλ θαη ηε 

ζχλεζε ζηελ παξνρή πγεηνλνκηθήο πεξίζαιςεο γηα άηνκα, νηθνγέλεηεο, 

νκάδεο θαη θνηλφηεηεο(45). 

Ζλεκηπονική Τγεία 

Σα ηειεπηαία ρξφληα, αθνχγεηαη φιν θαη πεξηζζφηεξν ν φξνο e-Health, 

δειαδή ειεθηξνληθή πγεία ή δηθηπαθή – ςεθηαθή πγεία. Απνηειεί έλα 

αλαδπφκελν πεδίν, πνπ αλαθέξεηαη ζε ππεξεζίεο πγείαο θαη πιεξνθνξίεο 

πνπ δηαδίδνληαη κέζσ ηνπ δηαδηθηχνπ θαη ζπλαθψλ ηερλνινγηψλ(46). 

χκθσλα κε ηνλ Παγθφζκην Οξγαληζκφ Τγείαο, ε ειεθηξνληθή πγεία 

νξίδεηαη σο «ε ρξήζε, ζηνλ ηνκέα ηεο πγείαο, ςεθηαθψλ δεδνκέλσλ (ηα νπνία 

κεηαδίδνληαη, απνζεθεχνληαη θαη αλαθηνχληαη ειεθηξνληθά) γηα θιηληθνχο, 

εθπαηδεπηηθνχο θαη δηαρεηξηζηηθνχο ζθνπνχο, ηφζν ζε ηνπηθφ επίπεδν φζν θαη 

απφ απφζηαζε»(47). 

Δλψ ζχκθσλα κε ηελ Δπξσπατθή Δπηηξνπή, ε ειεθηξνληθή πγεία 

νξίδεηαη σο «ε ρξήζε ζχγρξνλσλ ηερλνινγηψλ πιεξνθνξίαο θαη επηθνηλσληψλ 

γηα ηελ θάιπςε ησλ αλαγθψλ ησλ πνιηηψλ, ησλ αζζελψλ, ησλ επαγγεικαηηψλ 
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ηνπ ηνκέα ηεο πγείαο, ησλ παξφρσλ πγεηνλνκηθήο πεξίζαιςεο, θαζψο θαη ησλ 

ππεχζπλσλ ράξαμεο πνιηηηθήο»(48). 

Γιαδίκηςο  

Ο φξνο Γηαδίθηπν είλαη κία ζχλζεηε ιέμε πνπ παξάγεηαη απφ ηηο ιέμεηο 

Γηαζχλδεζε Γηθηχσλ. ηα αγγιηθά ν φξνο Internet γελλήζεθε απφ ηε 

ζπλέλσζε ησλ ιέμεσλ International Network (Γηεζλέο Γίθηπν 

Τπνινγηζηψλ)(49). 

Σν Γηαδίθηπν είλαη έλα παγθφζκην δίθηπν ππνινγηζηψλ πνπ απνηειείηαη 

απφ ρηιηάδεο δίθηπα ππνινγηζηψλ θαη απφ κεξηθά εθαηνκκχξηα απινχο 

ππνινγηζηέο, πνπ είλαη φινη ζπλδεδεκέλνη κεηαμχ ηνπο θαη παξέρεη ηηο 

ππεξεζίεο ηνπ ζε έλαλ ηεξάζηην αξηζκφ ρξεζηψλ(50). Έρεη νξηζκέλα 

ραξαθηεξηζηηθά πνπ ην θαζηζηνχλ πνιχηηκν. πγθεθξηκέλα(51):  

 αλήθεη ζε φινπο θαη φρη ζε θάπνηνλ απνθιεηζηηθά,  

 επηηξέπεη ηελ ειεχζεξε δηαθίλεζε ηδεψλ θαη ηελ αληαιιαγή 

πιεξνθνξηψλ,  

 δεκηνπξγεί κεγάιεο νηθνλνκηθέο δπλαηφηεηεο,  

 απνηειεί πιένλ έλα πνιχπηπρν ηερλνινγηθφ θαηλφκελν, πνπ ηείλεη λα 

απνθηήζεη επξχηεξεο θνηλσληθέο, νηθνλνκηθέο θαη πνιηηηθέο 

πξνεθηάζεηο.  

Παγκόζμιορ Ηζηόρ 

Ο παγθφζκηνο ηζηφο (World Wide Web / WWW) δεκηνπξγήζεθε ην 

1991, ράξηο ζηνλ εξεπλεηή Tim Berners-Lee θαη άιινπο ζην Δπξσπατθφ 

Δξγαζηήξην σκαηηδηαθήο Φπζηθήο, πνπ είλαη γλσζηφ σο Conseil Europenne 

pour la Recherche Nuclaire (CERN)(50). 

Απνηειεί ηελ θηλεηήξην δχλακε θαη ην κνριφ γηα ηελ αικαηψδε δηάδνζε 

ηνπ δηαδηθηχνπ. Ζ επξχηαηε δηάδνζή ηνπ ζπρλά ηνλ ηαπηίδεη ζηε ζπλείδεζε 

ησλ ρξεζηψλ κε ην δηαδίθηπν. Όκσο, απηφ δελ είλαη ζσζηφ. ηελ 

πξαγκαηηθφηεηα, ν παγθφζκηνο ηζηφο είλαη έλα ηεξάζηην ζχλνιν εγγξάθσλ 

web, πνπ ζπλδένληαη κεηαμχ ηνπο κε ζπλδέζκνπο ππεξθεηκέλνπ (Hypertext 
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Links) θαη κε ειεθηξνληθέο δηεπζχλζεηο Uniform Resource Locators (URLs), 

ζπληζηψληαο έλαλ κε γξακκηθφ ηξφπν νξγάλσζεο ησλ πιεξνθνξηψλ(51).  

Οη ζχλδεζκνη θαη νη δηεπζχλζεηο URLs επηηξέπνπλ ζηνπο δηαθνκηζηέο 

web (Web Servers), πνπ απνζεθεχνπλ ηα έγγξαθα web, λα ηα παξαδίδνπλ 

ρξεζηκνπνηψληαο έλα πξσηφθνιιν κεηαθνξάο ππεξθεηκέλνπ (HyperText 

Transfer Protocol - HTTP). Σα έγγξαθα web κπνξνχλ λα πεξηέρνπλ ζρεδφλ 

νπνηνδήπνηε ζπλδπαζκφ ςεθηαθψλ δεδνκέλσλ, ζπκπεξηιακβαλνκέλσλ ησλ 

θεηκέλσλ, ησλ θσηνγξαθηψλ, ησλ γξαθηθψλ παξαζηάζεσλ θαη ησλ 

πνιπκέζσλ(51). Οη ππνινγηζηέο πνπ δηαβάδνπλ ηηο ηζηνζειίδεο απνθαινχληαη 

πειάηεο ηνπ web (Web clients), νη νπνίνη εκθαλίδνπλ ηηο ζειίδεο κε έλα 

πξφγξακκα πνπ νλνκάδεηαη θπιινκεηξεηήο (Web browser) φπσο ν Internet 

Explorer θαη ν Mozilla Firefox(50). 

Ηζηοζελίδα 

Ηζηνζειίδα (Web Page) είλαη έλα έγγξαθν πνπ είλαη γξακκέλν ζηε γιψζζα 

ζήκαλζεο ππεξθεηκέλνπ (Hypertext Markup Language – HTML) κε ηε ρξήζε 

εηηθεηψλ (tags) θαη κπνξεί λα δηαβαζηεί απφ ηνπο θπιινκεηξεηέο ηνπ 

ηζηνχ(50). 

Ηζηόηοπορ 

Ηζηφηνπνο (Web Site) είλαη κηα ζπιινγή απφ ηζηνζειίδεο (Web Pages) πνπ 

αλήθνπλ ζε κηα εηαηξεία ή έλαλ ηδηψηε(50). 
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ΚΔΦΑΛΑΗΟ 6
Ο
: ΤΣΖΜΑ ΓΗΑΥΔΗΡΗΖ 

ΠΔΡΗΔΥΟΜΔΝΟΤ (CONTENT MANAGEMENT 

SYSTEM – CMS) 

Οπιζμόρ 

Έλα ζχζηεκα δηαρείξηζεο πεξηερνκέλνπ (Content Management System 

- CMS) είλαη κηα εθαξκνγή ινγηζκηθνχ πνπ παξαθνινπζεί θάζε θνκκάηη 

πεξηερνκέλνπ ζηνλ ηζηφηνπν, φπσο δειαδή κηα δεκφζηα βηβιηνζήθε θξαηάεη 

αξρείν βηβιίσλ, θαη ηα ηαμηλνκεί. Σν πεξηερφκελν κπνξεί λα είλαη απιφ 

θείκελν, θσηνγξαθίεο, κνπζηθή, βίληεν, έγγξαθα, ή νηηδήπνηε άιιν. Έλα 

ζεκαληηθφ πιενλέθηεκα ηεο ρξήζεο ελφο CMS είλαη φηη δελ απαηηεί απφ ηνλ 

ρξήζηε ζρεδφλ θακία ηερληθή δεμηφηεηα ή γλψζε γηα λα ην δηαρεηξηζηεί. Όια 

γίλνληαη απφ ην ίδην ην ζχζηεκα(52). 

 Έλα CMS ρξεζηκνπνηείηαη γηα ηελ θαηαζθεπή δπλακηθήο ηζηνζειίδαο 

κέζα απφ έλα εχρξεζην πεξηβάιινλ. Βνεζά ζηελ παξαθνινχζεζε, αλάπηπμε 

θαη δηαρείξηζε ηνπ πεξηερνκέλνπ εχθνια θαη κε ηνλ θαιχηεξν δπλαηφ ηξφπν. 

Σα δεκνθηιέζηεξα ζπζηήκαηα δηαρείξηζεο πεξηερνκέλνπ είλαη: 

 Σν Joomla!. 

 Σν Drupal. 

 Σν Wordpress. 

Joomla! 

Σν Joomla! είλαη έλα ειεχζεξν αλνηρηνχ θψδηθα ζχζηεκα δηαρείξηζεο 

πεξηερνκέλνπ πνπ ρξεζηκνπνηείηαη γηα ηε δεκηνπξγία πνηνηηθψλ ηζηνζειίδσλ 

θαη απαηηεηηθψλ δηαδηθηπαθψλ εθαξκνγψλ(52). Δίλαη γξακκέλν ζε Hypertext 

Preprocessor (PHP) θαη απνζεθεχεη ηα δεδνκέλα ηνπ ζηε βάζε MySQL. Ζ 

ηππηθή έθδνζε ηνπ Joomla! πεξηιακβάλεη ηηο βαζηθέο ιεηηνπξγίεο φπσο 

ηζηνιφγηα (blogs), ξνέο RSS (Really Simple Syndication – πνιχ απιή 

δηαλνκή/ Rich Site Summary – χλνςε Πινχζηαο ειίδαο), πξνζσξηλή 

απνζήθεπζε, ιεηηνπξγία αλαδήηεζεο, εθηππψζεηο, δεκηνπξγία θαη δηαρείξηζε 

κελνχ, δηαρείξηζε ηνπ ζπζηήκαηνο θαη ππνζηήξημε γηα δηεζλνπνίεζε 

https://el.wikipedia.org/wiki/PHP
https://el.wikipedia.org/wiki/MySQL
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γισζζψλ. Σν Joomla! δηαηεξεί πεξηερφκελν ζηε βάζε δεδνκέλσλ ηνπ γηα λα 

παξέρεη δπλακηθή κνξθνπνίεζε. Οη ηζηνζειίδεο κπνξνχλ λα παξνπζηαζηνχλ 

ζε κνλαδηθή κνξθή πνπ πξνηηκνχληαη απφ δηαθνξεηηθνχο επηζθέπηεο θαη 

δηαθνξεηηθνχο ππνινγηζηέο, θαζψο δελ είλαη ζηαηηθά αξρεία. Σα πξφηππα ηνπ 

Joomla! απνηεινχληαη απφ ην κπινθ εθηεηακέλεο γιψζζαο ζήκαλζεο 

ππεξθεηκέλνπ (Extensible HyperText Markup Language – XHTML) θαη ην 

ζηνηρείν κε εηηθέηα γξακκήο. Ο δηαρεηξηζηήο ζεκάησλ αιιειεπηδξά κε ηνπο 

ζπιιέθηεο δεδνκέλσλ θαη ηνλ δηαρεηξηζηή κελνχ ζε ζπγθεθξηκέλν κνηίβν. Σν 

φιν ζχζηεκα απνηειείηαη απφ ηξεηο ηχπνπο ζειίδσλ: ηκήκαηα, θαηεγνξίεο θαη 

άξζξα(53). 

Drupal  

 Σν Drupal είλαη κηα πιαηθφξκα αλνηθηνχ θψδηθα γηα ηελ νηθνδφκεζε 

ηζρπξψλ, επέιηθησλ ηζηνζειίδσλ. Αλαπηχζζεηαη ζε PHP θαη ππνζηεξίδεη 

MySQL θαη PostgreSQL βάζεηο δεδνκέλσλ(54). 

 Σν Drupal είλαη έλα CMS πνπ επηηξέπεη ζην ρξήζηε λα ελεκεξψλεη ηηο 

ηζηνζειίδεο ηνπ ρσξίο ηερληθέο γλψζεηο θαη λα δηαζθαιίδεη φηη ηαηξηάδεη κε ηε 

ξνή εξγαζίαο ηνπ νξγαληζκνχ. Σν Drupal κπνξεί λα εγθαηαζηαζεί ζε πνιιέο 

γιψζζεο, επηηξέπνληαο ζηνπο δηαρεηξηζηέο θαη ηνπο ρξήζηεο λα δνπλ έλαλ 

ηζηφηνπν ζηε δηθή ηνπο γιψζζα(55).  

WordPress  

Σν Wordpress θπθινθφξεζε γηα πξψηε θνξά ζηηο 27 Μαΐνπ 2003, απφ 

ηνπο Matt Mullenweg θαη Mike Little θαη είλαη έλα ειεχζεξν θαη αλνηθηνχ 

θψδηθα ινγηζκηθφ πνπ κπνξεί λα ρξεζηκνπνηεζεί γηα ηε δεκηνπξγία ελφο 

φκνξθνπ ηζηφηνπνπ, blog ή εθαξκνγήο. Δίλαη γξακκέλν ζε PHP θαη MySQL. 

πρλά ρξεζηκνπνηείηαη σο ζχζηεκα δηαρείξηζεο πεξηερνκέλνπ(56).  

Έλα απφ ηα θχξηα πιενλεθηήκαηα ηνπ Wordpress είλαη ν κεγάινο 

αξηζκφο ησλ πξφζζεησλ (plug-ins) πνπ θπθινθφξεζε απφ αλεμάξηεηνπο 

πξνγξακκαηηζηέο(55). 

  

https://el.wikipedia.org/wiki/%CE%95%CE%BB%CE%B5%CF%8D%CE%B8%CE%B5%CF%81%CE%BF_%CE%BB%CE%BF%CE%B3%CE%B9%CF%83%CE%BC%CE%B9%CE%BA%CF%8C
https://el.wikipedia.org/wiki/%CE%9B%CE%BF%CE%B3%CE%B9%CF%83%CE%BC%CE%B9%CE%BA%CF%8C_%CE%B1%CE%BD%CE%BF%CE%B9%CE%BA%CF%84%CE%BF%CF%8D_%CE%BA%CF%8E%CE%B4%CE%B9%CE%BA%CE%B1
https://el.wikipedia.org/wiki/%CE%9B%CE%BF%CE%B3%CE%B9%CF%83%CE%BC%CE%B9%CE%BA%CF%8C_%CE%B1%CE%BD%CE%BF%CE%B9%CE%BA%CF%84%CE%BF%CF%8D_%CE%BA%CF%8E%CE%B4%CE%B9%CE%BA%CE%B1
https://el.wikipedia.org/wiki/PHP
https://el.wikipedia.org/wiki/MySQL
https://el.wikipedia.org/wiki/%CE%A3%CF%8D%CF%83%CF%84%CE%B7%CE%BC%CE%B1_%CE%B4%CE%B9%CE%B1%CF%87%CE%B5%CE%AF%CF%81%CE%B9%CF%83%CE%B7%CF%82_%CF%80%CE%B5%CF%81%CE%B9%CE%B5%CF%87%CE%BF%CE%BC%CE%AD%CE%BD%CE%BF%CF%85
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Διδικό Μέπορ 
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ΚΔΦΑΛΑΗΟ 7
Ο
: ΚΟΠΟ ΑΝΑΠΣΤΞΖ 

ΗΣΟΔΛΗΓΑ 

Πεπιγπαθή έπγος 

Σν έξγν πνπ πξαγκαηεχεηαη ε παξνχζα εξγαζία, αθνξά ην ζρεδηαζκφ, 

ηελ αλάπηπμε θαη πινπνίεζε ηζηνζειίδαο γηα ηελ πιεξνθφξεζε θαη 

εθπαίδεπζε ησλ θξνληηζηψλ γηα ην ALS. Ζ δηαδηθαζία απηή θαληάδεη απιή, 

αιιά ζηελ πξαγκαηηθφηεηα δελ είλαη θαζφινπ εχθνιε. Παξάιιεια ν 

αλαπηπζζφκελνο ηζηφηνπνο ζα παξνπζηάδεη ππεξεζίεο ΑΦ πνπ 

δηαδξακαηίδνπλ κείδνλα ξφιν ζηε δσή ησλ αηφκσλ κε ALS θαη ησλ 

θξνληηζηψλ ηνπο. 

 

Πεπιβάλλον Έπγος 

Ο εκπιεθφκελνο θνξέαο γηα ηελ πινπνίεζε ηνπ έξγνπ είλαη ν 

δηαρεηξηζηήο, ν νπνίνο έρεη πιήξε πξφζβαζε ζηηο ιεηηνπξγίεο ησλ 

ηζηνζειίδσλ θαη κπνξεί λα επεμεξγάδεηαη ή λα πξνζζέηεη ή λα αθαηξεί ην 

πεξηερφκελν ηεο. Βαζηθνί ρξήζηεο ηνπ ζα είλαη νη θξνληηζηέο αηφκσλ κε ALS, 

νη νπνίνη ζα έρνπλ δηθαηψκαηα πξφζβαζεο ζε φιεο ηηο ιεηηνπξγίεο ηνπ 

ζπζηήκαηνο θαη έλα δείγκα εμ απηψλ ζα θιεζνχλ λα αμηνινγήζνπλ ηελ 

επρξεζηία θαη ηελ ηθαλνπνίεζε ηνπο απφ ην πεξηερφκελν, ηε ιεηηνπξγηθφηεηα 

(δπλαηφηεηα αμηνπνίεζεο) ηεο ηζηνζειίδαο θαη ηελ αμηνπηζηία ηεο. 

Ανηικειμενικοί κοποί 

 θνπφο ηνπ ζπγθεθξηκέλνπ έξγνπ είλαη ε ζρεδίαζε, αλάπηπμε θαη 

πινπνίεζε κηαο θηιηθήο θαη εχρξεζηεο ηζηνζειίδαο γηα ην ALS. Αλαιπηηθά, νη 

ζθνπνί – ζηφρνη ηνπ έξγνπ είλαη: 

1. Ζ παξνρή πιεξνθνξηψλ ζηνπο θξνληηζηέο αζζελψλ κε ALS γηα ηε 

λφζν. 

2. Ζ εθπαίδεπζε ησλ θξνληηζηψλ γηα ηε βειηίσζε ηεο παξερφκελεο 

θξνληίδαο θαη ηεο πνηφηεηαο δσήο ησλ αζζελψλ κε ALS. 
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3. Ζ ελεκέξσζε θαη εθπαίδεπζε ησλ θξνληηζηψλ ζηελ Αλαθνπθηζηηθή 

Φξνληίδα. 
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ΚΔΦΑΛΑΗΟ 8
Ο
: ΜΔΘΟΓΟΛΟΓΗΑ ΑΝΑΠΣΤΞΖ 

ΗΣΟΔΛΗΓΑ 

Ζ αλάπηπμε ηεο ηζηνζειίδαο επηιέρζεθε λα αλαπηπρζεί κε ην κνληέιν 

θαηαξξάθηε ή αιιηψο θαηαξξαθηνεηδήο κεζνδνινγία πνπ ζπληζηά έλα απφ ηα 

πην δηαδεδνκέλα, θαη ρξήζηκα, κνληέια θχθινπ δσήο αλάπηπμεο ζπζηήκαηνο. 

Ο θχθινο δσήο αλάπηπμεο ζπζηήκαηνο απνηειεί ηε δηαδηθαζία, ε νπνία 

πεξηιακβάλεη ηελ θαηαλφεζε ηνπ ζπζηήκαηνο πνπ ζέιεη θαλείο λα 

δεκηνπξγήζεη, ηνλ ζρεδηαζκφ, ηελ πινπνίεζε ηνπ, έσο θαη ηελ ηειηθή 

παξάδνζε ζηνπο ρξήζηεο (57).  

Σν θαηαξξαθηνεηδέο κνληέιν δελ επηηξέπεη ηελ επαλάιεςε θάζεσλ 

αιιά επηβάιεη ηε ζεηξηαθή εθηέιεζε ηνπο γηα ηελ αλάπηπμε ηνπ ζπζηήκαηνο. 

Απηφ ζεκαίλεη φηη πξνθεηκέλνπ λα μεθηλήζεη ε εθηέιεζε κηαο θάζεο πξέπεη λα 

έρεη πεξαησζεί κε επηηπρία ε πξνεγνχκελε ηεο(57,58).  

Ζ ηζηνζειίδα επηιέρζεθε λα αλαπηπρζεί κε ηε ζπγθεθξηκέλε 

κεζνδνινγία γηαηί ην κνληέιν θαηαξξάθηε έρεη ην πιενλέθηεκα φηη πεξηγξάθεη 

κε ζαθήλεηα ηηο θάζεηο αλάπηπμεο ελφο πξντφληνο θαη απνηειεί κηα εχθνια 

θαηαλνεηή δηαδηθαζία απφ φινπο ηνπο εκπιεθφκελνπο θαη θαηλνκεληθά 

δηεπθνιχλεη ηε δηαρείξηζε ηνπ έξγνπ. 

Οη θάζεηο ηνπ κνληέινπ θαηαξξάθηε είλαη νη εμήο(58): 

 Αλάιπζε απαηηήζεσλ: θαηαγξάθνληαη θαη ηεθκεξηψλνληαη νη απαηηήζεηο 

απφ ην ζχζηεκα, θαζψο θαη ηπρφλ πεξηνξηζκνί ζρεηηθά κε ηελ 

αλάπηπμε ηνπ. 

 ρεδηαζκφο: γίλεηαη ν ζρεδηαζκφο ηεο αξρηηεθηνληθήο ηνπ ζπζηήκαηνο 

ζε επίπεδν ινγηζκηθνχ θαη πιηθνχ ζε ζρέζε κε ηηο απαηηήζεηο πνπ 

έρνπλ θαηαγξαθεί ζηελ πξνεγνχκελε θάζε. 

 Αλάπηπμε: ζηε θάζε απηή γίλεηαη αλάπηπμε ηνπ ζπζηήκαηνο ζε θάπνηα 

γιψζζα πξνγξακκαηηζκνχ ή κε ηε βνήζεηα θάπνηνπ 

πξνγξακκαηηζηηθνχ πιαηζίνπ.  

 Έιεγρνο: κε ηε βνήζεηα ηππηθψλ ρξεζηψλ ηνπ ζπζηήκαηνο 

πξαγκαηνπνηείηαη έλα ζχλνιν ειέγρσλ πνπ πηζηνπνηεί ηελ θαιή 
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ιεηηνπξγία ηνπ ζπζηήκαηνο, ελψ ζηελ πεξίπησζε πνπ εληνπηζηνχλ 

ιάζε, γίλεηαη ε δηφξζσζε ηνπο. 

 πληήξεζε: ε θάζε απηή αθνξά ιάζε, ηα νπνία εληνπίδνληαη θαηά ηε 

ιεηηνπξγία, αιιά θαη ηελ επέθηαζε ηεο ιεηηνπξγηθφηεηαο ηνπ 

ζπζηήκαηνο, ζε πεξίπησζε πνπ πξνθχςνπλ λέεο απαηηήζεηο.  

ηε θάζε ηεο αλάιπζεο δηεμάγεηαη ε αλάιπζε ησλ απαηηήζεσλ, 

δειαδή ε πεξηγξαθή ησλ ιεηηνπξγηψλ ηνπ ζπζηήκαηνο. Οη ιεηηνπξγηθέο θαη κε 

ιεηηνπξγηθέο απαηηήζεηο πνπ πεξηγξάθνληαη παξαθάησ έρνπλ πξνθχςεη θαηά 

ηε ζχιιεςε ηνπ έξγνπ, απφ ηελ κειέηε ησλ παξφκνησλ ππαξρφλησλ 

ζπζηεκάησλ, ηζηνζειίδσλ πνπ έρνπλ σο ζθνπφ ηελ εθπαίδεπζε – 

πιεξνθφξεζε θξνληηζηψλ γηα δηάθνξεο λφζνπο. ην ζπγθεθξηκέλν ζχζηεκα, 

ζθνπφο είλαη λα δεκηνπξγεζεί κηα ηζηνζειίδα εθπαίδεπζεο θαη πιεξνθφξεζεο 

γηα ην ALS θαη ηελ ΑΦ πνπ απεπζχλεηαη ζε θξνληηζηέο αηφκσλ πνπ πάζρνπλ 

απφ ηε ζπγθεθξηκέλε λφζν. 

 Οη ιεηηνπξγηθέο απαηηήζεηο ηνπ ζπζηήκαηνο είλαη έλα απφ ηα πην 

ζεκαληηθά πεδία αλάπηπμεο ζπζηήκαηνο – ηζηνζειίδαο κε ζθνπφ ηελ 

ηθαλνπνίεζε ησλ ρξεζηψλ. Μηα ιίζηα ηέηνησλ απαηηήζεσλ ζην παξφλ 

ζχζηεκα είλαη: 

 Σν ζχζηεκα ζα πξέπεη λα επηηξέπεη ζηνλ ρξήζηε – θξνληηζηή λα 

ςάρλεη θαη λα βιέπεη πιεξνθνξίεο γηα ην ALS θαη ηελ ΑΦ. 

 Σν ζχζηεκα ζα πξέπεη λα επηηξέπεη ζηνλ θξνληηζηή αηφκσλ κε ALS λα 

εθπαηδεχεηαη ζε δηάθνξεο ηαηξνλνζειεπηηθέο ηερληθέο – δεμηφηεηεο. 

 Σν ζχζηεκα ζα πξέπεη λα επηηξέπεη ζηνλ ρξήζηε λα ςάρλεη θαη λα 

βιέπεη λέεο πιεξνθνξίεο – δεδνκέλα πνπ αθνξνχλ ην ALS. 

 Σν ζχζηεκα ζα πξέπεη λα επηηξέπεη ζηνλ ρξήζηε λα ςάρλεη θαη λα 

βιέπεη πιεξνθνξίεο γηα ππεξεζίεο αλαθνπθηζηηθήο θξνληίδαο θαη λα 

ηηο ζπζηήλεη ζηνπο θξνληηζηέο. 

 Σν ζχζηεκα ζα πξέπεη λα ζπλδέεηαη κε ηηο ππεξεζίεο παξνρήο 

αλαθνπθηζηηθήο θξνληίδαο. 

 Σν ζχζηεκα ζα πξέπεη λα επηηξέπεη ηελ αζχγρξνλε επηθνηλσλία 

(ειεθηξνληθφ ηαρπδξνκείν) κεηαμχ ηνπ εμεηδηθεπκέλνπ 
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ηαηξνλνζειεπηηθνχ πξνζσπηθνχ θαη ηνπ πξνζψπνπ πνπ πξνζέρεη ηνλ 

αζζελή. 

Οη κε ιεηηνπξγηθέο απαηηήζεηο ηνπ ζπζηήκαηνο αληηπξνζσπεχνπλ ηνπο 

πεξηνξηζκνχο θαη ηελ πνηφηεηα πνπ ζα πξέπεη λα ηεξεί θαη λα παξέρεη ην 

ζχζηεκα. Απηέο είλαη: 

 Σν λέν ζχζηεκα λα αληαπνθξίλεηαη γξήγνξα. Γειαδή, ην ζχζηεκα 

πξέπεη λα απνθξίλεηαη ζε 5 δεπηεξφιεπηα ην πνιχ. 

 Σν ζχζηεκα πξέπεη λα κπνξεί λα εμππεξεηεί απνδνηηθά πνιινχο 

ρξήζηεο ηαπηφρξνλα. Γειαδή, ν ρξφλνο απφθξηζεο δελ πξέπεη λα 

ππεξβαίλεη ηα 5 δεχηεξα αθφκα θαη αλ έρνπκε 10 ηαπηφρξνλνπο 

ρξήζηεο. 

 Σν ζχζηεκα ζα πξέπεη λα είλαη δηαζέζηκν 24 ψξεο ηελ κέξα θαη 365 

κέξεο ηνλ ρξφλν. 

ηε θάζε ηεο ζρεδίαζεο ζα δεκηνπξγεζεί ν ράξηεο πινήγεζεο πνπ ζα 

εκπινπηηζηεί κε ην θαηάιιειν πεξηερφκελν ζην επφκελν ζηάδην. Ζ δνκή ηνπ 

site ζα απνηειείηαη απφ έλα θπξίσο κελνχ θαη επηκέξνπο κελνχ. Όπσο 

θαίλνληαη θαη ζην ράξηε ηνπ ηζηφηνπνπ (sitemap) ηα κελνχ ζα είλαη ηα εμήο: 

 ΑΡΥΗΚΖ 

 Ζ ΗΣΟΔΛΗΓΑ 

o ΗΓΡΤΖ – ΗΣΟΡΗΚΟ 

o ΚΟΠΟΗ - ΣΟΥΟΗ 

 ΠΛΑΓΗΑ ΜΤΑΣΡΟΦΗΚΖ ΚΛΖΡΤΝΖ 

o ΟΡΗΜΟ 

o ΔΠΗΓΖΜΗΟΛΟΓΗΑ 

o ΚΛΖΡΟΝΟΜΗΚΟΣΖΣΑ 

o ΑΗΣΗΟΛΟΓΗΚΟΗ ΠΑΡΑΓΟΝΣΔ 

o ΤΜΠΣΧΜΑΣΑ 

o ΓΗΑΓΝΧΖ 

o ΘΔΡΑΠΔΗΑ 

 ΑΝΑΚΟΤΦΗΣΗΚΖ ΦΡΟΝΣΗΓΑ 

o ΟΡΗΜΟ 
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o ΒΑΗΚΔ ΑΡΥΔ 

o ΓΟΜΔ ΠΑΡΟΥΖ 

 ΦΡΟΝΣΗΣΔ 

o ΟΡΗΜΟ 

o ΓΗΚΑΗΧΜΑΣΑ 

o ΔΚΠΑΗΓΔΤΖ 

 ΚΗΝΖΣΗΚΟΣΖΣΑ, ΑΝΔΞΑΡΣΖΗΑ ΚΑΗ ΑΚΗΝΖΗΑ 

 ΟΓΖΓΗΔ ΑΚΖΖ 

 ΠΣΧΔΗ 

 ΚΑΣΑΚΛΗΔΗ 

 ΟΜΗΛΗΑ, ΔΠΗΚΟΗΝΧΝΗΑ ΚΑΗ ΒΟΖΘΖΣΗΚΔ 

ΤΚΔΤΔ 

 ΔΠΑΤΞΖΣΗΚΖ ΚΑΗ ΔΝΑΛΛΑΚΣΗΚΖ 

ΔΠΗΚΟΗΝΧΝΗΑ 

 ΚΑΣΑΠΟΖ 

 ΓΑΣΡΟΣΟΜΗΑ 

 ΑΝΑΠΝΟΖ 

 ΜΖ ΔΠΔΜΒΑΣΗΚΟ ΜΖΥΑΝΗΚΟ 

ΑΔΡΗΜΟ (ΜΔΜΑ) 

 ΔΠΔΜΒΑΣΗΚΟ ΑΔΡΗΜΟ 

(ΣΡΑΥΔΗΟΣΟΜΗΑ) 

 ΓΤΚΟΗΛΗΟΣΖΣΑ 

 ΝΔΑ 

 ΔΠΗΚΟΗΝΧΝΗΑ 

Ζ ζπγθεθξηκέλε δνκή επηιέρζεθε κεηά απφ ζπδεηήζεηο κε 

πιεξνθνξηθνχο, ψζηε ν επηζθέπηεο λα βξίζθεη ηελ επηζπκεηή πιεξνθνξία 

γξήγνξα θαη εχθνια θαη λα ππάξρεη ζαθήο αληηζηνηρία ησλ ηίηισλ κε ηελ 

πιεξνθνξία πνπ πεξηέρνπλ. Σαπηφρξνλα, ε επηινγή απηή ζηνρεχεη ζην λα 

κειεηεζεί ε απνηειεζκαηηθφηεηα θαη ρξεζηκφηεηα ηεο ηζηνζειίδαο ζηελ έξεπλα 

πνπ ζα πξαγκαηνπνηεζεί.  
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Δπίζεο, ζα ζρεδηαζηεί κηα δεμηά πιεπξηθή ζηήιε, ηελ νπνία ζα ζπλαληά  

ν ρξήζηεο ζηηο ζειίδεο φηαλ πινεγείηαη ζην πεξηερφκελν ηεο ηζηνζειίδαο 

κέζα απφ ην ράξηε πινήγεζεο. ηελ πεξηνρή απηή ζα ηνπνζεηεζνχλ 

κηθξνεθαξκνγέο φπσο αλαδήηεζεο επηζπκεηνχ πεξηερνκέλνπ γξήγνξα θαη 

εχθνια κε ιέμεηο – θιεηδηά, πίλαθαο εκεξνκελίαο θαη θαηεγνξίεο πνπ ζα 

πεξηέρνπλ άξζξα. Οη θαηεγνξίεο πνπ ζα πεξηέρνληαη ζηελ ηζηνζειίδα ζα είλαη: 

 Αλαθνπθηζηηθή Φξνληίδα 

 Πιάγηα Μπαηξνθηθή θιήξπλζε 

 Φξνληηζηήο. 

Σα άξζξα πνπ ζα ζπκπεξηιεθζνχλ ζα είλαη: 

 Τπεξεζίεο Αλάπαπιαο ηνπ Φξνληηζηή 

 Φξνληηζηήο 

 Αλαθνπθηζηηθή Φξνληίδα θαη Πιάγηα Μππαηξνθηθή θιήξπλζε 

ηε θάζε ηεο αλάπηπμεο γίλεηαη αλάπηπμε ηνπ πεξηερνκέλνπ. Σν 

πεξηερφκελν ηεο ηζηνζειίδαο ζα απνηειείηαη απφ θείκελα, άξζξα, εηθφλεο, 

βίληεν θαη ζπλδέζκνπο. Ζ ζπγγξαθή ησλ θεηκέλσλ θαη άξζξσλ ζα βαζηζηεί 

ζηελ βηβιηνγξαθηθή αλαζθφπεζε πνπ πξαγκαηνπνηήζεθε ζηα θεθάιαηα 1 έσο 

θαη 4, φπνπ έγηλε άληιεζε πιεξνθνξηψλ απφ έγθπξεο πεγέο φπσο 

ζπγγξάκκαηα, αμηφπηζηα μελφγισζζα site θαη επηζηεκνληθά άξζξα. Οη 

κεραλέο αλαδήηεζεο πνπ ρξεζηκνπνηήζεθαλ ήηαλ ε Pubmed  θαη ην Google 

Scholar. ην ηέινο θάζε ζειίδαο πνπ πεξηιακβάλεη ην αληίζηνηρν θαηάιιειν 

θείκελν ζα αλαθέξνληαη νη πεγέο πξνέιεπζεο ηνπ πεξηερνκέλνπ (θεηκέλνπ θαη 

εηθφλσλ). Ζ επηινγή απηή ζπλίζηαηαη ψζηε λα κειεηεζεί ην πεξηερφκελν θαη ε 

αμηνπηζηία ηνπ ζηελ έξεπλα πνπ ζα πξαγκαηνπνηεζεί. Ζ γιψζζα πνπ ζα 

ρξεζηκνπνηεζεί ζα είλαη απιή έηζη ψζηε ηα θείκελα ησλ ζειίδσλ θαη ηα άξζξα 

λα είλαη θαηαλνεηά απφ θξνληηζηέο – κέιε ηεο νηθνγέλεηαο θαη φρη κφλν απφ 

έκκηζζνπο θξνληηζηέο πνπ κπνξεί λα είλαη επαγγεικαηίεο πγείαο θαη είλαη 

εμνηθεησκέλνη κε ηελ ηαηξηθή νξνινγία. Παξάιιεια, ζα αλαδεηεζνχλ θαη ζα 

δεκηνπξγεζνχλ εηθφλεο θαη ζα αλαδεηεζνχλ εθπαηδεπηηθά βίληεν πνπ ζα είλαη 

επίζεο απιά θαη θαηαλνεηά ζηνπο θξνληηζηέο πνπ δελ αλήθνπλ ζην ρψξν ηεο 

πγείαο. 
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Μεηά ηελ επεμεξγαζία ηνπ πεξηερνκέλνπ, ηα πιηθά πνπ αλαπηχρζεθαλ 

ζα ελζσκαησζνχλ ζηελ αλαπηπζζφκελε ηζηνζειίδα κε ηε ρξήζε ελφο 

αλνηρηνχ θψδηθα ζπζηήκαηνο δηαρείξηζεο πεξηερνκέλνπ (CMS), ηνπ 

WordPress γηα ηελ πινπνίεζε ηνπ έξγνπ. Ζ επηινγή ηνπ έγηλε κεηά απφ ηελ 

ζχγθξηζε ησλ ηξηψλ δεκνθηιέζηεξσλ CMSs, ηνπ Wordpress, ηνπ Joomla! θαη 

ηνπ Drupal. Σν Wordpress επηιέρζεθε δηφηη είλαη έλα ειεχζεξν θαη αλνηθηνχ 

θψδηθα ινγηζκηθφ θαη είλαη εχθνιν ζηε δηαρείξηζε γηα θάπνηνλ πνπ αζρνιείηαη 

πξψηε θνξά λα αλαπηχμεη κηα ηζηνζειίδα. Δπηπιένλ, ν κεγάινο αξηζκφο ησλ 

πξνζζέησλ πνπ πξνζθέξεη πξνζδίδνπλ ζηελ ηζηνζειίδα δηάθνξα επηζπκεηά 

ραξαθηεξηζηηθά.   

Ζ αμηνπηζηία, απνδνρή, απνηειεζκαηηθφηεηα θαη ρξεζηκφηεηα ηνπ 

πεξηερνκέλνπ ηεο ηζηνζειίδαο ζα αμηνινγεζεί ζηελ επφκελε θάζε απφ 

θξνληηζηέο ησλ αζζελψλ κε ALS, κε κηα απφ ηηο ζπλεζέζηεξεο κεζφδνπο 

ζπιινγήο δεδνκέλσλ ζηελ πνηνηηθή έξεπλα, απηή  ησλ εκη-δνκεκέλσλ 

ζπλεληεχμεσλ. 
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ΚΔΦΑΛΑΗΟ 9
Ο
: ΤΛΟΠΟΗΖΖ ΗΣΟΔΛΗΓΑ  

Σεσνικέρ Πποϋποθέζειρ 

Σν πξψην βήκα γηα ηελ δεκηνπξγία ηζηνζειίδαο ήηαλ ε αγνξά ελφο web 

hosting θαη domain name.  

Μία ηζηνζειίδα γηα λα είλαη πξνζβάζηκε απφ ηνπο ρξήζηεο ηνπ 

δηαδηθηχνπ, ζα πξέπεη λα “δεη” ζε θάπνην ζεκείν ζην δηαδίθηπν θαη 

ζπγθεθξηκέλα, λα θηινμελείηαη ζε θάπνηνλ server, ν νπνίνο είλαη online 24 

ψξεο ην 24σξν(59). Οη ππάξρνπζεο επηινγέο θηινμελίαο ήηαλ ε ειεχζεξε θαη 

ε επί πιεξσκήο ρξήζε server. Γηα ηνπο ζθνπνχο ηεο παξνχζαο εξγαζίαο 

επηιέρζεθε ε ρξήζε server επί πιεξσκήο.  

Σν domain name είλαη ε δηεχζπλζή ηνπ site ζην δηαδίθηπν. Γηα ηελ 

εμαζθάιηζε ηνπ domain name απαηηείηαη ε πιεξσκή ελφο πνζνχ (αλάινγα κε 

ηελ θαηάιεμε) πνπ επηηξέπεη ζηνλ δηαρεηξηζηή λα ην ρξεζηκνπνηεί θαη’ 

απνθιεηζηηθφηεηα. Γηα ηελ αγνξά ηνπ θαηαιιειφηεξνπ domain name γηα ην 

site είλαη ζεκαληηθφ λα ιακβάλνληαη ππφςε κεξηθέο ζπκβνπιέο φπσο(59): 

1. Δπηινγή ελφο domain name εχθνιν ζηελ πιεθηξνιφγεζε. 

2. Δπηινγή ελφο ζχληνκνπ domain name. 

3. Δπηινγή ελφο domain name πνπ λα είλαη μεθάζαξν ζηελ πξνθνξά. 

4. Υξήζε keywords. 

5. Απνθπγή αξηζκψλ θαη παπιψλ. 

6. Δπηινγή ελφο domain name πνπ ν ρξήζηεο ζα ζπκάηαη εχθνια. 

7. Υξήζε ηεο βνήζεηαο ελφο generator. 

8. Δπηινγή θαηάιιεινπ TLD. 

9. Αλ ρξεηάδεηαη, θαηνρχξσζε ηνπ domain name ζε παξαπάλσ απφ 

έλα TLDs. 

10. Καηνρχξσζε domain name ζην φλνκα ηνπ δηαρεηξηζηή. 

Όια ηα domain names είλαη ηεο κνξθήο https://www.yourname.tld. 

Σν [yourname] είλαη ην θνκκάηη πνπ αληηζηνηρεί ζην site. Σν [tld] είλαη ην 

θνκκάηη ηεο θαηάιεμεο πνπ ζα έρεη ην domain name. Ζ θαηάιεμε κπνξεί λα 

https://www.domainname.tld/


73 
 

δειψλεη φηη πξφθεηηαη γηα site εηαηξίαο (.com), νξγαληζκνχ (.org) ή λα δίλεη ζην 

site έλαλ γεσγξαθηθφ πξννξηζκφ (.gr γηα site πνπ βξίζθεηαη ζηελ 

Διιάδα)(59). 

Ζ πιαηθφξκα θηινμελίαο ηνπ ηζηφηνπνπ πνπ επηιέρζεθε κεηά απφ 

αλαδήηεζε θαη δνθηκή κεηαμχ πνιιψλ παξφρσλ (tophost, papaki, hostinger, 

bluehost) ήηαλ απηή ηεο Top.Host απφ ηελ δηεχζπλζε https://top.host/el/.  

Αθνχ πξαγκαηνπνηήζεθαλ νη δηαδηθαζίεο εγγξαθήο, ζπλδξνκήο θαη 

αλεβάζκαηνο ηεο ηζηνζειίδαο ην domain πνπ απνθηήζεθε είλαη ην εμήο: 

https://www.alsinfo.gr/. Σν φλνκα ηνπ ρψξνπ πνπ θαηαρσξήζεθε είλαη ζηελ 

πξνζσπηθή θαηνρή ηνπ δηαρεηξηζηή κέρξη 15/04/2022. Ζ δηάξθεηα ηεο 

θηινμελίαο ζην server γηα δεκφζηα πξφζβαζε είλαη έσο ηηο 15/04/2021. 

Λοιπέρ πποϋποθέζειρ 

Σα βήκαηα γηα ηελ εγθαηάζηαζε ηνπ Wordpress θαη ηελ ρξήζε ηνπ γηα 

ηελ πινπνίεζε ηνπ ηζηφηνπνπ πεξηγξάθνληαη ζην Παξάξηεκα Α.  

Μέζσ ηεο ρξήζεο ησλ εξγαιείσλ ηνπ Wordpress ηθαλνπνηήζεθαλ νη 

απαηηήζεηο πνπ πξνζδηνξίζηεθαλ ζην ζηάδην αλάιπζεο ησλ απαηηήζεσλ. Πην 

ζπγθεθξηκέλα, γηα ηελ ελεκέξσζε/πιεξνθφξεζε ησλ ρξεζηψλ/ θξνληηζηψλ 

γηα ην ALS, ηελ ΑΦ θαη ηηο ππεξεζίεο ηεο, αθνχ δεκηνπξγήζεθαλ ηα 

θαηάιιεια κελνχ «ΠΛΑΓΗΑ ΜΤΑΣΡΟΦΗΚΖ ΚΛΖΡΤΝΖ» θαη 

«ΑΝΑΚΟΤΦΗΣΗΚΖ ΦΡΟΝΣΗΓΑ» θαη ππνκελνχ, φπσο πεξηγξάθεηαη ζην βήκα 

4 ηνπ παξαξηήκαηνο Α, δεκηνπξγήζεθαλ νη ζειίδεο κε ην αληίζηνηρν 

θαηάιιειν πεξηερφκελν (παξάξηεκα Α - βήκα 5), πνπ πεξηιακβάλεη θείκελν, 

εηθφλεο, βίληεν θαη ζπλδέζκνπο.  

Οκνίσο, γηα ηελ εθπαίδεπζε ησλ θξνληηζηψλ αηφκσλ κε ALS ζε 

δηάθνξεο ηαηξνλνζειεπηηθέο ηερληθέο/ δεμηφηεηεο δεκηνπξγήζεθαλ θαηάιιεια 

κελνχ θαη ζειίδεο (παξάξηεκα Α – βήκα 4, 5). 

 Ίδηα ινγηθή αθνινπζήζεθε γηα ηελ ελεκέξσζε ησλ θξνληηζηψλ ζρεηηθά 

κε ηα λέα δεδνκέλα. Έηζη, δεκηνπξγήζεθε κηα ηζηνζειίδα ζηνλ ηζηφηνπν κε 

ηίηιν «Νέα» αθνινπζψληαο ηα βήκαηα 4 θαη 5 ηνπ παξαξηήκαηνο Α.  

https://top.host/el/
https://www.alsinfo.gr/
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Γηα ηελ θφξκα επηθνηλσλίαο έγηλε ρξήζε ηνπ πξφζζεηνπ Contact Form 

7 φπσο πεξηγξάθεηαη ζην παξάξηεκα Α – βήκα 9, πνπ πξνζθέξεη 

επηθνηλσλία κέζσ ειεθηξνληθνχ ηαρπδξνκείνπ 24 ψξεο ηελ εκέξα θαη 365 

κέξεο ην ρξφλν.  

Γηα ηελ δεκηνπξγία άξζξσλ θαη θαηεγνξηψλ αθνινπζήζεθαλ ηα βήκαηα 

6 θαη 7 ηνπ παξαξηήκαηνο Α. Ζ εκθάληζε ηνπο ζηε δεμηά πιεπξηθή ζηήιε έγηλε 

κέζσ κηθξνεθαξκνγψλ φπσο αλαιχεηαη ζην παξάξηεκα Α – βήκα 8.  
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ΚΔΦΑΛΑΗΟ 10
Ο
: ΠΑΡΟΤΗΑΖ ΗΣΟΔΛΗΓΑ 

Μενού «ΑΡΥΗΚΖ» ζελίδα 

Ο επηζθέπηεο – θξνληηζηήο ακέζσο κφιηο εηζέιζεη ζηελ αξρηθή ζειίδα 

ηεο ηζηνζειίδαο αληηθξίδεη ηνλ ηίηιν θαη ην ππφηηηιν ηνπ ηζηφηνπνπ θαη κπνξεί 

λα αλαδεηήζεη εχθνια θαη γξήγνξα ηελ επηζπκεηή πιεξνθνξία απφ ην κελνχ 

πινήγεζεο. Παξάιιεια, κπνξεί λα δηαβάζεη ελ ζπληνκία έλα εηζαγσγηθφ 

θείκελν ζρεηηθά κε ηελ αθνξκή θαη ην ζθνπφ πνπ αλαπηχρζεθε ν 

ζπγθεθξηκέλνο ηζηφηνπνο γηα απνθπγή παξεμεγήζεσλ (εηθφλα 10.1). 

 

Δηθφλα 10.1 Αξρηθή ζειίδα ηζηνζειίδαο («Πιάγηα Μπαηξνθηθή θιήξπλζε – 

ALS») 
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Δηθφλα 10.2 Home 

Ζ δπλαηφηεηα αιιαγήο ηεο γιψζζαο γίλεηαη κέζσ ηνπ απηφκαηνπ 

κεηαθξαζηή ηεο Google πνπ είλαη ελζσκαησκέλνο ζηε ζειίδα θαη έρεη κηα 

κεγάιε ηξάπεδα δηαζέζηκσλ γισζζψλ πξνο κεηάθξαζε. Χζηφζν, ζηε 

ζπγθεθξηκέλε ηζηνζειίδα έρεη επηιεγεί λα ππάξρεη δπλαηφηεηα κεηάθξαζεο 
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κφλν ζηα Διιεληθά θαη ζηα Αγγιηθά φπσο θαίλεηαη ζηελ εηθφλα 10.3 γηα 

ιφγνπο κε θαιήο απφδνζεο, αθξηβήο θαη αμηφπηζηεο κεηάθξαζεο.  

 

Δηθφλα 10.3 Μεηάθξαζε 

Δπίζεο, απφ ηελ αξρηθή ζειίδα  είλαη δπλαηή ε επηθνηλσλία κε ηνλ 

δηαρεηξηζηή ηεο ηζηνζειίδαο (εηθφλα 10.4). 

 

Δηθφλα 10.4 Δπηθνηλσλία 
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Αθφκα, απφ ηελ πξψηε επίζθεςε κπνξεί θαλείο κέζσ ζπγθεθξηκέλσλ 

εηθνληδίσλ λα θνηλνπνηήζεη ην πεξηερφκελν ηεο ηζηνζειίδαο ζε facebook, 

twitter, google plus, linkedln θαη email (εηθφλα 10.5). 

 Δηθφλα 10.5 Δηθνλίδηα θνηλνπνίεζεο 

Μενού «Ζ ΗΣΟΔΛΗΓΑ» 

Μέζσ ηνπ πηπζζφκελνπ κελνχ «Ζ ΗΣΟΔΛΗΓΑ» ν ρξήζηεο-θξνληηζηήο 

κπνξεί λα ελεκεξσζεί γηα ηελ ίδξπζε(δεκηνπξγία)-ηζηνξηθφ θαη ηνπο ζθνπνχο-

ζηφρνπο ηεο ηζηνζειίδαο (εηθφλεο 10.6 θαη 10.7). 
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Δηθφλα 10.6 Ίδξπζε - Ηζηνξηθφ 
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Δηθφλα 10.7 θνπφο - ηφρνη 
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Μενού «ΠΛΑΓΗΑ ΜΤΑΣΡΟΦΗΚΖ ΚΛΖΡΤΝΖ» 

ην πηπζζφκελν κελνχ επηινγήο «ΠΛΑΓΗΑ ΜΤΑΣΡΟΦΗΚΖ ΚΛΖΡΤΝΖ» ν 

επηζθέπηεο κπνξεί λα ελεκεξσζεί αλαιπηηθά γηα ηνλ νξηζκφ, ηα 

επηδεκηνινγηθά ζηνηρεία, ηελ θιεξνλνκηθφηεηα, ηνπο αηηηνινγηθνχο 

παξάγνληεο, ηα ζπκπηψκαηα, ηε δηάγλσζε θαη ηε ζεξαπεία γηα ηελ Πιάγηα 

Μπαηξνθηθή θιήξπλζε – ALS (εηθφλεο 10.8-10.16). 

 

Δηθφλα 10.8 Οξηζκφο Πιάγηαο Μπαηξνθηθήο θιήξπλζεο-ALS 
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Δηθφλα 10.9 Δπηδεκηνινγία ALS 
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Δηθφλα 10.10 Κιεξνλνκηθφηεηα ALS 
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Δηθφλα 10.11 Αηηηνινγηθνί Παξάγνληεο ALS 
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Δηθφλα 10.12 πκπηψκαηα ALS 
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Δηθφλα 10.13 Δηθφλεο slider show ζπκπησκάησλ ALS 
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Δηθφλα 10.14 Γηάγλσζε ALS 
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Δηθφλα 10.15 Θεξαπεία ALS 
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Δηθφλα 10.16 Θεξαπεία – Φαξκαθεπηηθή Αγσγή ALS 
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Μενού «ΑΝΑΚΟΤΦΗΣΗΚΖ ΦΡΟΝΣΗΓΑ»   

Αθφκα, ζην κελνχ «ΑΝΑΚΟΤΦΗΣΗΚΖ ΦΡΟΝΣΗΓΑ» ν θξνληηζηήο κπνξεί λα 

ελεκεξσζεί γηα ηελ ΑΦ (νξηζκφο θαη βαζηθέο αξρέο) θαη ηηο δνκέο παξνρήο 

ΑΦ ζηελ Διιάδα ζε άηνκα κε ALS, κεηαβαίλνληαο θαη ζηνλ αληίζηνηρν 

ηζηφηνπν παηψληαο ην θνπκπί «www.galilee.gr» (εηθφλεο 10.17-10.19).  

 

Δηθφλα 10.17 Οξηζκφο Αλαθνπθηζηηθήο Φξνληίδαο 
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Δηθφλα 10.18 Βαζηθέο Αξρέο ΑΦ 



92 
 

 

Δηθφλα 10.19 Γνκέο Παξνρήο ΑΦ – Γαιηιαία 
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Μενού «ΦΡΟΝΣΗΣΔ» 

Σν κελνχ «ΦΡΟΝΣΗΣΔ» απνηειείηαη απφ ηξία ππνκελνχ: 

 Οξηζκφο (εηθφλα 10.20) 

 Γηθαηψκαηα (εηθφλα 10.21) θαη 

 Δθπαίδεπζε. 

Σν ππνκελνχ εθπαίδεπζε απνηειείηαη απφ επηκέξνπο κελνχ, κεξηθά απφ ηα 

νπνία απνηεινχληαη απφ άιια ππνκελνχ (εηθφλα 10.22): 

 Κηλεηηθφηεηα, αλεμαξηεζία θαη αθηλεζία (εηθφλα 10.23) 

o Οδεγίεο άζθεζεο (εηθφλα 10.24, 10.25 θαη 10.26) 

o Πηψζεηο (εηθφλα 10.27) 

o Καηαθιίζεηο (εηθφλα 10.28) 

 Οκηιία, επηθνηλσλία θαη βνεζεηηθέο ζπζθεπέο (εηθφλα 10.29) 

o Δπαπμεηηθή θαη Δλαιιαθηηθή επηθνηλσλία (εηθφλα 10.30 θαη 

10.31) 

 Καηάπνζε (εηθφλα 10.32) 

o Γαζηξνζηνκία (εηθφλα 10.33, 10.34 θαη 10.35) 

 Αλαπλνή (εηθφλα 10.36) 

o Με επεκβαηηθφο κεραληθφο αεξηζκφο (ΜΔΜΑ) (εηθφλα 10.37) 

o Δπεκβαηηθφο αεξηζκφο (ηξαρεηνζηνκία) (εηθφλα 10.38) 

 Γπζθνηιηφηεηα (εηθφλα 10.39) 

Μέζα απφ ην ζπγθεθξηκέλν κελνχ, ν ρξήζηεο - θξνληηζηήο κπνξεί λα 

δηαζαθελίζεη ηνλ νξηζκφ ησλ θξνληηζηψλ, λα πιεξνθνξεζεί γηα ηα 

δηθαηψκαηα ηνπ θαη λα εθπαηδεπηεί ζε δηάθνξεο δεμηφηεηεο πνπ απνηεινχλ 

αλαπφζπαζην θνκκάηη ζηε θξνληίδα αζζελψλ κε ALS. 
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Δηθφλα 10.20 Οξηζκφο Φξνληηζηή 
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Δηθφλα 10.21 Γηθαηψκαηα Φξνληηζηψλ 
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Δηθφλα 10.22 Δθπαίδεπζε 



97 
 

 

Δηθφλα 10.23 Δθπαίδεπζε: Κηλεηηθφηεηα, αλεμαξηεζία θαη αθηλεζία 
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Δηθφλα 10.24 Κηλεηηθφηεηα, αλεμαξηεζία θαη αθηλεζία: Οδεγίεο άζθεζεο 
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Δηθφλα 10.25 Κηλεηηθφηεηα, αλεμαξηεζία θαη αθηλεζία: Οδεγίεο άζθεζεο (1) 
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Δηθφλα 10.26 Κηλεηηθφηεηα, αλεμαξηεζία θαη αθηλεζία: slider show εηθφλσλ 

νδεγίεο άζθεζεο (2) 
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Δηθφλα 10.27 Κηλεηηθφηεηα, αλεμαξηεζία θαη αθηλεζία: Πηψζεηο 
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Δηθφλα 10.28 Κηλεηηθφηεηα, αλεμαξηεζία θαη αθηλεζία: Καηαθιίζεηο 
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Δηθφλα 10.29 Δθπαίδεπζε: Οκηιία, επηθνηλσλία θαη βνεζεηηθέο ζπζθεπέο 



104 
 

 

Δηθφλα 10.30 Οκηιία, επηθνηλσλία θαη βνεζεηηθέο ζπζθεπέο: Δπαπμεηηθή θαη 

Δλαιιαθηηθή επηθνηλσλία 
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Δηθφλα 10.31 Οκηιία, επηθνηλσλία θαη βνεζεηηθέο ζπζθεπέο: Δπαπμεηηθή θαη 

Δλαιιαθηηθή επηθνηλσλία (1) 
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Δηθφλα 10.32 Δθπαίδεπζε: Καηάπνζε 
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Δηθφλα 10.33 Καηάπνζε: Γαζηξνζηνκία 
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Δηθφλα 10.34 Καηάπνζε: Γαζηξνζηνκία (1) 
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Δηθφλα 10.35 Καηάπνζε: Γαζηξνζηνκία (2) 
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Δηθφλα 10.36 Δθπαίδεπζε: Αλαπλνή 
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Δηθφλα 10.37 Αλαπλνή: Με επεκβαηηθφο κεραληθφο αεξηζκφο (ΜΔΜΑ) 
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Δηθφλα 10.38 Αλαπλνή: Δπεκβαηηθφο αεξηζκφο (ηξαρεηνζηνκία) 
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Δηθφλα 10.39 Δθπαίδεπζε: Γπζθνηιηφηεηα 
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Μενού «ΝΔΑ»   

ην κελνχ «ΝΔΑ» παξέρνληαη πιεξνθνξίεο γηα δηάθνξα ζέκαηα φπσο 

ζπλέδξηα πνπ αθνξνχλ ην ALS (εηθφλα 10.40 θαη 10.41). Σν ζπγθεθξηκέλν 

κελνχ ζηνρεχεη ζηελ κειινληηθή έγθαηξε θαη ζπλερή ξνή εηδήζεσλ γηα ζέκαηα 

πνπ αθνξνχλ ην ALS, ψζηε ν επηζθέπηεο – θξνληηζηήο λα ελεκεξψλεηαη 

εχθνια θαη γξήγνξα γηα ηα λέα δεδνκέλα πνπ αθνξνχλ ηε λφζν. 

 

Δηθφλα 10.40 Νέα 
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Δηθφλα 10.41 Νέα (1) 
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Μενού «ΔΠΗΚΟΗΝΩΝΗΑ» 

ην κελνχ «ΔΠΗΚΟΗΝΧΝΗΑ» ν επηζθέπηεο ηεο ηζηνζειίδαο κπνξεί λα 

επηθνηλσλήζεη κε ηνλ δηαρεηξηζηή ηνπ ηζηφηνπνπ γηα ηπρφλ απνξίεο γηα ζέκαηα 

πνπ αθνξνχλ ηελ πινήγεζε, ηε ιεηηνπξγία θαη ην πεξηερφκελν ηεο 

ηζηνζειίδαο. ηελ εηθφλα 10.42 θαίλεηαη έλα παξάδεηγκα επηθνηλσλίαο. 

 

Δηθφλα 10.42 Παξάδεηγκα επηθνηλσλίαο 
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Πλεςπικέρ ηήλερ 

Όηαλ ν ρξήζηεο πινεγείηαη ζην πεξηερφκελν ηεο ηζηνζειίδαο, κπνξεί λα 

παξαηεξήζεη φηη ζηηο ζειίδεο εκθαλίδεηαη κηα δεμηά πιεπξηθή ζηήιε. ηελ 

πεξηνρή απηή έρνπλ ηνπνζεηεζεί κηθξνεθαξκνγέο, νη νπνίεο επηηξέπνπλ ζηνλ 

επηζθέπηε λα ελεκεξσζεί γηα ηελ ζεκεξηλή εκεξνκελία, λα πιεθηξνινγήζεη 

ιέμεηο-θιεηδηά ζηελ αλαδήηεζε γηα λα βξεη ην επηζπκεηφ πεξηερφκελν γξήγνξα 

θαη εχθνια, θαζψο επίζεο θαη λα δηαβάζεη νξηζκέλα άξζξα, ηα νπνία είλαη 

ηαμηλνκεκέλα ζε θαηεγνξίεο (εηθφλα 10.43).  

 

Δηθφλα 10.43 Πιεπξηθή ηήιε  
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ΚΔΦΑΛΑΗΑΟ 11
Ο
: ΑΞΗΟΛΟΓΖΖ ΗΣΟΔΛΗΓΑ 

Διζαγυγή 

Ζ αμηνιφγεζε ηεο ηζηνζειίδαο σο πξνο ηελ αμηνπηζηία, απνδνρή, 

απνηειεζκαηηθφηεηα θαη ρξεζηκφηεηα ηνπ πεξηερνκέλνπ ηνπ ηζηνηφπνπ ζε 

ρξήζηεο/ θξνληηζηέο αζζελψλ κε ALS έγηλε κε ζπλεληεχμεηο.  

ςνενηεύξειρ 

Οη ζπλεληεχμεηο ρξεζηκνπνηνχληαη γηα ηε βαζχηεξε θαηαλφεζε ησλ 

απφςεσλ, ησλ εκπεηξηψλ, ησλ ζπλαηζζεκάησλ, ησλ αληηιήςεσλ, ησλ 

πεπνηζήζεσλ θαη ησλ θηλήηξσλ ησλ αηφκσλ αλαθνξηθά κε ζπγθεθξηκέλα 

δεηήκαηα (60). Οη ζπλεληεχμεηο πξαγκαηνπνηνχληαη αηνκηθά, δειαδή ζε θάζε 

ζπλέληεπμε ζπκκεηέρεη κφλν ν εξεπλεηήο θαη ην άηνκν ην νπνίν παξαρσξεί ηε 

ζπλέληεπμε θαη γηα ηνλ ιφγν απηφλ ελδείθλπληαη ηδηαίηεξα ζε επαίζζεηα θαη 

πξνζσπηθά δεηήκαηα, ζηα νπνία είλαη πνιχ πηζαλφ νη ζπκκεηέρνληεο λα κελ 

επηζπκνχλ λα εθθξάζνπλ ηηο απφςεηο ηνπο κπξνζηά ζε άιια άηνκα παξά 

κφλν ζηνπο εξεπλεηέο. Δπηπιένλ, νη ζπλεληεχμεηο είλαη θαηάιιειεο ζηηο 

πεξηπηψζεηο θαηά ηηο νπνίεο νη εξεπλεηέο γλσξίδνπλ ιίγα γηα ην εξεπλεηηθφ 

εξψηεκα, θαζψο θαη ζηηο πεξηπηψζεηο πνπ αλαδεηνχλ ιεπηνκέξεηεο ζρεηηθά 

κε ην εξεπλεηηθφ εξψηεκα απφ ηελ πιεπξά ησλ αηφκσλ(61). 

Οη ζπλεληεχμεηο δηαθξίλνληαη ζε δνκεκέλεο, εκη-δνκεκέλεο θαη κε 

δνκεκέλεο, κε ηηο εκη-δνκεκέλεο λα ρξεζηκνπνηνχληαη ζπρλφηεξα ζηελ 

πνηνηηθή έξεπλα (61). Οη εκη-δνκεκέλεο ζπλεληεχμεηο απνηεινχληαη απφ έλα 

ζχλνιν πξνθαζνξηζκέλσλ, θαηά θάπνηνλ ηξφπν, εξσηήζεσλ θαη 

ρξεζηκνπνηείηαη ζπρλά απφ λένπο πνηνηηθνχο κειεηεηέο ψζηε λα έρνπλ έλαλ 

νδεγφ γηα ηα ζέκαηα πνπ ζεσξνχλ φηη είλαη ζεκαληηθά λα θαιχςνπλ ζην 

πιαίζην ηεο ζπλέληεπμεο(62).  

θνπφο ηεο παξνχζαο κειέηεο ήηαλ ε δνθηκή θαη ε αμηνιφγεζε ηεο 

αμηνπηζηίαο, απνδνρήο, απνηειεζκαηηθφηεηαο θαη ρξεζηκφηεηαο ηνπ 

πεξηερνκέλνπ ηεο ηζηνζειίδαο ζε ρξήζηεο/ θξνληηζηέο αζζελψλ κε ALS. 
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Γιαδικαζία 

Ζ επηινγή ησλ αηφκσλ πνπ ζπκκεηείραλ ζηηο ζπλεληεχμεηο έγηλε κε 

θξηηήξην ηελ ειηθία, ην κνξθσηηθφ επίπεδν θαη ην βαζκφ ζπγγέλεηαο, δειαδή 

αλ ν θξνληηζηήο ήηαλ κέινο ηεο νηθνγέλεηαο ή έκκηζζν άηνκν (πρ. 

επαγγεικαηίαο πγείαο-απνθιεηζηηθή), ελψ απνθιείζηεθαλ άηνκα κε κεησκέλε 

θαηαλφεζε ηεο ειιεληθήο γιψζζαο. 

ηελ παξνχζα έξεπλα, εξεπλεηήο ήηαλ ε Μεηαπηπρηαθή Φνηηήηξηα 

Γηαλλάθε Μαξία, Ννζειεχηξηα ΠΔ θαη Σειεηφθνηηε ηνπ Γηηδξπκαηηθνχ 

Πξνγξάκκαηνο Μεηαπηπρηαθψλ πνπδψλ «Οξγάλσζε θαη Γηνίθεζε 

Τπεξεζηψλ Τγείαο – Πιεξνθνξηθή ηεο Τγείαο» κε εηδίθεπζε ζηελ 

Πιεξνθνξηθή ηεο Τγείαο θαη 2εηή πξνυπεξεζία ζε Θέζε Ννζειεχηξηαο ζηε 

Μνλάδα Αλαθνπθηζηηθήο Φξνληίδαο Γαιηιαία ηεο Ηεξάο Μεηξνπφιεσο 

Μεζνγαίαο θαη Λαπξεσηηθήο. 

Πξαγκαηνπνηήζεθαλ έμη εκη-δνκεκέλεο ζπλεληεχμεηο είηε κε θπζηθή 

παξνπζία είηε εμ απνζηάζεσο ιφγσ ηεο παλδεκίαο ηνπ θνξσλντνχ. 

πγθεθξηκέλα, κε ηα δχν άηνκα πξαγκαηνπνηήζεθαλ ζπλαληήζεηο κε θπζηθή 

παξνπζία, ελψ κε ηα ππφινηπα άηνκα πξαγκαηνπνηήζεθαλ εμ απνζηάζεσο 

ζπλαληήζεηο. 

ηελ αξρή ησλ ζπλαληήζεσλ ν εξεπλεηήο θαισζφξηζε ηα 

ζπκκεηέρνληα άηνκα θαη ηα επραξίζηεζε γηα ηελ απνδνρή ηεο πξφζθιεζεο θαη 

ηε ζπκκεηνρή ηνπο ζηελ έξεπλα. Αθνχ παξνπζίαζε ηνλ εαπηφ ηνπ, αλέθεξε 

ηνλ ζθνπφ ηεο ζπλάληεζεο, ηνπο ζηφρνπο ηεο έξεπλαο θαη παξνπζίαζε 

νξηζκέλνπο βαζηθνχο θαλφλεο γηα ηελ νκαιή θαη απνηειεζκαηηθή έθβαζε ησλ 

ζπλεληεχμεσλ. Δπηγξακκαηηθά, νη θαλφλεο πνπ ηέζεθαλ αθνξνχζαλ ηα 

παξαθάησ ζέκαηα: 

 Πξαθηηθά - ζεκεηψζεηο ζπλάληεζεο. Ο εξεπλεηήο ζα θξαηά 

εκπεξηζηαησκέλεο θαη ζαθείο γξαπηέο ζεκεηψζεηο ησλ ζπλεληεχμεσλ, 

θαη δελ ζα πξνρσξήζεη ζε καγλεηνθψλεζε ησλ ζπλεληεχμεσλ γηα 

απνθπγή θαηαζηάζεσλ κε ζπλαίλεζεο απφ ηνπο εξσηψκελνπο. 

 Εεηήκαηα εζηθήο θαη δενληνινγίαο (παξάξηεκα Β). Ζ ζπκκεηνρή 

θπζηθψλ πξνζψπσλ ζηελ έξεπλα είλαη εζεινληηθή. Οη εξσηήζεηο ησλ 
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ζπλεληεχμεσλ δελ πεξηέρνπλ πξνζσπηθά ζηνηρεία αζζελψλ ή θπζηθψλ 

πξνζψπσλ απφ ηα νπνία ζα κπνξνχζε λα απνθαιπθζεί κε 

νπνηνδήπνηε ηξφπν ε ηαπηφηεηα ησλ ζπκκεηερφλησλ. Οη απαληήζεηο 

είλαη απφιπηα εκπηζηεπηηθέο θαη κφλν ηα κέιε ηεο εξεπλεηηθήο νκάδαο 

ζα έρνπλ πξφζβαζε ζε απηέο. Οη απαληήζεηο ζα ρξεζηκνπνηεζνχλ 

απνθιεηζηηθά γηα εξεπλεηηθνχο ζθνπνχο θαη ζπγθεθξηκέλα ζα ηχρνπλ 

πνζνηηθήο ή/θαη πνηνηηθήο επεμεξγαζίαο ζπλνιηθά. Κακία κεκνλσκέλε 

πιεξνθνξία ζρεηηθά κε ηε «Μνλάδα Αλαθνπθηζηηθήο Φξνληίδαο 

Γαιηιαία» ηεο Ηεξάο Μεηξνπφιεσο Μεζνγαίαο θαη Λαπξεσηηθήο ή 

θπζηθφ πξφζσπν δελ ζα δεκνζηεπηεί κεκνλσκέλα, παξά κφλν ηα 

ηειηθά απνηειέζκαηα ηεο έξεπλαο. Ζ αλσλπκία ησλ ζπκκεηερφλησλ θαη 

ην πξνζσπηθφ απφξξεην ζα ηεξεζεί ζην αθέξαην θαζ’ φιε ηε δηάξθεηα 

ηεο έξεπλαο αιιά θαη κεηά ην πέξαο απηήο. 

ηε ζπλέρεηα, αθνχ δφζεθαλ νη θαηάιιειεο νδεγίεο (ε δηεχζπλζε ηνπ 

ηζηφηνπνπ https://www.alsinfo.gr/ θαη ζπζηήζεθε ε ρξήζε ππνινγηζηή γηα 

πξφζβαζε ζηελ ηζηνζειίδα γηα θαιχηεξε εκπεηξία πινήγεζεο ζε ζρέζε κε ηηο 

θηλεηέο ζπζθεπέο), ν θάζε ζπκκεηέρνληαο είρε ζηε δηάζεζε ηνπ πεξίπνπ 30 

ιεπηά ψζηε λα πεξηεγεζεί ζηελ ηζηνζειίδα. Έπεηηα αθνινχζεζε ζπδήηεζε κε 

ηνλ θάζε ζπλεληεπμηαδφκελν θαη ε θάζε ζπδήηεζε είρε δηάξθεηα κία ψξα. ηε 

ζπδήηεζε ηέζεθαλ ζηνπο ζπκκεηέρνληεο κηα ζεηξά εξσηήζεσλ γηα ηελ 

επρξεζηία θαη ηελ ηθαλνπνίεζε ηνπο απφ ην πεξηερφκελν, ηε ιεηηνπξγηθφηεηα 

ηεο ηζηνζειίδαο θαη ηελ αμηνπηζηία ηεο. Οη εξσηήζεηο ησλ εκη-δνκεκέλσλ 

ζπλεληεχμεσλ ζπληάρζεθαλ κεηά θαη ηελ κειέηε εξσηήζεσλ πνπ 

ρξεζηκνπνηήζεθαλ ζε άιιεο παξφκνηεο έξεπλεο (63,64). πγθεθξηκέλα 

ηέζεθαλ νη εμήο εξσηήζεηο πνπ ρσξίζηεθαλ ζε ζεκαηηθέο ελφηεηεο γηα ηελ 

κεηέπεηηα δηεπθφιπλζε ηνπ ζηαδίνπ ηεο αλάιπζεο ησλ δεδνκέλσλ: 

1. Απνηειεζκαηηθφηεηα εξγαιείνπ (ηζηφηνπνο):  

a. Πφζν εχθνιε είλαη ε αλαδήηεζε πιεξνθνξηψλ; 

b. Πφζν ζαθείο είλαη νη πιεξνθνξίεο (εάλ ε νξνινγία πνπ 

ρξεζηκνπνηείηαη, φπσο ν ηίηινο ησλ ζειίδσλ θαη ησλ δηαθφξσλ 

ηκεκάησλ ηνπ, αληηπξνζσπεχνπλ ηα ζπγθεθξηκέλα ηκήκαηα); 

c. Πφζν ρξφλν ρξεηάδεηαη γηα λα πινεγεζείηε θαη λα δηαβάζεηε ηελ 

ζπγθεθξηκέλε ηζηνζειίδα; 

https://www.alsinfo.gr/
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2. Αμηνπηζηία πεξηερνκέλνπ:  

a. Πσο ζαο θαίλεηαη ην πεξηερφκελν ηεο ηζηνζειίδαο; 

b. Πφζν θαηάιιειν είλαη ην πεξηερφκελν ηεο ηζηνζειίδαο φζνλ 

αθνξά ηα ζέκαηα πνπ κειεηά (δειαδή ην ALS θαη ηελ ΑΦ); 

c. Καιχπηεη ηηο αλάγθεο ησλ θξνληηζηψλ αηφκσλ κε ALS;  

d. Θεσξείηε ηηο βηβιηνγξαθηθέο πεγέο πνπ παξαηίζεληαη ζηελ 

ηζηνζειίδα αμηφπηζηεο;  

3. Αλάιπζε αμηνπνίεζεο: 

a. Πνηεο πιεξνθνξίεο γηα ηελ ηζηνζειίδα ζεσξείηε πην ρξήζηκεο θαη 

ζα ηηο ζπκβνπιεπφζαζηαλ ψζηε λα παξέρεηε θάπνηα δεμηφηεηα 

ζην άηνκν πνπ θξνληίδεηε; 

b. Πφζν ρξήζηκε είλαη ε δηαξθήο ελεκέξσζε ηνπ πεξηερνκέλνπ κε 

λέα δεδνκέλα (ή λέεο πιεξνθνξίεο) πνπ ζρεηίδνληαη κε ην ALS 

θαη ηελ ΑΦ; 

c. Πφζν ρξήζηκε είλαη ε επηθνηλσλία κε επαγγεικαηία πγείαο πνπ 

πξνζθέξεηαη κέζσ ηεο ηζηνζειίδαο; 

Δξσηήζεηο γεληθνχ ελδηαθέξνληνο 

4. Πνηα ε άπνςε ζαο γηα ηελ πξψηε ζειίδα πνπ είδαηε (αξρηθή ζειίδα); 

5. Ση ζαο άξεζε πην πνιχ ζηελ ηζηνζειίδα; 

6. Ση δελ ζαο άξεζε ζηελ ηζηνζειίδα; 

7. Ση επηπιένλ πιεξνθνξία ζα επηζπκνχζαηε λα δηαζέηεη ε ηζηνζειίδα; ε 

πνηα κνξθή; Πξνηηκάηε θείκελν ή πνιπκεζηθφ πεξηερφκελν (εηθφλα, 

βίληεν, slide show εηθφλσλ); 

8. Θα επηζθεπηφζαζηαλ μαλά απηήλ ηελ ηζηνζειίδα; Θα ζπζηήλαηε ηε 

ζπγθεθξηκέλε ηζηνζειίδα θαη ζε άιινπο θξνληηζηέο; Δλ θαηαθιείδη 

ζεσξείηε ηελ ηζηνζειίδα ρξήζηκε, ελδηαθέξνπζα θαη θαηάιιειε γηα 

πηζαλή ρξήζε;  

Ανάλςζη ηυν αποηελεζμάηυν 

Μεηά ηελ νινθιήξσζε ησλ ζπλεληεχμεσλ, πξνθχπηνπλ ρξήζηκα 

απνηειέζκαηα ζρεηηθά κε ηελ άπνςή ησλ θξνληηζηψλ γηα ηελ ζπγθεθξηκέλε 

ηζηνζειίδα: 
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 Όινη νη ζπκκεηέρνληεο αλέθεξαλ φηη ε πεξηήγεζε θαη επνκέλσο ε 

αλαδήηεζε πιεξνθνξηψλ ζηελ ηζηνζειίδα ήηαλ αξθεηά εχθνιε. 

 πκθψλεζαλ φηη ε αληηζηνηρία ησλ ηίηισλ ησλ ζειίδσλ κε ην 

πεξηερφκελν ήηαλ θαιά δνκεκέλν θαη νξγαλσκέλν θαη ε θαηαλφεζε 

ηνπο ήηαλ εχθνιε θαη ζαθήο. 

 Όινη νη θξνληηζηέο δήισζαλ φηη κπνξεί θαλείο λα βξεη εχθνια θαη 

γξήγνξα απηφ πνπ ηνλ ελδηαθέξεη λα δηαβάζεη κέζα ζε ιίγα ιεπηά. 

 Δπίζεο, αλέθεξαλ φηη ην πεξηερφκελν ηνπ ηζηνηφπνπ θαίλεηαη αξθεηά 

αμηφπηζην ζε ζρέζε κε πξνεγνχκελεο γλψζεηο θαη εκπεηξίεο πνπ είραλ.  

 Παξάιιεια, ηφληζαλ φηη ην πεξηερφκελν είλαη θαηάιιειν θαη αθξηβέο ζε 

ζρέζε κε ηα ζέκαηα πνπ δηαπξαγκαηεχεηαη ε ζπγθεθξηκέλε ηζηνζειίδα. 

 ην εξψηεκα αλ ην πεξηερφκελν ηνπ ηζηφηνπνπ θαιχπηεη ηηο αλάγθεο 

ησλ θξνληηζηψλ νη απφςεηο δηίζηαληαη αλάινγα κε ην ζηάδην ηεο λφζνπ 

πνπ βξίζθεηαη ην αγαπεκέλν ηνπο πξφζσπν. Οξηζκέλνη απάληεζαλ 

φηη ζηελ  παξνχζα θάζε ηεο αζζέλεηαο ην πεξηερφκελν ηεο 

ηζηνζειίδαο θαιχπηεη ηηο αλάγθεο ηνπο, άιινη φηη ηνπο θαιχπηεη 

κεξηθψο, ελψ νη θξνληηζηέο αηφκσλ πνπ έρνπλ εηζέιζεη ζε πνιχ 

πξνρσξεκέλα ζηάδηα ηεο λφζνπ δελ ηνπο θαιχπηεη, γηαηί ηα γλσξίδνπλ 

ήδε θαη ηα βηψλνπλ. Χζηφζν, επηζήκαλαλ φηη ν ζπγθεθξηκέλνο 

ηζηφηνπνο είλαη πνιχ ρξήζηκνο θαη θαιχπηεη ηηο αλάγθεο θξνληηζηψλ 

ζην 100% ζηα πξψηα ζηάδηα ηεο λφζνπ θαη ζηελ αξρή ηεο δηάγλσζεο, 

ελψ γηα ηνπο ίδηνπο ζηελ παξνχζα θάζε ηνπο θάλεθε ρξήζηκν ην 

πεξηερφκελν ηεο ΑΦ. 

 Δπηπιένλ, ε πιεηνλφηεηα ησλ ζπκκεηερφλησλ ζρνιίαζαλ φηη νη 

βηβιηνγξαθηθέο πεγέο θαίλνληαη αμηφπηζηεο αιιά δηαηεξψληαο θάπνηεο 

επηθπιάμεηο, επεηδή ζα ήζειαλ πεξηζζφηεξν ρξφλν λα κειεηήζνπλ ηελ 

πξνηεηλφκελε βηβιηνγξαθία. 

 ηε ζπλέρεηα, νη θξνληηζηέο εξσηήζεθαλ πνηεο πιεξνθνξίεο απφ ηελ 

ηζηνζειίδα ζεσξνχλ ρξήζηκεο θαη ζα ηηο ζπκβνπιεπφληνπζαλ. Καη εδψ 

νη απφςεηο δηέθεξαλ αλάινγα κε ηηο αλάγθεο πνπ είρε ην αγαπεκέλν 

ηνπο πξφζσπν ζηελ παξνχζα θάζε ηεο λφζνπ. Δλδεηθηηθά νη 

απαληήζεηο πνπ δφζεθαλ είλαη: 

o «Όιεο». 
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o «Μνπ είλαη ρξήζηκεο νη νδεγίεο αζθήζεσλ, ηεο 

γαζηξνζηνκίαο θαη ηεο ηξαρεηνζηνκίαο». 

o «Οη πιεξνθνξίεο πνπ αθνξνχλ ηελ νκηιία, θαηάπνζε». 

o «Σν ζεκείν κε ηνλ πληγκφ θαη ηε γαζηξνζηνκία». 

o «Όιεο νη πιεξνθνξίεο είλαη ρξήζηκεο θαη κε ζσζηή 

δηαρείξηζε απνηεινχλ ρξήζηκν εξγαιείν». 

o «Σν ηη είλαη ην ALS θαη πνηνπο αζζελείο αθνξά. Σα 

ζπκπηψκαηα πνπ κπνξεί λα πξνθχςνπλ θαη ην ηη κπνξείο 

λα θάλεηο γηα απηά, φπσο ε αλαπλνή θαη ε θαηαλάισζε 

θαγεηνχ». 

 Όινη νη ζπκκεηέρνληεο ζπκθψλεζαλ φηη ε δηαξθήο ελεκέξσζε ηνπ 

κελνχ «ΝΔΑ» είλαη ρξήζηκε θαη απαξαίηεηε γηα λα ελεκεξψλνληαη 

εχθνια, γξήγνξα θαη αμηφπηζηα γηα ηηο εμειίμεηο θαη ηα λέα δεδνκέλα ηεο 

λφζνπ. 

 Αθφκε, φινη αλέθεξαλ φηη ε επηθνηλσλία κε επαγγεικαηία πγείαο πνπ 

απνζθνπεί λα πξνζθέξεηαη κέζσ ηεο ηζηνζειίδαο είλαη ρξήζηκε. 

 Πέληε απφ ηνπο έμη θξνληηζηέο ζρνιίαζαλ φηη ε αξρηθή ζειίδα είλαη κηα 

σξαία, επράξηζηε, ραιαξή, θηιηθή πξνο ηνλ επηζθέπηε εηθφλα, γηαηί δελ 

είλαη θάηη πνπ ζε πηέδεη θαη ζε αγρψλεη. Παξφια απηά, έλαο θξνληηζηήο 

είπε φηη λαη κελ είλαη σξαία, αιιά θαηαζιηπηηθή ιφγσ ηνπ 

λνζνθνκεηαθνχ πεξηβάιινληνο. 

 ηελ εξψηεζε ηη ηνπο άξεζε πην πνιχ ζηελ ηζηνζειίδα, νη απαληήζεηο 

πνηθίινπλ: 

o «Γεληθά φιν, εηδηθά ην θνκκάηη ησλ θξνληηζηψλ» 

o «Όια» 

o «Οη επεμεγήζεηο κε ηηο εηθφλεο» 

o «Πξψηεο βνήζεηεο, θαηάπνζε θαη γαζηξνζηνκία» 

o «Ζ ζαθήλεηα θαη ε ηεθκεξίσζε ησλ πιεξνθνξηψλ» 

o «Ζ νξγάλσζε θαη ε μεθάζαξε ζεκαηνινγία» 

 Αληίζεηα, θαλείο δελ αλέθεξε θάπνην αξλεηηθφ ζηνηρείν, θάηη πνπ λα 

κελ ηνπο άξεζε ζηελ ηζηνζειίδα. 
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 Απηφ πνπ ιείπεη απφ ηελ ηζηνζειίδα, θαη ζα ήζειαλ αξθεηνί θξνληηζηέο 

είλαη πην πινχζην πεξηερφκελν θαη ζπλερή ελεκέξσζε γηα ηα λεφηεξα 

δεδνκέλα πνπ αθνξνχλ ηε θαξκαθεπηηθή αγσγή, ζεξαπεία γηα ην ALS.  

 Έλα αθφκε ζηνηρείν πνπ ιείπεη θαη πξνηάζεθε είλαη ε δπλαηφηεηα 

παξνπζίαζεο ηαηξψλ λεπξνιφγσλ πνπ εμεηδηθεχνληαη ζηελ 

ζπγθεθξηκέλε λφζν, αιιά θαη γεληθφηεξα ηαηξψλ άιισλ εηδηθνηήησλ 

αλάινγα κε ηελ πεξηνρή δηακνλήο ηνπο.  

 Δπηπιένλ, δηαηππψζεθε ε πξφηαζε λα κεηαθξαζηεί ε ηζηνζειίδα θαη ζε 

άιιεο γιψζζεο ιφγσ ηεο παξνρήο θξνληίδαο ζε άηνκα κε ALS απφ 

θξνληηζηέο άιισλ ρσξψλ. 

 Όηαλ θαζίζηαηαη δπλαηφλ, ε κνξθή πνπ ζα παξέρεηαη ε λέα 

πιεξνθνξία ζα πξνηηκνχζαλ λα είλαη κε ηε κνξθή βίληεν, ιφγσ 

θαιχηεξεο θαη γξεγνξφηεξεο αθνκνίσζεο.  

 Οινθιεξψλνληαο, φινη νη ζπκκεηέρνληεο αλέθεξαλ φηη ε ηζηνζειίδα 

είλαη ρξήζηκε, ελδηαθέξνπζα θαη θαηάιιειε γηα ρξήζε, ζα επηζθεθηνχλ 

ζίγνπξα ηελ ηζηνζειίδα μαλά θαη ζα ηελ ζπζηήζνπλ φρη κφλν θαη ζε 

άιινπο θξνληηζηέο πνπ γλσξίδνπλ, αιιά θαη ζε λεπξνιφγνπο πνπ 

αζρνινχληαη κε ηε λφζν. Αλακέλνπλ λεφηεξα ζρεηηθά κε ηελ πηζαλή 

πιήξε εθαξκνγή ηεο ηζηνζειίδαο κεηά ηελ νινθιήξσζε ησλ 

κεηαπηπρηαθψλ ζπνπδψλ. 
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ΚΔΦΑΛΑΗΟ 12
Ο
: ΤΕΖΣΖΖ -ΤΜΠΔΡΑΜΑΣΑ 

Ζ ηζηνζειίδα www.reproduktivlivsplan.se ηνπ Παλεπηζηεκίνπ ηεο 

Οπςάιαο απνηειεί κέξνο κηαο εξεπλεηηθήο κειέηεο πνπ αζρνιείηαη κε ηνλ 

ηξφπν δσήο πξηλ, θαηά ηελ δηάξθεηα θαη κεηά ηελ εγθπκνζχλε. ηφρνο ηεο 

κειέηεο είλαη λα απμήζεη ηηο γλψζεηο ησλ λέσλ γηα ηνλ ξφιν πνπ έρνπλ ε 

ειηθία θαη ν ηξφπνο δσήο ζηελ γνληκφηεηα(65). Απεπζχλεηαη ζε κεκνλσκέλα 

άηνκα θαη πγεηνλνκηθνχο(66).   

Οη νκνηφηεηεο ησλ ηζηνηφπσλ www.reproduktivlivsplan.se θαη 

www.alsinfo.gr (ηζηνζειίδα πνπ πξαγκαηεχεηαη ε παξνχζα δηπισκαηηθή 

εξγαζία) αθνξνχλ ηε δνκή ησλ ηζηνζειίδσλ, θαζψο θαη ζηηο δχν ηζηνζειίδεο 

έρεη επηιεγεί ε δεκηνπξγία κελνχ θαη ππνκελνχ κε ην αληίζηνηρν θαηάιιειν 

πεξηερφκελν γηα εχθνιε πινήγεζε ζηνλ ηζηφηνπν θαη ην γεγνλφο φηη 

κεηαθξάδνληαη θαη ζε άιιεο γιψζζεο. Παξάιιεια, κηα άιιε νκνηφηεηα πνπ 

παξαηεξείηαη είλαη ε αμηνιφγεζε σο πξνο ην πεξηερφκελν. ηα απνηειέζκαηα 

ησλ αμηνινγήζεσλ θαη ησλ δχν ηζηνηφπσλ αξθεηνί ζπκκεηέρνληεο αλέθεξαλ 

φηη ην πεξηερφκελν ησλ ηζηνζειίδσλ είλαη αμηφπηζην, ηθαλνπνηεηηθφ θαη 

ελδηαθέξνλ θαη νη πξψηεο εληππψζεηο ήηαλ φηη νη ηζηφηνπνη είλαη απινί, 

ειθπζηηθνί θαη κνληέξλνη, κε νξηζκέλνπο ζπκκεηέρνληεο λα δηαθσλνχλ. 

Παξφια απηά, παξαηεξνχληαη θαη δηαθνξέο. Ζ ηζηνζειίδα 

www.reproduktivlivsplan.se αλαθέξεηαη ζην ζέκα ηεο γνληκφηεηαο θαη 

απεπζχλεηαη ζε κεκνλσκέλα άηνκα θαη πγεηνλνκηθνχο, ελψ ε ηζηνζειίδα πνπ 

πξαγκαηεχεηαη ε παξνχζα δηπισκαηηθή εξγαζία πεξηιακβάλεη ελεκεξσηηθφ 

θαη εθπαηδεπηηθφ πιηθφ γηα ην ALS θαη ηελ ΑΦ θαη απεπζχλεηαη ζε θξνληηζηέο. 

Ζ ηζηνζειίδα ηεο γνληκφηεηαο αμηνινγήζεθε σο πξνο ην πεξηερφκελν θαη ηελ 

επρξεζηία απφ θνηηεηέο λνζειεπηηθήο θαη κηα δηεπηζηεκνληθή νκάδα 

εκπεηξνγλσκφλσλ εξεπλεηψλ αλαπαξαγσγήο κε ηε κέζνδν ησλ νκάδσλ 

εζηίαζεο (κέζνδνο πνηνηηθήο έξεπλαο) θαη απφ λνζειεπηέο/καίεο κε 

εξσηεκαηνιφγηα (κέζνδνο πνζνηηθήο έξεπλαο). Αληίζεηα, ε ηζηνζειίδα 

www.alsinfo.gr αμηνινγήζεθε σο πξνο ηελ αμηνπηζηία, απνδνρή, 

απνηειεζκαηηθφηεηα θαη ρξεζηκφηεηα ηνπ πεξηερνκέλνπ ηεο απφ θξνληηζηέο 

αηφκσλ κε ALS κε ηε κέζνδν ησλ εκηδνκεκέλσλ αηνκηθψλ ζπλεληεχμεσλ 

(κέζνδνο πνηνηηθήο έξεπλαο).  

http://www.reproduktivlivsplan.se/
http://www.reproduktivlivsplan.se/
http://www.alsinfo.gr/
http://www.reproduktivlivsplan.se/
http://www.alsinfo.gr/
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Ζ αλάπηπμε ηνπ ζπγθεθξηκέλνπ ηζηφηνπνπ επεηεχρζε κε ηε ρξήζε ελφο 

αλνηρηνχ θψδηθα ζπζηήκαηνο δηαρείξηζεο πεξηερνκέλνπ (CMS), ηνπ 

Wordpress. Δλεκεξψλεη θαη εθπαηδεχεη δηεμνδηθά ηνπο ρξήζηεο/ θξνληηζηέο 

πάλσ ζε ζέκαηα πνπ αθνξνχλ ην ALS θαη ηελ ΑΦ. Σαπηφρξνλα, παξνπζηάδεη 

ππεξεζίεο ΑΦ πνπ δηαδξακαηίδνπλ κείδνλα ξφιν ζηε δσή ησλ αηφκσλ κε ALS 

θαη ησλ θξνληηζηψλ ηνπο. Παξάιιεια, παξέρεη ηε δπλαηφηεηα αζχγρξνλεο 

επηθνηλσλίαο (ειεθηξνληθφ ηαρπδξνκείν) κε εμεηδηθεπκέλν ηαηξνλνζειεπηηθφ 

πξνζσπηθφ 24ψξεο ηελ κέξα, 365 κέξεο ηνλ ρξφλν. 

Ζ αλάιπζε ησλ απνηειεζκάησλ πνπ ζπιιέρζεθαλ θαλεξψλεη πσο νη 

αξρηθέο πιεξνθνξηαθέο απαηηήζεηο ηνπ ηζηφηνπνπ θαιχθζεθαλ κηαο πνπ νη 

απαληήζεηο ησλ ζπκκεηερφλησλ ζηελ έξεπλα ήηαλ ζεηηθέο. Ζ αμηνιφγεζε ησλ 

θξνληηζηψλ αζζελψλ κε ALS ζρεηηθά κε ηελ αμηνπηζηία, απνδνρή, 

απνηειεζκαηηθφηεηα θαη ρξεζηκφηεηα ηνπ πεξηερνκέλνπ ηνπ ηζηφηνπνπ είλαη 

ηδηαίηεξα ελζαξξπληηθή, θαζψο δειψλνπλ φηη ζα ηνλ μαλαεπηζθεθζνχλ ζην 

κέιινλ θαη ζα ηνλ ζπζηήζνπλ θαη ζε άιινπο θξνληηζηέο θαη λεπξνιφγνπο πνπ 

αζρνινχληαη κε ην ALS. 

Χζηφζν, ε έξεπλα απηή είρε θάπνηνπο πεξηνξηζκνχο. Έλαο ζεκαληηθφο 

πεξηνξηζκφο ήηαλ ε κε θαιή γλψζε ρξήζεο Ζ/Τ γηα πινήγεζε ζηελ 

ηζηνζειίδα απφ θξνληηζηέο θαη πξαγκαηνπνίεζε εμ απνζηάζεσο ζπλάληεζεο 

κε απνηέιεζκα νξηζκέλνη θξνληηζηέο λα κελ αληαπνθξηζνχλ ζηελ δηεμαγσγή 

ηεο έξεπλαο. Έλαο αθφκε πεξηνξηζκφο ήηαλ ε κεησκέλε θαηαλφεζε ηεο 

Διιεληθήο Γιψζζαο απφ νξηζκέλνπο θξνληηζηέο, κε απνηέιεζκα λα 

απνθιεηζηνχλ απφ ηελ δηαδηθαζία επηινγήο αξθεηνί έκκηζζνη θξνληηζηέο. 

 Σέινο, ζε κειινληηθέο  εξγαζίεο ζα ήηαλ ρξήζηκν: 

 Να εκπινπηηζηεί ε ηζηνζειίδα κε πξσηφηππα βίληεν ζηελ ειιεληθή 

γιψζζα πνπ λα παξνπζηάδνπλ δηάθνξεο δεμηφηεηεο, ρξήζηκεο γηα 

θξνληηζηέο πνπ παξέρνπλ βνήζεηα ζε άηνκα κε ALS. 

 Να γίλεη πξνζπάζεηα δεκηνπξγίαο θαη παξνπζίαζεο ηαηξψλ 

λεπξνιφγσλ πνπ εμεηδηθεχνληαη ζηελ ζπγθεθξηκέλε λφζν, αιιά θαη 

γεληθφηεξα ηαηξψλ άιισλ εηδηθνηήησλ αλάινγα κε ηελ πεξηνρή 

δηακνλήο ησλ αηφκσλ κε ALS .  

 Να δεκηνπξγεζεί νκάδα επηζηεκφλσλ θαη ηερληθψλ πνπ λα 

εκπινπηίδνπλ ην πεξηερφκελν ηεο ηζηνζειίδαο κε ηηο λεφηεξεο εμειίμεηο. 
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 Να εκπινπηηζηεί κε ηζηνξίεο θξνληηζηψλ ή θαη αζζελψλ πνπ λα 

πεξηγξάθνπλ ηελ εκπεηξία ηνπο κε ηε λφζν θαη ηε θξνληίδα. 

 Να εκπινπηηζηεί ε ηζηνζειίδα κε πιηθφ πνπ λα απεπζχλεηαη ζε αζζελείο 

θαη επαγγεικαηίεο πγείαο.  

 Να γίλεη αιιαγή ηνπ πξφζζεηνπ κεηάθξαζεο κε θάπνην πνπ πξνζθέξεη 

αμηφπηζηε θαη αθξηβήο κεηάθξαζε. 

 Να γίλεη πξνζαξκνγή πξνηχπνπ (template) πξνο θνξεηέο ζπζθεπέο 

(smartphones-tablets). 

 Να ηεζεί ζε πιήξε εθαξκνγή ε ρξήζε ηεο ηζηνζειίδαο ψζηε λα 

ειεγρζεί ε ρξήζε ηεο ζηελ θαζεκεξηλή δσή.  

  



128 
 

ΒΗΒΛΗΟΓΡΑΦΗΑ 

1. Cleveland DW, Rothstein JD. From Charcot to Lou Gehrig: 

deciphering selective motor neuron death in ALS. Nature reviews 

Neuroscience 2001;2(11):806-819. 

2. Larsen K. Stephen Hawking: A biography. Greenwood Publishing 

Group; 2005. 

3. Everett EA, Pedowitz E, Maiser S, et al. Top Ten Tips Palliative 

Care Clinicians Should Know About Amyotrophic Lateral Sclerosis. 

Journal of Palliative Medicine 2020;23(6):842-847. 

4. Riva N, Agosta F, Lunetta C, et al. Recent advances in amyotrophic 

lateral sclerosis. J Neurol 2016;263(6):1241-1254.  

5. Curry C, Middleton H, Brown B. Palliative Care Training. Nursing 

Older People 2009;21(9):18 – 23. 

6. ALS Association [Γηαδίθηπν]. 2020 [επίζθεςε ζειίδαο 13/1/2020]; 

Γηαζέζηκν απφ: http://www.alsa.org/  

7. Kruger D. Amyotrophic Lateral Sclerosis. JAAPA 2012;25(7),53-55. 

8. Hardiman O, Al-Chalabi A, Chio A, et al. Amyotrophic Lateral 

Sclerosis. Nature Reviews Disease Primers 2017;3(1). 

9. ALS Therapy Development Institute [Γηαδίθηπν]. 2020 [επίζθεςε 

ζειίδαο 13/1/2020]; Γηαζέζηκν απφ: https://www.als.net/ 

10. Lemone P, Burke K, Bauldoff G. Παζνινγηθή-Υεηξνπξγηθή 

Ννζειεπηηθή ΗΗ: Κξηηηθή θέςε θαηά ηε Φξνληίδα ηνπ Αζζελνχο. 5ε 

Έθδνζε. Αζήλα: Ηαηξηθέο Δθδφζεηο Λαγφο Γεκήηξηνο; 2014. ει. 

1831-1833. 

11. Rossi FH, Franco MC, Estevez AG. Current Advances in 

Amyotrophic Lateral Sclerosis. IntechOpen [Γηαδίθηπν]. 2013 

[επίζθεςε ζειίδαο 6/12/2020]; Γηαζέζηκν απφ: 

https://www.intechopen.com/books/current-advances-in-

amyotrophic-lateral-sclerosis/pathophysiology-of-amyotrophic-

lateral-sclerosis  

12. National Institute of Neurological Disorders and Stroke [Γηαδίθηπν]. 

2020 [επίζθεςε ζειίδαο 13/1/2020]; Γηαζέζηκν απφ: 

https://www.ninds.nih.gov/Disorders/Patient-Caregiver-

http://www.alsa.org/
https://www.als.net/
https://www.intechopen.com/books/current-advances-in-amyotrophic-lateral-sclerosis/pathophysiology-of-amyotrophic-lateral-sclerosis
https://www.intechopen.com/books/current-advances-in-amyotrophic-lateral-sclerosis/pathophysiology-of-amyotrophic-lateral-sclerosis
https://www.intechopen.com/books/current-advances-in-amyotrophic-lateral-sclerosis/pathophysiology-of-amyotrophic-lateral-sclerosis
https://www.ninds.nih.gov/Disorders/Patient-Caregiver-Education/Fact-Sheets/Amyotrophic-Lateral-Sclerosis-ALS-Fact-Sheet


129 
 

Education/Fact-Sheets/Amyotrophic-Lateral-Sclerosis-ALS-Fact-

Sheet 

13. ηδεξνπνχινπ Κ. Βαζηθέο αξρέο ιεηηνπξγίαο ηνπ λεπξηθνχ 

ζπζηήκαηνο. Αζήλα: χλδεζκνο Διιεληθψλ Αθαδεκατθψλ 

Βηβιηνζεθψλ [Γηαδίθηπν]. 2015 [επίζθεςε ζειίδαο 6/12/2020]. 

Γηαζέζηκν απφ: http://hdl.handle.net/11419/4828 

14. Mayo Clinic [Γηαδίθηπν]. 2020 [επίζθεςε ζειίδαο 13/1/2020]; 

Γηαζέζηκν απφ: https://www.mayoclinic.org/diseases-

conditions/amyotrophic-lateral-sclerosis/symptoms-causes/syc-

20354022 

15. Swash M, Carvalho M. Risk Factors for Onset of Amyotrophic 

Lateral Sclerosis. European journal of neurology 2017;24(1):9-10. 

16. Muscular Dystrophy Association [Γηαδίθηπν]. 2020 [επίζθεςε 

ζειίδαο 13/1/2020]; Γηαζέζηκν απφ: 

https://www.mda.org/disease/amyotrophic-lateral-sclerosis 

17. Brown RH, Al-Chalabi A. Amyotrophic Lateral Sclerosis. The New 

England journal of medicine 2017;377(2):162-172. 

18. ALS CANADA [Γηαδίθηπν]. 2020 [επίζθεςε ζειίδαο 24/3/2020]; 

Γηαζέζηκν απφ: https://www.als.ca/ 

19. Brooks BR. El Escorial World Federation of Neurology Criteria for 

the Diagnosis of Amyotrophic Lateral Sclerosis. Subcommittee on 

Motor Neuron Diseases/Amyotrophic Lateral Sclerosis of the World 

Federation of Neurology Research Group on Neuromuscular 

Diseases and the El Escorial “Clinical Limits of Amyotrophic Lateral 

Sclerosis” Workshop Contributors. Journal of the neurological 

sciences 1994;124 suppl:96-107. 

20. Soriani MH, Desnuelle C. Care Management in Amyotrophic Lateral 

Sclerosis. Revue neurologique 2017;173(5),288-299. 

21. WHO. Definition of Palliative Care [Γηαδίθηπν]. 2012 [επίζθεςε 

ζειίδαο 17/3/2020]; Γηαζέζηκν απφ: 

https://www.who.int/cancer/palliative/definition/en/ 

22. Recommendation Rec (2003) 24 of the Committee of Ministers to 

member states on the organisation of palliative care [Γηαδίθηπν]. 

http://hdl.handle.net/11419/4828
https://www.mayoclinic.org/diseases-conditions/amyotrophic-lateral-sclerosis/symptoms-causes/syc-20354022
https://www.mayoclinic.org/diseases-conditions/amyotrophic-lateral-sclerosis/symptoms-causes/syc-20354022
https://www.mayoclinic.org/diseases-conditions/amyotrophic-lateral-sclerosis/symptoms-causes/syc-20354022
https://www.mda.org/disease/amyotrophic-lateral-sclerosis
https://www.als.ca/
https://www.who.int/cancer/palliative/definition/en/


130 
 

Council of Europe 2003 [επίζθεςε ζειίδαο 17/3/2020]; Γηαζέζηκν 

απφ: www.coe.int/t/dg3/health/Source/Rec(2003)24_en.pdf 

23. Γαιηιαία [Γηαδίθηπν]. 2020 [επίζθεςε ζειίδαο 17/3/2020]; Γηαζέζηκν 

απφ: http://www.galilee.gr 

24. A.D.A.M. medical encyclopedia [Γηαδίθηπν]. Johns Creek (GA): 

A.D.A.M., Inc.; c2018. What is palliative care?; [ελεκεξψζεθε 

23/1/2020; επίζθεςε ζειίδαο 17/3/2020]. Γηαζέζηκν απφ: 

https://medlineplus.gov/ency/patientinstructions/000536.htm  

25. Ogelby M, Goldstein RD. Interdisciplinary care: using your team. 

Pediatric clinics of North America 2014;61(4):823-824. 

26. Abu-Saad HH. Palliative care: an international view. Patient 

education and counseling 2000;41(1):15-22. 

27. Παηεξάθε Δ, Καηζαξαγάθεο Σ, Κάξινπ Υ, Υαηδνπνχινπ Μ, 

Φπρνγηνχ Α. Αλαθνπθηζηηθή Φξνληίδα. Αζήλα: Παλεπηζηεκηαθέο 

εκεηψζεηο; 2018. 

28. Radbruch L, Payne S. White Paper on standards and norms for 

hospice and palliative care in Europe: part 1. European Journal of 

Palliative Care 2009;16(6):278-289.  

29. Τπνπξγείν Τγείαο Δζληθή Δπηηξνπή γηα ηελ Αλάπηπμε θαη ηελ 

Τινπνίεζε ηεο ηξαηεγηθήο γηα ηελ Αλαθνπθηζηηθή Φξνληίδα ζηελ 

Διιάδα. Μειέηε θνπηκφηεηαο γηα ηελ Αλαθνπθηζηηθή Φξνληίδα 

ζηελ Διιάδα. Αζήλα [Γηαδίθηπν]. 2019 [επίζθεςε ζειίδαο 

6/12/2020]; Γηαζέζηκν απφ: 

https://www.snf.org/media/13543883/meleti-skopimotitas_teliko.pdf  

30. Μνλάδα Αλαθνπθηζηηθήο Αγσγήο «Σδέλε Καξέδε» [Γηαδίθηπν]. 2020 

[επίζθεςε ζειίδαο 17/3/2020]; Γηαζέζηκν απφ: 

http://www.monadaanakoufisis.gr 

31. Μέξηκλα [Γηαδίθηπν]. 2020 [επίζθεςε ζειίδαο 17/3/2020]; Γηαζέζηκν 

απφ: https://merimna.org.gr 

32. Get Palliative Care [Γηαδίθηπν]. 2020 [επίζθεςε ζειίδαο 20/3/2020]; 

Γηαζέζηκν απφ: https://getpalliativecare.org/ 

33. Cwik V, Kennedy A, Benditt J et al. MDA ALS Caregiver’s Guide. 

MDA ALS Division [Γηαδίθηπν]. 2013 [επίζθεςε ζειίδαο 6/12/2020]; 

http://www.coe.int/t/dg3/health/Source/Rec(2003)24_en.pdf
http://www.galilee.gr/
https://medlineplus.gov/ency/patientinstructions/000536.htm
https://www.snf.org/media/13543883/meleti-skopimotitas_teliko.pdf
http://www.monadaanakoufisis.gr/
https://merimna.org.gr/
https://getpalliativecare.org/


131 
 

Γηαζέζηκν απφ: http://docplayer.net/11253192-Mda-als-caregiver-s-

guide.html  

34. De Wit J, Schroder CD, El Mecky J, et al. Support needs of 

caregivers of patients with amyotrophic lateral sclerosis: A 

qualitative study. Palliative Support Care 2018;17(2):195-201. 

35. Zarit SH, Bangerter LR, Liu Y, Rovine MJ. Exploring the benefits of 

respite services to family caregivers: methodological issues and 

current findings. Aging & mental health 2016;21(3):224-231. 

36. Lisle S, Tennison M. Amyotrophic Lateral Sclerosis: the Role of 

Exercise. Current Sports Medicine Reports 2015;14(1):45-46. 

37. DeAlmeida JP, Silvestre R, Pinto AC, DeCarvalho M. Exercise and 

amyotrophic lateral sclerosis. Neurological sciences 2012;33(1):9-

15. 

38. Borasio GD, Voltz R, Miller RG. Palliative Care in Amyotrophic 

Lateral Sclerosis. Neurologic Clinics 2001;19(4):829-847. 

39. Beukelman DR, Light JC. Augmentative & Alternative 

Communication. New York: Brookes Publishing 1998. ει. 3-9. 

40. Neto LL, Constantini AC, Yu Shon Chun R. Communication 

vulnerable in patients with Amyotrophic Lateral Sclerosis: A 

systematic  review. NeuroRehabilitation 2017;40(4):561-568. 

41. Braun AT, Caballero-Eraso C, Lechtzin N. Amyotrophic Lateral 

Sclerosis and the Respiratory System. Clin Chest Med 

2018;39(2):391-400. 

42. Μπξηαλζεχο Π, Μπαιηφπνπινο Γ. Μεραληθή Τπνζηήξημε ηεο 

Αλαπλνήο ζηελ Δπείγνπζα Ηαηξηθή θαη Δληαηηθή Θεξαπεία. Αζήλα: 

Ηαηξηθέο Δθδφζεηο Π.Υ. Παζραιίδεο 2005. ει. 166-177. 

43. Magelssen M, Holmoy T,  et al. Ethical Challenges in Tracheostomy 

– Assisted Ventilation in Amyotrophic Lateral Sclerosis. J Neurol 

2018;265(11):2730-2736. 

44. Berman A, Snyder S, Jackson C. Ζ Ννζειεπηηθή ζηελ Κιηληθή 

Πξάμε. 6ε Έθδνζε. Αζήλα: Ηαηξηθέο Δθδφζεηο Λαγφο Γεκήηξηνο 

2011. ει. 716-719. 

45. Nelson R, Staggers N. Health Informatics: An Interprofessional 

Approach. Second Edition. Elsevier 2018. ει. 1-3.  

http://docplayer.net/11253192-Mda-als-caregiver-s-guide.html
http://docplayer.net/11253192-Mda-als-caregiver-s-guide.html


132 
 

46. Παπαδνπνχινπ Γ, Πέηζα Α. Γηαδηθηπαθή ηαηξηθή πιεξνθνξία θαη 

ειεθηξνληθή πγεία. Δπηζηεκνληθά Υξνληθά 2015;20(1): 27-40. 

47.  Κνπκπνχξνο Η. Σερλνινγίεο Πιεξνθνξηψλ θαη Δπηθνηλσλίαο θαη 

Κνηλσλία. Α’ Έθδνζε. Αζήλα: Δθδφζεηο Νέσλ Σερλνινγηψλ 2012. 

ει. 74. 

48. EHealth – Ζιεθηξνληθή Τγεία [Γηαδίθηπν]. Τπνπξγείν Τγείαο 2020 

[επίζθεςε ζειίδαο 15/4/2020]; Γηαζέζηκν απφ: 

https://www.moh.gov.gr/articles/ehealth/ 

49. Αξάπνγινπ Α, Μαβφγινπ Υ, Οηθνλνκάθνο Ζ, Φχηξνο Κ. 

Πιεξνθνξηθή Α’, Β’, Γ’ Γπκλαζίνπ. Αζήλα: Ηλζηηηνχην Σερλνινγίαο 

Τπνινγηζηψλ θαη Δθδφζεσλ «Γηφθαληνο» 2006. ει. 74-75. 

50. Μαληάο Η. Δηζαγσγή ζηελ Πιεξνθνξηθή. Αζήλα: Δθδφζεηο Π.Υ. 

Παζραιίδεο 2007. ει. 154-156,180-181,195-196. 

51. Παξαζθεπάο Μ. Κνηλσλία ηεο Πιεξνθνξίαο. Αζήλα: χλδεζκνο 

Διιεληθψλ Αθαδεκατθψλ Βηβιηνζεθψλ 2015:156,173-175. 

Γηαζέζηκν απφ: 

https://repository.kallipos.gr/pdfviewer/web/viewer.html?file=/bitstre

am/11419/378/1/00_master_document.pdf  

52. Joomla! [Γηαδίθηπν]. 2020 [επίζθεςε ζειίδαο 29/3/2020]; Γηαζέζηκν 

απφ: https://www.joomla.org/about-joomla.html  

53. Wakode BV, Chaudhari DN. Study of content management systems 

Joomla and Drupal. International Journal of Research in 

Engineering and Technology 2013;12(2):569-573. 

54. Rawtani MR, Chidambaram SS. Drupal: The Open Source Content 

Management System Software Suit ForLibrary With Library 2.0 

Features. 7th International CALIBER 2009:176-183. 

55. Patel SK, Rathod VR, Parikh S. Joomla, Drupal and WordPress – A 

Statistical Comparison of Open Source CMS. 3rd International 

Conference on: IEEE 2011:182-187. 

56. Wordpress [Γηαδίθηπν]. Wikipedia 2020 [επίζθεςε ζειίδαο 

29/3/2020]; Γηαζέζηκν απφ: https://el.wikipedia.org/wiki/WordPress  

57. Απνζηνιάθεο Γ, Αξακπαηδήο Γ θαη άιινη. ρεδηαζκφο θαη Αλάπηπμε 

Γηαδηθηπαθψλ Δθαξκνγψλ Γ’ Σάμε ΔΠΑΛ. Αζήλα: Ηλζηηηνχην 

Σερλνινγίαο Τπνινγηζηψλ θαη Δθδφζεσλ «Γηφθαληνο» 2015; 54-56, 

https://www.moh.gov.gr/articles/ehealth/
https://repository.kallipos.gr/pdfviewer/web/viewer.html?file=/bitstream/11419/378/1/00_master_document.pdf
https://repository.kallipos.gr/pdfviewer/web/viewer.html?file=/bitstream/11419/378/1/00_master_document.pdf
https://www.joomla.org/about-joomla.html
https://el.wikipedia.org/wiki/WordPress


133 
 

78. Γηαζέζηκν απφ: file:///C:/Users/Toshibanb/Downloads/24-0558-

01_Schediasmos-kai-Anaptychi-Diadiktyakon-Efarmogon_G-

EPAL_Vivlio-Mathiti.pdf 

58. Λαδαξίλεο, Φ. Πνιπκέζα. Αζήλα: χλδεζκνο Διιεληθψλ 

Αθαδεκατθψλ Βηβιηνζεθψλ 2015; 154-157. Γηαζέζηκν απφ: 

http://hdl.handle.net/11419/2054. 

59. TopHost [Γηαδίθηπν]. 2020 [επίζθεςε ζειίδαο 15/4/2020]; Γηαζέζηκν 

απφ: https://top.host/el/ 

60. Moser A, Korstjens I. Series: Practical guidance to qualitative 

research. Part 1: Introduction. The European journal of general 

practice 2017;23(1):271-273. 

61. Γαιάλεο Π. Μέζνδνη  ζπιινγήο δεδνκέλσλ ζηελ πνηνηηθή έξεπλα. 

Αξρεία Διιεληθήο Ηαηξηθήο 2018;35(2):268-277. 

62. Ίζαξε Φ, Πνχξθνο Μ. Πνηνηηθή Μεζνδνινγία Έξεπλαο. Αζήλα: 

χλδεζκνο Διιεληθψλ Αθαδεκατθψλ Βηβιηνζεθψλ; 2015. Γηαζέζηκν 

απφ: 

https://repository.kallipos.gr/pdfviewer/web/viewer.html?file=/bitstre

am/11419/5826/4/15327_Isari-KOY.pdf  

63. Kim H., et al. Online health information search and evaluation: 

observations and semi-structured interviews with college students 

and maternal health experts. Health Information & Libraries Journal 

2011;28(3):188-199. 

64. Van der Pligt P., Ball K., et al. The views of first time mothers 

completing an intervention to reduce postpartum weight retention: A 

qualitative evaluation of the mums OnLine study. Midwifery 

2018;56:23-28. 

65. Reproduktiv Livsplan [Γηαδίθηπν]. 2020 [επίζθεςε ζειίδαο 

8/12/2020]; Γηαζέζηκν απφ: 

http://www.reproduktivlivsplan.se/el/%ce%b1%ce%bd%ce%b1%cf

%80%ce%b1%cf%81%ce%b1%ce%b3%cf%89%ce%b3%ce%b9%

ce%ba%ce%bf-

%cf%83%cf%87%ce%b5%ce%b4%ce%b9%ce%bf-

%ce%b5%cf%86-%ce%bf%cf%81%ce%bf%cf%85-

%ce%b6%cf%89%ce%b7%cf%83/  

file:///C:/Users/Toshibanb/Downloads/24-0558-01_Schediasmos-kai-Anaptychi-Diadiktyakon-Efarmogon_G-EPAL_Vivlio-Mathiti.pdf
file:///C:/Users/Toshibanb/Downloads/24-0558-01_Schediasmos-kai-Anaptychi-Diadiktyakon-Efarmogon_G-EPAL_Vivlio-Mathiti.pdf
file:///C:/Users/Toshibanb/Downloads/24-0558-01_Schediasmos-kai-Anaptychi-Diadiktyakon-Efarmogon_G-EPAL_Vivlio-Mathiti.pdf
http://hdl.handle.net/11419/2054
https://top.host/el/
https://repository.kallipos.gr/pdfviewer/web/viewer.html?file=/bitstream/11419/5826/4/15327_Isari-KOY.pdf
https://repository.kallipos.gr/pdfviewer/web/viewer.html?file=/bitstream/11419/5826/4/15327_Isari-KOY.pdf
http://www.reproduktivlivsplan.se/el/%ce%b1%ce%bd%ce%b1%cf%80%ce%b1%cf%81%ce%b1%ce%b3%cf%89%ce%b3%ce%b9%ce%ba%ce%bf-%cf%83%cf%87%ce%b5%ce%b4%ce%b9%ce%bf-%ce%b5%cf%86-%ce%bf%cf%81%ce%bf%cf%85-%ce%b6%cf%89%ce%b7%cf%83/
http://www.reproduktivlivsplan.se/el/%ce%b1%ce%bd%ce%b1%cf%80%ce%b1%cf%81%ce%b1%ce%b3%cf%89%ce%b3%ce%b9%ce%ba%ce%bf-%cf%83%cf%87%ce%b5%ce%b4%ce%b9%ce%bf-%ce%b5%cf%86-%ce%bf%cf%81%ce%bf%cf%85-%ce%b6%cf%89%ce%b7%cf%83/
http://www.reproduktivlivsplan.se/el/%ce%b1%ce%bd%ce%b1%cf%80%ce%b1%cf%81%ce%b1%ce%b3%cf%89%ce%b3%ce%b9%ce%ba%ce%bf-%cf%83%cf%87%ce%b5%ce%b4%ce%b9%ce%bf-%ce%b5%cf%86-%ce%bf%cf%81%ce%bf%cf%85-%ce%b6%cf%89%ce%b7%cf%83/
http://www.reproduktivlivsplan.se/el/%ce%b1%ce%bd%ce%b1%cf%80%ce%b1%cf%81%ce%b1%ce%b3%cf%89%ce%b3%ce%b9%ce%ba%ce%bf-%cf%83%cf%87%ce%b5%ce%b4%ce%b9%ce%bf-%ce%b5%cf%86-%ce%bf%cf%81%ce%bf%cf%85-%ce%b6%cf%89%ce%b7%cf%83/
http://www.reproduktivlivsplan.se/el/%ce%b1%ce%bd%ce%b1%cf%80%ce%b1%cf%81%ce%b1%ce%b3%cf%89%ce%b3%ce%b9%ce%ba%ce%bf-%cf%83%cf%87%ce%b5%ce%b4%ce%b9%ce%bf-%ce%b5%cf%86-%ce%bf%cf%81%ce%bf%cf%85-%ce%b6%cf%89%ce%b7%cf%83/
http://www.reproduktivlivsplan.se/el/%ce%b1%ce%bd%ce%b1%cf%80%ce%b1%cf%81%ce%b1%ce%b3%cf%89%ce%b3%ce%b9%ce%ba%ce%bf-%cf%83%cf%87%ce%b5%ce%b4%ce%b9%ce%bf-%ce%b5%cf%86-%ce%bf%cf%81%ce%bf%cf%85-%ce%b6%cf%89%ce%b7%cf%83/


134 
 

66. Ragnar M, Hultstrand J, et al. Development of an evidence-based 

website on preconception health. Upsala Journal of Medical 

Sciences 2018;123(2):116-122. 

  



135 
 

ΠΑΡΑΡΣΖΜΑΣΑ 

  



136 
 

Παπάπηημα Α’ - Δπγαλεία και δςναηόηηηερ ηος 

Wordpress πος σπηζιμοποιήθηκαν για ηην ςλοποίηζη 

ηος ιζηόηοπος 

Βήμα 1ο: Δπιλογή και αγοπά web hosting και domain name 

Σν πξψην βήκα γηα ηελ δεκηνπξγία ηζηνζειίδαο ήηαλ ε αγνξά ελφο web 

hosting θαη domain name (αλαιπηηθέο νδεγίεο βιέπε θεθάιαην 9ν).  

Ζ πιαηθφξκα θηινμελίαο ηνπ ηζηφηνπνπ πνπ επηιέρζεθε ήηαλ απηή ηεο 

Top.Host απφ ηελ δηεχζπλζε https://top.host/el/.  

Αθνχ πξαγκαηνπνηήζεθαλ νη δηαδηθαζίεο εγγξαθήο, ζπλδξνκήο θαη 

αλεβάζκαηνο ηεο ηζηνζειίδαο ην domain πνπ απνθηήζεθε είλαη ην εμήο: 

https://www.alsinfo.gr/. Σν φλνκα ηνπ ρψξνπ πνπ θαηαρσξήζεθε είλαη ζηελ 

πξνζσπηθή θαηνρή ηνπ δηαρεηξηζηή κέρξη 15/04/2022. Ζ δηάξθεηα ηεο 

θηινμελίαο ζην server γηα δεκφζηα πξφζβαζε είλαη έσο ηηο 15/04/2021. 

Βήμα 2ο: Δγκαηάζηαζη ηος Wordpress 

 Ζ εγθαηάζηαζε ηνπ Wordpress πξαγκαηνπνηήζεθε κέζα απφ ην Plesk, 

ην νπνίν είλαη έλα εξγαιείν δηαρείξηζεο/ πίλαθαο ειέγρνπ κέζσ ηνπ νπνίνπ 

γίλεηαη εχθνια ε δηαρείξηζε ησλ ηζηνζειίδσλ ζηνλ εμππεξέηε ηεο εηαηξείαο 

πνπ θηινμελνχληαη. Αλαιπηηθέο νδεγίεο κπνξεί λα βξεη θάπνηνο ζηε 

δηεχζπλζε: https://top.host/support/knowledge-base/pos-boro-na-egkatastiso-

to-wordpress-mesa-apo-to-plesk/ (1). 

 Αθνχ νινθιεξψζεθε ε εγθαηάζηαζε, πξαγκαηνπνηήζεθε ζχλδεζε ζην 

πεξηβάιινλ δηαρείξηζεο ηνπ Wordpress κέζα απφ ηνλ δηθηπαθφ ηφπν 

https://www.alsinfo.gr/wp-login.php, ζπκπιεξψλνληαο ην φλνκα ρξήζηε θαη 

ηνλ θσδηθφ πξφζβαζεο ηνπ δηαρεηξηζηή πνπ δειψλεη θάπνηνο θαηά ηελ 

εγθαηάζηαζε ηνπ Wordpress γηα λα μεθηλήζεη ν ζρεδηαζκφο ηνπ site (εηθφλεο 

Α.1 θαη Α.2). 

https://top.host/el/
https://www.alsinfo.gr/
https://top.host/support/knowledge-base/pos-boro-na-egkatastiso-to-wordpress-mesa-apo-to-plesk/
https://top.host/support/knowledge-base/pos-boro-na-egkatastiso-to-wordpress-mesa-apo-to-plesk/
https://www.alsinfo.gr/wp-login.php
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Δηθφλα Α.1 Δίζνδνο ζην δηαρεηξηζηηθφ πεξηβάιινλ 

 

Δηθφλα Α.2 Δίζνδνο ζηελ ηζηνζειίδα ζαλ δηαρεηξηζηήο 

Βήμα 3ο: Δπιλογή θέμαηορ 

 Σν επφκελν βήκα ήηαλ ίζσο ην πην θαζνξηζηηθφ βήκα γηα ηελ αλάπηπμε 

ηεο ηζηνζειίδαο, θαζψο αθνξά ηελ επηινγή ηνπ ζέκαηνο.  

Σα ζέκαηα αιιάδνπλ ηε ζρεδίαζε ηνπ ηζηφηνπνπ, 

ζπκπεξηιακβαλνκέλεο ηεο δηάηαμήο ηνπ. Ζ αιιαγή ηνπ ζέκαηνο αιιάδεη ηνλ 

ηξφπν εκθάληζεο ηνπ ηζηφηνπνπ ζην κπξνζηηλφ κέξνο, δειαδή απηφ πνπ 

βιέπεη έλαο επηζθέπηεο φηαλ πεξηεγείηαη ζηελ ηζηνζειίδα. Ζ πιαηθφξκα δίλεη 
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ηε δπλαηφηεηα επηινγήο αλάκεζα ζε 7478 ζέκαηα, κεξηθά απφ ηα νπνία είλαη 

δσξεάλ(2,3). 

Απφ ηνλ πίλαθα ειέγρνπ επηιέγεη θαλείο απφ ην κελνχ πινήγεζεο: 

ΕμθάνιζηΘέμαηαΠροζθήκη νέοσ θαη αθνχ απνθαζίζεη πνην ζέκα 

επηζπκεί, επηιέγεη: ΕγκαηάζηαζηΕνεργοποίηζη. Ζ παξακεηξνπνίεζε ηνπ 

ελεξγνχ ζέκαηνο γίλεηαη επηιέγνληαο: Προζαρμογή. 

Δλ ηέιεη ην ζέκα ην νπνίν επηιέρζεθε ζηελ παξνχζα ηζηνζειίδα 

θαιείηαη Doctorial (εηθφλα Α.3). 

 

Δηθφλα Α.3 Δπηινγή ζέκαηνο 

Βήμα 4ο: Γημιοςπγία μενού 

Έλα απφ ηα βαζηθφηεξα ζπζηαηηθά ηεο ηζηνζειίδαο είλαη ην κελνχ 

επηινγψλ πνπ πεξηέρεη ην ράξηε ηνπ ηζηφηνπνπ (sitemap). Μέζα απφ απηφ νη 

επηζθέπηεο κπνξνχλ λα πινεγεζνχλ ειεχζεξα ζε φια ηα κελνχ ρσξίο 

πεξηνξηζκνχο θαηεχζπλζεο θαη λα βξνπλ ηελ πιεξνθνξία πνπ αλαδεηνχλ 

εχθνια θαη γξήγνξα.  



139 
 

Ζ πξνζζήθε ελφο κελνχ επηινγψλ ζην Wordpress γίλεηαη απφ ην 

αξηζηεξφ κελνχ επηινγψλ ΕμθάνιζηΜενού θαη Δημιοσργία νέοσ μενού 

(εηθφλα Α.4). 

 

Δηθφλα Α.4 Γεκηνπξγία κελνχ 

Βήμα 5ο: Γημιοςπγία ζελίδων  

Σν επφκελν βήκα ήηαλ ε δεκηνπξγία ζειίδσλ πνπ πεξηέρνπλ ζηαζεξφ 

θαη κφληκν πεξηερφκελν. 

Γηα ηε δεκηνπξγία κηαο ζειίδαο, επηιέγεη θαλείο απφ ην κελνχ επηινγψλ 

αξηζηεξά ζηνλ πίλαθα ειέγρνπ: ΣελίδεςΠροζθήκη νέας (εηθφλα Α.5).   
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Δηθφλα Α.5 Πξνζζήθε λέαο ζειίδαο 

Καηά ηελ δεκηνπξγία θάζε ζειίδαο πξέπεη λα εηζαρζεί έλαο ηίηινο θαη ε 

πιεξνθνξία πνπ ζα πεξηέρεη ε θάζε δηαθνξεηηθή ζειίδα. Ζ πιεξνθνξία απηή 

κπνξεί λα είλαη ηα πάληα, απφ απιφ θείκελν θαη εηθφλεο, βίληεν έσο θφξκα 

επηθνηλσλίαο θαζψο θαη ν ζπλδπαζκφο πνιιψλ απφ απηψλ. Αθνχ εηζαρζεί 

φιε ε απαξαίηεηε πιεξνθνξία, πξέπεη λα παηεζεί ην θνπκπί Δημοζίεσζη ην 

νπνίν βξίζθεηαη ζηα δεμηά ψζηε λα απνζεθεπζνχλ νη αιιαγέο (εηθφλα Α.6).  

 

Δηθφλα Α.6 Γεκηνπξγία ζειίδσλ 

Ακέζσο κεηά έγηλε ε αλάζεζε ζειίδσλ ζην κελνχ πνπ δεκηνπξγήζεθε.  

Βήμα 6ο: Γημιοςπγία άπθπων 

ε αληίζεζε κε ηηο ζειίδεο, ηα άξζξα απνηεινχλ ζπλερή ξνή λέσλ ζε 

κηα ηζηνζειίδα. 

Ζ πξνζζήθε λένπ άξζξνπ έγηλε απφ ηνλ πίλαθα ειέγρνπ θαη ηελ 

επηινγή Άρθρα Προζθήκη νέοσ (εηθφλα Α.7).  

Ζ δεκηνπξγία άξζξνπ είλαη παξφκνηα κε απηή ηεο δεκηνπξγίαο ζειίδαο.  

Ζ δηαθνξά ηνπο είλαη φηη ζηα άξζξα νξίδνληαη θαηεγνξίεο. Οη 

θαηεγνξίεο έρνπλ σο ζθνπφ ηελ θαιχηεξε δηαρείξηζε ησλ άξζξσλ θαζψο 

δεκηνπξγνχληαη θάπνηα θίιηξα αλαδήηεζεο κε βάζε ηηο θαηεγνξίεο, άξα είλαη 

επθνιφηεξε ε εχξεζε ελφο άξζξνπ αλ ππάξρεη θαηεγνξηνπνίεζε ηνπ. 
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Δηθφλα Α.7 Πξνζζήθε λένπ άξζξνπ 

 

Βήμα 7ο: Γημιοςπγία καηηγοπιών 

Απφ ηνλ πίλαθα ειέγρνπ επηιέγνληαο Άρθρα Καηηγορίες, 

δεκηνπξγήζεθαλ νη επηζπκεηέο θαηεγνξίεο (Αλαθνπθηζηηθή Φξνληίδα, Πιάγηα 

Μπαηξνθηθή θιήξπλζε, Φξνληηζηήο) (εηθφλα Α.8). 

 

 

Δηθφλα Α.8 Πξνζζήθε λέαο θαηεγνξίαο 

 

Οη θαηεγνξίεο απηέο γηα λα εκθαλίδνληαη ζηελ πιεπξηθή ζηήιε (sidebar) 

ηεο ηζηνζειίδαο, έπξεπε λα επηιερζεί απφ ηνλ πίλαθα ειέγρνπ Εμθάνιζη 

Μικροεθαρμογές Καηηγορίες Προζθήκη μικροεθαρμογής (εηθφλα Α.9). 
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Δηθφλα Α.9 Δκθάληζε θαηεγνξηψλ ζηελ πιεπξηθή ζηήιε ηεο ηζηνζειίδαο 

 

Βήμα 8ο: Γιασείπιζη μικποεθαπμογών (widgets) 

Οη κηθξνεθαξκνγέο είλαη αλεμάξηεηα ηκήκαηα πεξηερνκέλνπ πνπ 

εκθαλίδνπλ πξφζζεηα ραξαθηεξηζηηθά ζηελ ηζηνζειίδα. πλήζσο νη πεξηνρέο 

απηέο βξίζθνληαη ζηελ αξηζηεξή ή ζηε δεμηά πιεπξηθή ζηήιε, αιιά θάπνηα 

ζέκαηα ππνζηεξίδνπλ θαη πεξηνρέο κνλάδσλ ζην ππνζέιηδν ή ζηελ θνξπθή 

ηεο ζειίδαο. Γηα ηελ δηαρείξηζε ηνπο κεηαβαίλεη θαλείο ζην Εμθάνιζη 

Μικροεθαρμογές (εηθφλα Α.10). 

 

Δηθφλα Α.10 Δηζαγσγή κηθξνεθαξκνγψλ 
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ηα πιαίζηα ηεο ζπγθεθξηκέλεο εξγαζίαο νη κηθξνεθαξκνγέο πνπ 

ρξεζηκνπνηήζεθαλ είλαη: 

 Αλάδεηεζε. 

 Ζκεξνιφγην. 

 Πξφζθαηα άξζξα. 

 Καηεγνξίεο. 

 Κείκελν γηα επηθνηλσλία κε ρξήζε ζχληνκνπ θψδηθα. 

 Μηθξνεθαξκνγή γηα απηφκαηε κεηάθξαζε. 

Βήμα 9ο: Ππόζθεηα 

Σα πξφζζεηα (plugins) επηηξέπνπλ λα επεθηείλεη θαλείο ηηο δπλαηφηεηεο 

πνπ πξνζθέξεη ε βαζηθή εγθαηάζηαζε ηνπ Wordpress.  

Απφ ηνλ πίλαθα ειέγρνπ επηιέγνληαο Πρόζθεηα Νέο Πρόζθεηο 

επηιέρζεθαλ γηα ηνπο ζθνπνχο ηεο παξνχζαο εξγαζίαο ηα εμήο πξφζζεηα 

(εηθφλα Α.11): 

 Contact Form 7: έλα πξφζζεην γηα θφξκεο επηθνηλσλίαο. Απιφ αιιά 

επέιηθην. 

 Elementor: ν πην πξνεγκέλνο frontend θχιηζεο θαη απφζεζεο builder 

ζειίδαο. 

 Google Website Translator: απηφκαηε ππεξεζία κεηάθξαζεο ηεο 

Google ζε 100+ γιψζζεο. Μηα απιή θαη νινθιεξσκέλε πνιχγισζζε 

ιχζε γηα ην Wordpress. 

 Gutenberg Blocks and Template Library by Otter: ην Otter δηαζέηεη 

δεθάδεο κπινθ Gutenberg γηα ηε δεκηνπξγία φκνξθσλ ζειίδσλ. 

 Matomo Analytics – Ethical Stats. Powerful Insights: ε πξψηε 

ελαιιαθηηθή ιχζε ηνπ Google Analytics πνπ παξέρεη πιήξε έιεγρν ησλ 

δεδνκέλσλ θαη πξνζηαηεχεη ην απφξξεην γηα ηνπο επηζθέπηεο. 

Γσξεάλ, αζθαιέο θαη αλνηρηφ (εηθφλα Α.12). 

 Orbit Fox Companion: απηφ ην πξφζζεην πεξηέρεη κηα βηβιηνζήθε 

πξνηχπσλ πνηφηεηαο, ιεηηνπξγηθέο κνλάδεο εηθνληδίσλ/ εηθνλίδηα 
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θνηλνπνίεζεο, κπινθ Guttenberg θαη widgets δεκηνπξγίαο ζειίδσλ 

Elementor/ BeaverBuilder. 

 Read More Without Refresh: εκθάληζε/ απφθξπςε επηπιένλ θεηκέλνπ. 

 Real Time Visitor Statistics: απηή ε πξνζζήθε παξαθνινπζεί ηα 

αλαιπηηθά ζηνηρεία ηνπ ηζηνχ γηα θάζε ζειίδα θαη εκθαλίδεη δηάθνξεο 

αλαθνξέο αλαιπηηθψλ ζηνηρείσλ ζηνλ πίλαθα δηαρείξηζεο, θαζψο θαη 

ζηε δηεπαθή (εηθφλα Α.13). 

 

Δηθφλα Α.11 Δηζαγσγή λένπ πξφζζεηνπ 
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Δηθφλα Α.12 Δπηζθφπεζε επηζθέςεσλ ζηελ ηζηνζειίδα κε ην πξφζζεην 

Matomo Analytics – Ethical Stats. Powerful Insights 
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Δηθφλα Α.13 Δπηζθφπεζε επηζθέςεσλ ζηελ ηζηνζειίδα κε ην πξφζζεην Real 

Time Visitor Statistics 
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Δπεςνηηικό Ππωηόκολλο 

Σίηλορ επγαζίαρ 

«Αλάπηπμε Ηζηνζειίδαο γηα ηελ Δθπαίδεπζε θαη Πιεξνθφξεζε ησλ 

Φξνληηζηψλ γηα ηελ Πιάγηα Μπαηξνθηθή θιήξπλζε (ALS)»  

Διζαγωγή 

Ζ Πιάγηα Μπαηξνθηθή θιήξπλζε (Amyotrophic Lateral Sclerosis - 

ALS) απνηειεί ηνλ πην ζπλεζηζκέλν ηχπν ησλ παζήζεσλ ηνπ θηλεηηθνχ 

λεπξψλα (Motor Neuron Disorders) θαη είλαη κηα εμειηζζφκελε 

λεπξνεθθπιηζηηθή δηαηαξαρή πνπ ραξαθηεξίδεηαη απφ ηαρεία πξννδεπηηθή 

παξάιπζε θαη ζάλαην κέζα ζε 2 έσο 5 έηε απφ ηελ έλαξμε ησλ 

ζπκπησκάησλ (1,2). Σν ALS επεξεάδεη θαηά ην πιείζηνλ άηνκα ειηθίαο 55 

έσο 75 εηψλ. Ζ ζπρλφηεηα είλαη δχν θνξέο πςειφηεξε ζηνπο άλδξεο απφ φηη 

ζηηο γπλαίθεο (3,4,5).  

Ο κεηαβαιιφκελνο ξπζκφο ηεο εμέιημεο ηεο λφζνπ θαζηζηά δχζθνιε 

ηελ αλάπηπμε απνηειεζκαηηθψλ ζεξαπεηψλ. Χο εθ ηνχηνπ ε παξνρή 

Αλαθνπθηζηηθήο Φξνληίδαο (ΑΦ) ζε αζζελείο κε ALS, ζε θαηάιιεια 

νξγαλσκέλεο δνκέο θαη ππεξεζίεο, είλαη κείδνλνο ζεκαζίαο ηφζν γηα ηελ 

ππνζηεξηθηηθή θξνληίδα ησλ αζζελψλ απηψλ, φζν θαη ησλ νηθνγελεηψλ ηνπο 

(6,7). 

Οη ζπλερψο απμαλφκελεο απαηηήζεηο ησλ αζζελψλ κε ALS ζε 

ζπλδπαζκφ κε ηελ ηαρεία αλάπηπμε ηεο ηερλνινγίαο θαη ηεο πιεξνθνξηθήο 

επηβάιινπλ ηε δεκηνπξγία ηζηνζειίδαο πνπ ζα παξέρεη ζηνπο θξνληηζηέο 

πιεξνθνξίεο γηα ην ALS θαη ηηο ππεξεζίεο ΑΦ, θαζψο θαη εθπαηδεπηηθφ πιηθφ 

γηα ηε βειηίσζε ηεο παξερφκελεο θξνληίδαο θαη ηεο πνηφηεηαο δσήο ησλ 

αζζελψλ πνπ θξνληίδνπλ. Ο θαζέλαο ζα κπνξεί λα έρεη πξφζβαζε 

νπνηαδήπνηε ζηηγκή θαη απφ νπνηνδήπνηε κέξνο.    

κοπόρ 

Ο ζθνπφο ηεο ζπγθεθξηκέλεο έξεπλαο είλαη ε δνθηκή θαη ε αμηνιφγεζε ηεο 

αμηνπηζηίαο, απνδνρήο, απνηειεζκαηηθφηεηαο θαη ρξεζηκφηεηαο ηνπ 
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πεξηερνκέλνπ ηνπ ηζηνηφπνπ (https://www.alsinfo.gr/) ζε ρξήζηεο/ θξνληηζηέο 

αζζελψλ κε ALS πνπ έρεη σο ζηφρνπο: 

1. Σελ παξνρή πιεξνθνξηψλ ζηνπο θξνληηζηέο αζζελψλ κε ALS γηα ηε 

λφζν. 

2. Σελ εθπαίδεπζε ησλ θξνληηζηψλ γηα ηε βειηίσζε ηεο παξερφκελεο 

θξνληίδαο θαη ηεο πνηφηεηαο δσήο ησλ αζζελψλ κε ALS. 

3. Σελ ελεκέξσζε θαη εθπαίδεπζε ησλ θξνληηζηψλ ζηελ Αλαθνπθηζηηθή 

Φξνληίδα. 

Μέθοδορ ζςλλογήρ δεδομένων 

ηελ παξνχζα εξεπλεηηθή εξγαζία ζα ρξεζηκνπνηεζεί ε Πνηνηηθή 

Μέζνδνο πιινγήο Γεδνκέλσλ. πγθεθξηκέλα, έρεη επηιερζεί ε κέζνδνο ησλ 

ζπλεληεχμεσλ. 

Οη ζπλεληεχμεηο ρξεζηκνπνηνχληαη γηα ηε βαζχηεξε θαηαλφεζε ησλ 

απφςεσλ, ησλ εκπεηξηψλ, ησλ ζπλαηζζεκάησλ, ησλ αληηιήςεσλ, ησλ 

πεπνηζήζεσλ θαη ησλ θηλήηξσλ ησλ αηφκσλ αλαθνξηθά κε ζπγθεθξηκέλα 

δεηήκαηα (8). Οη ζπλεληεχμεηο πξαγκαηνπνηνχληαη αηνκηθά, δειαδή ζε θάζε 

ζπλέληεπμε ζπκκεηέρεη κφλν ν εξεπλεηήο θαη ην άηνκν ην νπνίν παξαρσξεί ηε 

ζπλέληεπμε θαη γηα ηνλ ιφγν απηφλ ελδείθλπληαη ηδηαίηεξα ζε επαίζζεηα θαη 

πξνζσπηθά δεηήκαηα, ζηα νπνία είλαη πνιχ πηζαλφ νη ζπκκεηέρνληεο λα κελ 

επηζπκνχλ λα εθθξάζνπλ ηηο απφςεηο ηνπο κπξνζηά ζε άιια άηνκα παξά 

κφλν ζηνπο εξεπλεηέο. Δπηπιένλ, νη ζπλεληεχμεηο είλαη θαηάιιειεο ζηηο 

πεξηπηψζεηο θαηά ηηο νπνίεο νη εξεπλεηέο γλσξίδνπλ ιίγα γηα ην εξεπλεηηθφ 

εξψηεκα, θαζψο θαη ζηηο πεξηπηψζεηο πνπ αλαδεηνχλ ιεπηνκέξεηεο ζρεηηθά 

κε ην εξεπλεηηθφ εξψηεκα απφ ηελ πιεπξά ησλ αηφκσλ(9). 

ηελ παξνχζα έξεπλα, εξεπλεηήο είλαη ε Μεηαπηπρηαθή Φνηηήηξηα 

Γηαλλάθε Μαξία, Ννζειεχηξηα ΠΔ θαη Σειεηφθνηηε ηνπ Γηηδξπκαηηθνχ 

Πξνγξάκκαηνο Μεηαπηπρηαθψλ πνπδψλ «Οξγάλσζε θαη Γηνίθεζε 

Τπεξεζηψλ Τγείαο – Πιεξνθνξηθή ηεο Τγείαο» κε εηδίθεπζε ζηελ 

Πιεξνθνξηθή ηεο Τγείαο θαη 2εηή πξνυπεξεζία ζε Θέζε Ννζειεχηξηαο ζηε 

Μνλάδα Αλαθνπθηζηηθήο Φξνληίδαο Γαιηιαία ηεο Ηεξάο Μεηξνπφιεσο 

Μεζνγαίαο θαη Λαπξεσηηθήο. 

 

https://www.alsinfo.gr/
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ςλλογή δεδομένων με ζςνενηεύξειρ 

Γηα ηε ζπιινγή ησλ δεδνκέλσλ ζα ρξεζηκνπνηεζνχλ εκη-δνκεκέλεο 

ζπλεληεχμεηο. Οη εκη-δνκεκέλεο ζπλεληεχμεηο απνηεινχληαη απφ έλα ζχλνιν 

πξνθαζνξηζκέλσλ, θαηά θάπνηνλ ηξφπν, εξσηήζεσλ θαη ρξεζηκνπνηείηαη 

ζπρλά απφ λένπο πνηνηηθνχο κειεηεηέο ψζηε λα έρνπλ έλαλ νδεγφ γηα ηα 

ζέκαηα πνπ ζεσξνχλ φηη είλαη ζεκαληηθά λα θαιχςνπλ ζην πιαίζην ηεο 

ζπλέληεπμεο(10).  

Θα πξαγκαηνπνηεζνχλ ζπλαληήζεηο είηε κε θπζηθή παξνπζία είηε εμ 

απνζηάζεσο ιφγσ ηεο παλδεκίαο ηνπ θνξσλντνχ. Αθνχ δνζνχλ νη 

θαηάιιειεο νδεγίεο, νη ζπκκεηέρνληεο ζηελ έξεπλα ζα έρνπλ ζηε δηάζεζε 

ηνπο 30ιεπηά ψζηε λα πεξηεγεζνχλ ζηελ ηζηνζειίδα (https://www.alsinfo.gr/). 

Έπεηηα ζα αθνινπζήζεη ζπδήηεζε φπνπ ζα ηεζνχλ κηα ζεηξά εξσηήζεσλ γηα 

ηελ επρξεζηία θαη ηελ ηθαλνπνίεζε ηνπο απφ ην πεξηερφκελν, ηε 

ιεηηνπξγηθφηεηα ηεο ηζηνζειίδαο θαη ηελ αμηνπηζηία ηεο. 

Δπεςνηηικά επωηήμαηα 

1. Απνηειεζκαηηθφηεηα εξγαιείνπ (ηζηφηνπνο):  

a. Πφζν εχθνιε είλαη ε αλαδήηεζε πιεξνθνξηψλ; 

b. Πφζν ζαθείο είλαη νη πιεξνθνξίεο (εάλ ε νξνινγία πνπ 

ρξεζηκνπνηείηαη, φπσο ν ηίηινο ησλ ζειίδσλ θαη ησλ δηαθφξσλ 

ηκεκάησλ ηνπ, αληηπξνζσπεχνπλ ηα ζπγθεθξηκέλα ηκήκαηα); 

c. Πφζν ρξφλν ρξεηάδεηαη γηα λα πινεγεζείηε θαη λα δηαβάζεηε ηελ 

ζπγθεθξηκέλε ηζηνζειίδα; 

2. Αμηνπηζηία πεξηερνκέλνπ:  

a. Πσο ζαο θαίλεηαη ην πεξηερφκελν ηεο ηζηνζειίδαο; 

b. Πφζν θαηάιιειν είλαη ην πεξηερφκελν ηεο ηζηνζειίδαο φζνλ 

αθνξά ηα ζέκαηα πνπ κειεηά (δειαδή ην ALS θαη ηελ ΑΦ); 

c. Καιχπηεη ηηο αλάγθεο ησλ θξνληηζηψλ αηφκσλ κε ALS;  

d. Θεσξείηε ηηο βηβιηνγξαθηθέο πεγέο πνπ παξαηίζεληαη ζηελ 

ηζηνζειίδα αμηφπηζηεο;  

3. Αλάιπζε αμηνπνίεζεο: 

https://www.alsinfo.gr/
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a. Πνηεο πιεξνθνξίεο γηα ηελ ηζηνζειίδα ζεσξείηε πνην ρξήζηκεο 

θαη ζα ηηο ζπκβνπιεπφζαζηαλ ψζηε λα παξέρεηε θάπνηα 

δεμηφηεηα ζην άηνκν πνπ θξνληίδεηε; 

b. Πφζν ρξήζηκε είλαη ε δηαξθήο ελεκέξσζε ηνπ πεξηερνκέλνπ κε 

λέα δεδνκέλα (ή λέεο πιεξνθνξίεο) πνπ ζρεηίδνληαη κε ην ALS 

θαη ηελ ΑΦ; 

c. Πφζν ρξήζηκε είλαη ε επηθνηλσλία κε επαγγεικαηία πγείαο πνπ 

πξνζθέξεηαη κέζσ ηεο ηζηνζειίδαο; 

Δξσηήζεηο γεληθνχ ελδηαθέξνληνο: 

4. Πνηα ε άπνςε ζαο γηα ηελ πξψηε ζειίδα πνπ είδαηε (αξρηθή ζειίδα); 

5. Ση ζαο άξεζε πην πνιχ ζηελ ηζηνζειίδα; 

6. Ση δελ ζαο άξεζε ζηελ ηζηνζειίδα; 

7. Ση επηπιένλ πιεξνθνξία ζα επηζπκνχζαηε λα δηαζέηεη ε ηζηνζειίδα; ε 

πνηα κνξθή; Πξνηηκάηε θείκελν ή πνιπκεζηθφ πεξηερφκελν (εηθφλα, 

βίληεν, slide show εηθφλσλ); 

8. Θα επηζθεπηφζαζηαλ μαλά απηήλ ηελ ηζηνζειίδα; Θα ζπζηήλαηε ηε 

ζπγθεθξηκέλε ηζηνζειίδα θαη ζε άιινπο θξνληηζηέο; Δλ θαηαθιείδη 

ζεσξείηε ηελ ηζηνζειίδα ρξήζηκε, ελδηαθέξνπζα θαη θαηάιιειε γηα 

πηζαλή ρξήζε;  

Πληθςζμόρ μελέηηρ 

Σνλ πιεζπζκφ ηεο κειέηεο ζα απνηειέζνπλ θξνληηζηέο (κέιε ηεο 

νηθνγέλεηαο ή έκκηζζα άηνκα πρ. επαγγεικαηίεο πγείαο-απνθιεηζηηθέο) πνπ 

αλαιακβάλνπλ ηε θξνληίδα αζζελψλ κε ALS. Οη ζπκκεηέρνληεο ζην ζχλνιν 

ηνπο ζα είλαη 6 θαη ζα δεκηνπξγεζνχλ εηδηθά γηα ηελ έξεπλα. 

Κπιηήπια επιλογήρ 

Κξηηήξηα εηζαγσγήο ζηε κειέηε απνηεινχλ: 

1. Ζιηθία 

 θάησ ησλ 20, 

 20-30, 

 30-40, 
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 40-50 θαη 

 άλσ ησλ 50 

2. Μνξθσηηθφ επίπεδν 

 πξσηνβάζκηα εθπαίδεπζε, 

 δεπηεξνβάζκηα εθπαίδεπζε θαη 

 ηξηηνβάζκηα εθπαίδεπζε 

3. Ηδηφηεηα θξνληηζηή 

 κέινο ηεο νηθνγέλεηαο 

 έκκηζζα άηνκα (πρ. επαγγεικαηίαο πγείαο-απνθιεηζηηθή). 

Κπιηήπια αποκλειζμού 

1. Μεησκέλε θαηαλφεζε ηεο Διιεληθήο Γιψζζαο. 

Ανάλςζη δεδομένων 

Μεηά ηε ζπγθέληξσζε ησλ δεδνκέλσλ ησλ ζπλεληεχμεσλ, ζα 

αθνινπζήζεη ην ζηάδην ηεο αλάιπζεο ησλ δεδνκέλσλ. πγθεθξηκέλα, ζα 

πξαγκαηνπνηεζεί πνηνηηθή αλάιπζε θαη πεξηγξαθηθή ζηαηηζηηθή κε θαηάιιεια 

εξγαιεία γηα ηελ έθβαζε αμηφπηζησλ απνηειεζκάησλ. 

Εηηήμαηα ηθικήρ και δεονηολογίαρ 

Ζ ζπκκεηνρή θπζηθψλ πξνζψπσλ ζηελ έξεπλα είλαη εζεινληηθή. Οη 

εξσηήζεηο ησλ ζπλεληεχμεσλ δελ πεξηέρνπλ πξνζσπηθά ζηνηρεία αζζελψλ ή 

θπζηθψλ πξνζψπσλ απφ ηα νπνία ζα κπνξνχζε λα απνθαιπθζεί κε 

νπνηνδήπνηε ηξφπν ε ηαπηφηεηα ησλ ζπκκεηερφλησλ. Οη απαληήζεηο είλαη 

απφιπηα εκπηζηεπηηθέο θαη κφλν ηα κέιε ηεο εξεπλεηηθήο νκάδαο ζα έρνπλ 

πξφζβαζε ζε απηέο. Οη απαληήζεηο ζα ρξεζηκνπνηεζνχλ απνθιεηζηηθά γηα 

εξεπλεηηθνχο ζθνπνχο θαη ζπγθεθξηκέλα ζα ηχρνπλ πνζνηηθήο ή/θαη πνηνηηθήο 

επεμεξγαζίαο ζπλνιηθά. Κακία κεκνλσκέλε πιεξνθνξία ζρεηηθά κε ηε 

«Μνλάδα Αλαθνπθηζηηθήο Φξνληίδαο Γαιηιαία» ηεο Ηεξάο Μεηξνπφιεσο 

Μεζνγαίαο θαη Λαπξεσηηθήο ή θπζηθφ πξφζσπν δελ ζα δεκνζηεπηεί 

κεκνλσκέλα, παξά κφλν ηα ηειηθά απνηειέζκαηα ηεο έξεπλαο. Ζ αλσλπκία 

ησλ ζπκκεηερφλησλ θαη ην πξνζσπηθφ απφξξεην ζα ηεξεζεί ζην αθέξαην θαζ’ 

φιε ηε δηάξθεηα ηεο έξεπλαο αιιά θαη κεηά ην πέξαο απηήο. 
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Υπονοδιάγπαμμα 

Ο ρξφλνο πνπ απαηηείηαη γηα ηελ πξαγκαηνπνίεζε ησλ ζπλεληεχμεσλ 

είλαη έλαο κήλαο. 

Πποζδοκώμενα αποηελέζμαηα 

 Σα απνηειέζκαηα ηεο κειέηεο ζα ζπκβάιινπλ ζηελ βειηηζηνπνίεζε 

ηεο ηζηνζειίδαο θαζψο κπνξνχλ λα ρξεζηκνπνηεζνχλ σο βάζε γηα ηε 

ζπζηεκαηηθή θαη ζπλερή ελεκέξσζε θαη εθπαίδεπζε ησλ θξνληηζηψλ πνπ 

εκπιέθνληαη ζηε θξνληίδα ησλ αζζελψλ κε ALS.   
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