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ΕΙΣΑΓΩΓΗ

 Ο σκοπός της παρούσας μελέτης είναι η διερεύνηση της επαγγελματικής ανάπτυξης και διαχείρισης της σταδιοδρομίας των ατόμων που πάσχουν από θαλασσαιμία
, λαμβάνοντας υπόψη τους περιορισμούς που τους επιβάλλει η φύση της συγκεκριμένης ασθένειας. Πρόκειται για μια σοβαρή, αιματολογική πάθηση, η οποία αποτελεί απειλή για τη ζωή του αρρώστου, ενώ η ιατρική παρακολούθηση, οι μεταγγίσεις αίματος και γενικά, η αντιμετώπισή της είναι συνεχής, κουραστική και επίπονη. Πρέπει να σημειωθεί ότι οι θαλασσαιμικοί με τη δραστηριότητα και την επιμονή τους έχουν ξεπεράσει πολλά εμπόδια μέχρι σήμερα και έχουν αποδείξει πως αποτελούν τμήμα του ενεργού πληθυσμού με ιδιαίτερες δεξιότητες αλλά και ορισμένες ιδιαίτερες ανάγκες. Όπως όλες οι ομάδες του πληθυσμού με χρόνιες παθήσεις αντιμετωπίζουν, μεταξύ άλλων, σοβαρά προβλήματα επαγγελματικής αποκατάστασης, αλλά η επαγγελματική τους ανάπτυξη δεν έχει διερευνηθεί επαρκώς, καθώς το ενδιαφέρον στρέφεται, συνήθως, γύρω από την αντιμετώπιση των προβλημάτων της υγείας τους. Η θαλασσαιμία από μόνη της δεν επηρεάζει τη νοημοσύνη ή τη δημιουργικότητα του πάσχοντα, ο οποίος όμως, όταν σχεδιάζει το επαγγελματικό του μέλλον πρέπει να λάβει υπόψη του τους περιορισμούς που θέτει η φυσική του κατάσταση, καθώς και τις πρακτικές απαιτήσεις της θεραπευτικής του αγωγής (Vullo, Modell & Georganda, 1995). 

Η ΙΑΤΡΙΚΗ ΕΙΚΟΝΑ 
Ο όρος θαλασσαιμία περιλαμβάνει μια ετερογενή ομάδα κληρονομικών διαταραχών. Το κύριο χαρακτηριστικό τους είναι η μειωμένη σύνθεση της αιμοσφαιρίνης, που οφείλεται σε ελαττωματική παραγωγή των αιμοσφαιρινικών αλυσίδων α & β
, με αποτέλεσμα την ανεπαρκή αιμοποίηση, την καταστροφή των ερυθρών αιμοσφαιρίων στο περιφερικό αίμα και κατ΄ επέκταση, την αναιμία. Ανάλογα με την αλυσίδα που αφορά το γενετικό πρόβλημα, τα θαλασσαιμικά σύνδρομα διακρίνονται σε α-θαλασσαιμίες και β-θαλασσαιμίες. Οι α-θαλασσαιμίες σε ομόζυγο μορφή δεν είναι συμβατές με τη ζωή, ενώ οι α-ετερόζυγες μορφές δεν προκαλούν ιδιαίτερα κλινικά προβλήματα. Οι β-θαλασσαιμίες είναι περισσότερο συχνές και με μεγαλύτερη κλινική βαρύτητα. Οι α-θαλασσαιμίες είναι περισσότερο συχνές στη νοτιο-ανατολική Ασία και στη Κίνα, ενώ οι β-θαλασσαιμίες απαντώνται συχνότερα στους λαούς που κατοικούν γύρω από τη Μεσόγειο θάλασσα.

Οι συχνότεροι τύποι β-θαλασσαιμιών είναι: 

Ι) η β-ετερόζυγος θαλασσαιμία (=beta-thalassemia minor) 

ΙΙ) η ενδιάμεση β-θαλασσαιμία (=beta-thalassemia indermedia) και 

ΙΙΙ) η ομόζυγος β-θαλασσαιμία (=β-homozygotes) ή μείζονα Θαλασσαιμία ή αναιμία του Cooley
 (=Cooley’s anemia) ή Μεσογειακή αναιμία (=Thalassemia major). Πρόκειται για μια σοβαρή κατάσταση που προκαλεί ανεπαρκή αιμοποίηση και αιμόλυση (καταστροφή των ερυθρών αιμοσφαιρίων). Αφορά το 25% των παιδιών που προέρχονται από δύο γονείς-φορείς της β-ετερόζυγου θαλασσαιμίας
. (=if both parents are carriers of β-thalassemia trait). Όταν και οι δύο γονείς είναι φορείς της β-θαλασσαιμίας υπάρχει πιθανότητα 25% σε κάθε κύηση να αποκτήσουν παιδί με β-θαλασσαιμία, 50% πιθανότητα να αποκτήσουν παιδί που θα είναι φορέας της β-ετερόζυγου θαλασσαιμίας και 25% πιθανότητα να αποκτήσουν ένα υγιές παιδί: 


Κλινικά η νόσος εκδηλώνεται κατά τον 6ο-9ο μήνα της ζωής, με χαρακτηριστικά την ωχρότητα, ηπατομεγαλία, σπληνομεγαλία (=epatosplenomegalia), πυρετό, συχνές λοιμώξεις και καθυστερημένη σωματική ανάπτυξη του παιδιού (delay of the corporeo development), αλλά φυσιολογική ανάπτυξη της νοημοσύνης. Οστεοπορωτικές αλλοιώσεις των οστών του κρανίου προσδίδουν στο παιδί το χαρακτηριστικό μογγολοειδές προσωπείο, ενώ τα μακρά οστά είναι επιρρεπή σε αυτόματα κατάγματα (=the altered erythropoiesis provokes hyperplasia of the bony marrow with alterations of the boneses in which an increment of the spongy member is evidenced. The long boneses are osteoporotiche and susceptible of spontaneous fractures, the skull assumes the aspect “to brush», the facies is mongoloide.).

Η θεραπευτική αντιμετώπιση βασίζεται σε συχνές μεταγγίσεις αίματος (=regular blood transfusions) και στην αποσιδήρωση (=chelation (iron-removing) με φάρμακα όπως η δεσφεριοξαμίνη (=desferrioxamine) (Desferal), που χορηγείται ενδοφλεβίως (=into a vein) ή υποδορίως (=subcutaneous) και τότε πρόκειται για μια διαδικασία που διαρκεί περίπου 12 ώρες, είναι καθημερινή και εφ’ όρου ζωής. Τα παιδιά τα οποία δεν υποβάλλονται σε μεταγγίσεις και αποσιδήρωση, αποθνήσκουν κατά την δεύτερη δεκαετία της ζωής τους, εξαιτίας της τοξικότητας του σιδήρου που επηρεάζει ζωτικά όργανα όπως η καρδία, το ήπαρ και οι ενδοκρινείς αδένες. (=endocrine (hormone-producing glands). Τα τελευταία χρόνια χρησιμοποιούνται για την αποσιδήρωση καινούργια φάρμακα, που έχουν το πλεονέκτημα ότι χορηγούνται από το στόμα, όπως η δεφεριπρόνη (=deferiprone) (Ferriprox) και τα αποτελέσματα τους μελετώνται. Η αλλογενής μεταμόσχευση μυελού των οστών (=allogeneic bone marrow transplantation) έχει χρησιμοποιηθεί με επιτυχία στην αντιμετώπιση σοβαρών περιπτώσεων Μεσογειακής αναιμίας.

Αρκετές είναι οι επιπλοκές που προέρχονται από τις συχνές μεταγγίσεις αίματος, όπως διάφορες ιικές λοιμώξεις (ηπατίτιδα Β,C,HIV), αλλά και από τα φάρμακα. Συχνά προκαλούνται πρόσθετες επιπλοκές, όπως διαβήτης και άλλες ορμονικές διαταραχές, καθώς και προβλήματα ανάπτυξης, που επηρεάζουν πολύ την ψυχολογική κατάσταση των θαλασσαιμικών, ειδικά δε των εφήβων. Οι συχνές μεταγγίσεις, η αποσιδήρωση και οι επιπλοκές τους είναι ο λόγος, για τον οποίο τα θαλασσαιμικά άτομα και ιδιαίτερα οι έφηβοι, αποφεύγουν να υποβάλλονται στη θεραπεία, γιατί επηρεάζεται σημαντικά ο τρόπος ζωής τους. Είναι, βέβαια, αναμενόμενη η τάση των εφήβων για εναντίωση προς π.χ., τους γονείς ή το γιατρό τους, ωστόσο, συχνά «κάνουν την επανάστασή τους» σε διαδικασίες που σχετίζονται με τη θεραπεία τους (π.χ., παραμέληση χρήσης της ειδικής αντλίας είναι απαραίτητη για την αποσιδήρωση), με συνέπεια την επιβάρυνση της κατάστασης τους. Σε γενικές γραμμές, εκτιμάται ότι τα κορίτσια είναι πιο συνεργάσιμα και ακολουθούν με μεγαλύτερη αυτοπειθαρχία τις ιατρικές συμβουλές για τη διαδικασία μετάγγισης και αποσιδήρωσης, με αποτέλεσμα να παρουσιάζονται λιγότερα προβλήματα στη θεραπεία τους. 

Στην Ελλάδα έχουν καταγραφεί περίπου 4000 άτομα που πάσχουν από μείζονα Μεσογειακή αναιμία, ενώ το 6-8% του ελληνικού πληθυσμού είναι φορέας της β-ετερόζυγου θαλασσαιμίας. Η πρόληψη είναι η λέξη-κλειδί. Από τις αρχές της δεκαετίας του 1980 στη χώρα μας, δόθηκε από τον ιατρικό χώρο αλλά και από την Πολιτεία και τα μέσα ενημέρωσης έμφαση στην πληροφόρηση των γονέων για την πρόληψη
. Οι σύγχρονες τεχνικές προγεννητικού ελέγχου
 επιτρέπουν τη διάγνωση της β-θαλασσαιμίας ήδη από την εμβρυϊκή περίοδο. Σε περίπτωση θετικής διάγνωσης οι γονείς καλούνται να πάρουν σοβαρές κι υπεύθυνες αποφάσεις για το μέλλον, και να αποφασίσουν αναφορικά με τη συνέχιση ή τη διακοπή της κύησης (Vullo, Modell & Georganda, 1995). 

ΤΟ ΠΡΟΦΙΛ ΤΩΝ ΘΑΛΑΣΣΑΙΜΙΚΩΝ ΑΤΟΜΩΝ 

Η θαλασσαιμία επιδρά στην ψυχολογική προσαρμογή των ατόμων που πάσχουν από αυτήν, όπως συμβαίνει και με όλα τα χρόνια νοσήματα (Georganda, 1988). Πρόκειται για ένα εξαιρετικά πολύπλοκο θέμα, που εξαρτάται από πολλούς παράγοντες: ιατρικούς, ατομικούς, οικογενειακούς, κοινωνικούς, οικονομικούς, μορφωτικούς κτλ. Έρευνες στο χώρο της ιατρικής
 έχουν δείξει ότι υπάρχει αυξημένη συχνότητα ψυχιατρικών διαταραχών και προβλημάτων συμπεριφοράς σε ασθενείς με χρόνια νοσήματα. Αυτά τα προβλήματα σχετίζονται με τις απαιτήσεις της αρρώστιας και δεν είναι αποτέλεσμα ψυχοπαθολογικών καταστάσεων που προϋπήρχαν (Chairn et al., 1979). Σύμφωνα με τους Koupernic & Anthony (1973) όλα τα παιδιά με χρόνια νοσήματα έχουν, σε γενικές γραμμές, κοινά προβλήματα, τα οποία απορρέουν από τα συναισθήματα ενοχής, από το αίσθημα ότι έχουν επιλεγεί ως θύματα και από την εχθρότητα που προβάλλουν στο περιβάλλον τους. 

Στη ζωή των θαλασσαιμικών η οικογένεια παίζει σημαντικό ρόλο. Οι ψυχολογικές επιπτώσεις της θαλασσαιμίας όχι μόνο στους ίδιους τους πάσχοντες αλλά και στους «σημαντικούς άλλους» (συνήθως γονείς κι αδέλφια) είναι πολλές, σύνθετες και μακρόχρονες. Σε οικογένειες με θαλασσαιμικά παιδιά έχουν παρατηρηθεί τέσσερις ομάδες συναισθηματικής αντίδρασης και μοντέλων συμπεριφοράς, που περιλαμβάνουν κατάθλιψη σχετιζόμενη με αυτοκατηγορία, άρνηση του προβλήματος, απόρριψη του παιδιού και συνομωσία σιωπής. Τέτοιου είδους μοντέλα συμπεριφοράς και συναισθηματικών εκδηλώσεων δεν επιδρούν μόνον στις ενδοοικογενειακές σχέσεις, δημιουργώντας προβλήματα στην ψυχοκοινωνική προσαρμογή των μελών της οικογένειας, αλλά επηρεάζουν και τις σχέσεις της οικογένειας με το περιβάλλον στο οποίο ζει, οδηγώντας στην κοινωνική απομόνωση της (Tsiandis, Xypolita & Papadakou, 1982).

Η εκπαιδευτική διαδικασία για τα θαλασσαιμικά παιδιά παρουσιάζει ορισμένες ιδιαιτερότητες, που προκύπτουν από τη φύση και τις επιπλοκές της ασθένειας, καθώς και από τη συνεχή θεραπευτική αγωγή που απαιτείται. Η είσοδος του παιδιού στο σχολείο αντιμετωπίζεται με άγχος από τους γονείς, αφενός για το πώς θα το κρίνει η σχολική αλλά και η ευρύτερη κοινωνική ομάδα, αλλά και αφετέρου αν το ιδιαίτερα ανταγωνιστικό και σκληρό, πολλές φορές, κλίμα που επικρατεί στο σχολείο, λειτουργήσει απορριπτικά, προκαλώντας πρόσθετα αρνητικά συναισθήματα για τον εαυτό του και την αυτοεικόνα του (Georganda, 1990). Στη διάρκεια της πρωτοβάθμιας και δευτεροβάθμιας εκπαίδευσης οι δυσκολίες αυξάνονται και συχνά οφείλονται στις συχνές απουσίες από το σχολείο, λόγω των τακτικών μεταγγίσεων ή και των επιπλοκών που μπορεί να παρουσιαστούν
. Η διαδικασία των μεταγγίσεων, που γίνονται σε ειδικές ιατρικές μονάδες Μεσογειακής Αναιμίας μπορεί να είναι χρονοβόρα, ειδικά αν η μονάδα αυτή δεν βρίσκεται σε κοντινή απόσταση από τον τόπο κατοικίας, με αποτέλεσμα την απώλεια σημαντικού μέρους του εκπαιδευτικού προγράμματος, το οποίο δεν αναπληρώνεται. Τα μαθησιακά κενά που δημιουργούνται δύσκολα καλύπτονται αλλά το κυριότερο πρόβλημα είναι ότι τα θαλασσαιμικά άτομα αναπτύσσουν για τον εαυτό τους μια εικόνα πνευματικής ανεπάρκειας και υστέρησης από τους υπόλοιπους συμμαθητές/ συμφοιτητές τους. Ωστόσο, έρευνες αναφέρουν πως όταν υπάρχει η κατάλληλη υποστήριξη, τα θαλασσαιμικά παιδιά μπορούν να ανταποκριθούν πολύ καλά στις σχολικές απαιτήσεις: συμμετέχουν στις δραστηριότητες του σχολείου, έχουν επίδοση υψηλότερη του μέσου όρου και καλές κοινωνικές επαφές (Goldber, 1974).

Στο τέλος της εφηβείας και κατά τα πρώτα νεανικά χρόνια (18-25) τα βασικά ερωτήματα εστιάζονται κυρίως στο αν θα τα καταφέρουν να αντεπεξέλθουν τόσο στις εκπαιδευτικές όσο και στις επαγγελματικές απαιτήσεις, με δεδομένο το χρόνιο χαρακτήρα της ασθένειας, χωρίς να βιώνουν αισθήματα κατωτερότητας. Το νεαρό θαλασσαιμικό άτομο καλείται να αποδεχθεί ότι βιώνει μια κατάσταση που δεν αλλάζει και το μόνο που μπορεί να αλλάξει είναι τα συναισθήματά του απέναντι σ΄ αυτήν (Georganda, 1990). Όμως, οι διαπροσωπικές του σχέσεις μπορεί να γίνουν δύσκολες και συχνά αισθάνεται απομονωμένο, εισπράττει απόρριψη, γίνεται υπερευαίσθητο και ευάλωτο. Παράλληλα, αισθάνεται πως η αυτονομία του απειλείται, καθώς η εξάρτηση τόσο από τους ενήλικες όσο και από τους ιατρικούς μηχανισμούς αυξάνεται συνεχώς (Vullo, Modell & Georganda, 1995). Γενικά, οι θαλασσαιμικοί νέοι τείνουν να δημιουργήσουν μια αρνητική εικόνα για τον εαυτό τους και τις δυνατότητές τους και δεν είναι κατάλληλα εξοπλισμένοι με πληροφορίες και εμπειρίες για την ένταξή τους σε ένα οργανωμένο κόσμο. 

Στην ενήλικη πια περίοδο ο στόχος είναι η δημιουργία μιας φυσιολογικής ζωής, η ανάπτυξη οικογένειας και η εύρεση εργασίας. Η ζωή των θαλασσαιμικών δεν είναι εύκολη. Από τη μια πρέπει να ακολουθούν, με μεγάλη αυτοπειθαρχία, μια συγκεκριμένη αγωγή και παράλληλα, να αποκτήσουν επίγνωση των ιδιαίτερων εμποδίων που αντιμετωπίζουν αλλά και των συγκεκριμένων τρόπων να τις ξεπεράσουν. Το κατά πόσο θα μπορέσουν να αναπτύξουν συναισθηματικές σχέσεις και επαγγελματική δραστηριότητα είναι δύο ζητήματα σύνθετα, για τα οποία δεν υπάρχει έτοιμη λύση-συνταγή, εξαρτώνται, όμως, σε μεγάλο βαθμό, από το κάθε άτομο και τις ψυχικές του δυνάμεις. Η θαλασσαιμία μπορεί να γίνει παράγοντας ψυχολογικής ισοπέδωσης του ατόμου (το άτομο να ταυτιστεί με την ασθένειά του), είτε παράγοντας προώθησης της ωριμότητας, ανάλογα με το πώς θα τη χειριστεί εσωτερικά. Με άλλα λόγια, οι εσωτερικές διεργασίες μπορούν να απαλείψουν ή να μεγιστοποιήσουν την επίδραση της ασθένειας (Georganda, 1990). 

Ο ΕΠΑΓΓΕΛΜΑΤΙΚΟΣ ΠΡΟΣΑΝΑΤΟΛΙΣΜΟΣ

Το θέμα της επαγγελματικής απόφασης δεν είναι μια εύκολη υπόθεση για κανέναν. Στην περίπτωση των ατόμων με Θαλασσαιμία περιπλέκεται περισσότερο, εξαιτίας των περιορισμών που επιβάλλει η συγκεκριμένη ασθένεια, θέμα που απασχολεί ιδιαίτερα και τους γονείς τους, όπως αναφέρεται σε σχετική έρευνα του Τομέα Ψυχολογίας του Πανεπιστημίου Αθηνών
. Τα υπάρχοντα προβλήματα υγείας, εκ των πραγμάτων, περιορίζουν το εύρος των επαγγελματικών τους επιλογών. Το ζητούμενο είναι η προσαρμογή τους στην εργασία αλλά και η προσαρμογή της εργασίας στις ιδιαίτερες ανάγκες τους (Vullo, Modell & Georganda, 1995), καθώς υπάρχουν αντικειμενικές δυσκολίες αν στραφούν σε τομείς που απαιτούν έντονη φυσική δραστηριότητα ή που δεν αφήνουν χρονικά περιθώρια για κάλυψη των θεραπευτικών τους αναγκών. Είναι σημαντικό να προγραμματίζουν τις απαραίτητες ιατρικές διαδικασίες κατά τέτοιο τρόπο, ώστε να μην παρεμποδίζεται η εκπαίδευση ή η επαγγελματική τους σταδιοδρομία. Όλα αυτά αποτελούν ένα δύσκολο «παζλ», που τρομάζει και συχνά αποθαρρύνει τα θαλασσαιμικά άτομα από τα να πάρουν αποφάσεις για την επαγγελματική τους ζωή και να κάνουν ενεργά βήματα. Το αποτέλεσμα είναι ότι καταλήγουν να έχουν μεγαλύτερη εξάρτηση από την οικογένειά τους, και, όπως συμβαίνει με τα περισσότερα άτομα με ειδικές ανάγκες, λιγότερες ευκαιρίες για εξερεύνηση του περιβάλλοντος, περιορισμένη αντίληψη των εκπαιδευτικών και επαγγελματικών ευκαιριών που τους παρουσιάζονται και μειωμένη ικανότητα λήψης αποφάσεων (Σιδηροπούλου-Δημακάκου, 1998). 

Οι βασικές έννοιες οι οποίες συνδέονται με τον επαγγελματικό προσανατολισμό κάθε ατόμου είναι αφενός η εργασία ως μέσο επιβίωσης και οικονομικής ανεξαρτησίας και παράλληλα ως παράγοντας ολοκλήρωσης και εξέλιξης του κάθε ατόμου, και αφετέρου, το άτομο με τον χαρακτήρα, τις εμπειρίες, τις αξίες, τις απόψεις και τις στάσεις του στη ζωή, τα ενδιαφέροντα, τις ικανότητες, τις διαθέσεις, τις δραστηριότητες και τις προσδοκίες του (Κεδράκα, 1998). Κατά τον σχεδιασμό σπουδών και επαγγελματικής δραστηριότητας ο θαλασσαιμικός νέος που βρίσκεται σε φάσεις επιλογής, πρέπει να συνεκτιμήσει και τους δύο αυτούς παράγοντες, προκειμένου να πάρει σωστές αποφάσεις. Το κυριότερο πρόβλημα που αντιμετωπίζει ένα άτομο με θαλασσαιμία ως προς τον επαγγελματικό του προσανατολισμό, είναι η συγκέντρωση αλλά και η αξιοποίηση πληροφοριών που αφορούν τον εαυτό του, τα επαγγέλματα και την αγορά εργασίας. Οι προκαταλήψεις και η άγνοια των εργοδοτών είναι ένα ακόμη θέμα, που απασχολεί. Έτσι, κάθε επαγγελματική συμβουλευτική προσέγγιση που αφορά στη διαχείριση των σπουδών και της σταδιοδρομίας ενός θαλασσαιμικού ατόμου, πρέπει να βασίζεται σε τρεις άξονες
: 

1. τη συνειδητοποίηση του εαυτού και των δυνατοτήτων του 

2. την πληροφόρηση και τη συνειδητοποίηση των εκπαιδευτικών και επαγγελματικών ευκαιριών που υπάρχουν

3.  τον σχεδιασμό και την υλοποίηση ενός σχεδίου δράσης για το μέλλον, που περιλαμβάνει την εκμάθηση τεχνικών πληροφόρησης, λήψης απόφασης και αλλαγής.

Κατά το σχεδιασμό της σταδιοδρομίας των ατόμων με ειδικές ανάγκες υπάρχουν και ορισμένες ιδιαίτερες πτυχές, οι οποίες χρειάζεται να ληφθούν υπόψη (Σιδηροπούλου-Δημακάκου, 1998, 1999α, 1999β),. Οι πτυχές αυτές θεωρούμε ότι θα πρέπει να λαμβάνονται υπόψη και στην περίπτωση των  θαλασσαιμικών ατόμων και είναι οι ακόλουθες:

Τα θαλασσαιμικά άτομα:

· πρέπει να συνυπολογίσουν στα σχέδια και στη ζωή τους έναν επιπλέον παράγοντα, τη χρόνια ασθένεια με μια επίπονη και συνεχή θεραπεία
. 

· συχνά έχουν έντονη ανασφάλεια, εξαιτίας των μικρών έως ανύπαρκτων εμπειριών τους στον επαγγελματικό χώρο, λόγω της μακροχρόνιας παραμονής τους σε προστατευμένο ή οικογενειακό πλαίσιο,

· έχουν αδυναμία ικανοποιητικής και ισότιμης ένταξης στο εργατικό δυναμικό και την αγορά εργασίας, παρά το γεγονός ότι μπορεί να έχουν αξιόλογα επαγγελματικά προσόντα,

· αντιμετωπίζουν προκαταλήψεις και απομόνωση από τους εργοδότες και το κοινωνικό σύνολο.

Υπάρχει, συνεπώς, ιδιαίτερα μεγάλη ανάγκη για σωστό επαγγελματικό προσανατολισμό, ώστε οι θαλασσαιμικοί να μπορέσουν να στραφούν σε επαγγελματικές δραστηριότητες που θα τους επιτρέπουν να συνδυάσουν τις ικανότητες, τα ενδιαφέροντα και τις κλίσεις τους με τις απαραίτητες διευκολύνσεις για την ανταπόκριση τους στις ανάγκες της αγωγής που ακολουθούν (Vullo, Modell & Georganda, 1995). 

Η ΕΡΕΥΝΑ

ΣΚΟΠΟΣ 

Στο πλαίσιο όλων των παραπάνω και της προβληματικής που προέκυψε, διενεργήθηκε η παρούσα έρευνα στην περιοχή της Βόρειας Ελλάδας σε άτομα που πάσχουν από Μεσογειακή αναιμία (μείζονα Θαλασσαιμία). Ο βασικός στόχος ήταν η καταγραφή της τρέχουσας εκπαιδευτικής και επαγγελματικής τους κατάστασης καθώς και η διερεύνηση της επίδρασης της συγκεκριμένης πάθησης στις διαπροσωπικές και εργασιακές τους σχέσεις και στην επαγγελματική τους ανάπτυξη και σταδιοδρομία. Συγκεκριμένα, οι κύριοι σκοποί της παρούσας έρευνας αφορούσαν την περιγραφή και τη διερεύνηση των απόψεών τους ως προς:

· την επίδραση των «σημαντικών άλλων» και των παραγόντων που έχουν ασκήσει επιρροή στις επαγγελματικές επιλογές των ατόμων αυτών 

· τη σημασία που αποδίδουν στην εργασία 

· τα εμπόδια που θεωρούν ότι δημιουργεί η Μεσογειακή αναιμία στην εργασία και στις γενικότερες σχέσεις τους

· τις δυσκολίες που προκαλεί η Μεσογειακή αναιμία στην άσκηση εργασίας 

· την ύπαρξη προκαταλήψεων των εργοδοτών απέναντι τους.

Η έρευνα σχεδιάστηκε και υλοποιήθηκε με τη συνεργασία ειδικών από το χώρο της επαγγελματικής συμβουλευτικής και της ιατρικής. Η διεπιστημονική προσέγγιση θεωρήθηκε ως η πιο κατάλληλη για τη σφαιρικότερη εκτίμηση της πορείας της ειδικής αυτής ομάδας, καθώς η Μεσογειακή αναιμία προσδιορίζει, συχνότατα, τη φύση και την ποιότητα των σχέσεων ανάμεσα στο άρρωστο παιδί, στους γονείς του αλλά και στους ιατρούς, τους ειδικούς θεραπευτές, τους παιδαγωγούς και τους λοιπούς επιστήμονες της θεραπευτικής ομάδας. 

ΜΕΘΟΔΟΣ

Δείγμα

Στην παρούσα έρευνα πήραν μέρος 107 άτομα: 49 άνδρες (46,7%), και 56 γυναίκες (53,3%). Το δείγμα προέρχονταν από άτομα με Μεσογειακή αναιμία που παρακολουθούνται από τις Μονάδες Μεσογειακής Αναιμίας ή άλλες ιατρικές μονάδες μεγάλων πόλεων της Βόρειας Ελλάδας. Πιο συγκεκριμένα, 78 άτομα (ποσοστό 72,9%) ήταν από την Θεσσαλονίκη, 12 άτομα (ποσοστό 11,2%) ήταν από τις Σέρρες, 10 άτομα (ποσοστό 9,3%) από την Ξάνθη και 7 (ποσοστό 6,5) από την Αλεξανδρούπολη.

Ως προς την ηλικιακή κατανομή των ατόμων του δείγματος, παρατηρούμε ότι το 61%  είναι νέοι 19-30 ετών, βρίσκονται δηλαδή ακριβώς στην κρίσιμη περίοδο της ζωής, κατά την οποία γίνονται οι βασικές εκπαιδευτικές και επαγγελματικές επιλογές. 

Το μορφωτικό επίπεδο των ατόμων του δείγματος παρουσιάζεται αρκετά υψηλό, καθώς το 41%  (44 άτομα) δηλώνουν ότι είναι είτε φοιτητές ΤΕΙ/ΑΕΙ (31 άτομα) είτε απόφοιτοι ΤΕΙ/ΑΕΙ (13 άτομα). Στο σύνολο του δείγματος,  το 42,1 % των ατόμων  είναι μαθητές ή φοιτητές, (4 άτομα φοιτούν στο Δημοτικό, 3 στο Γυμνάσιο, 2 στο Λύκειο, 3 σε ΤΕΕ, 2 σε ΙΕΚ, 6 σε ΤΕΙ και 25 σε ΑΕΙ) και το 32,7% είναι απόφοιτοι κάποιας βαθμίδας εκπαίδευσης (3 άτομα δήλωσαν ότι είναι απόφοιτοι Δημοτικού, 3 απόφοιτοι Γυμνασίου-Λυκείου, 13 απόφοιτοι ΑΕΙ/ΤΕΙ, ενώ 16 άτομα δε διευκρίνισαν τη βαθμίδα από την οποία έχουν αποφοιτήσει). Τέλος, το 25,2% των ατόμων του δείγματος (27 άτομα), δεν δήλωσαν καθόλου το μορφωτικό τους επίπεδο.

Το μορφωτικό επίπεδο των γονέων των συμμετεχόντων δεν φαίνεται να είναι υψηλό.  Συγκεκριμένα, το 59% των συμμετεχόντων δηλώνει ότι ο πατέρας είναι απόφοιτος δημοτικού σχολείου, 11% απόφοιτος γυμνασίου, 11% απόφοιτος λυκείου, 9% απόφοιτος κάποιας Τεχνικής Σχολής, 3% απόφοιτος ΤΕΙ και 7% απόφοιτος ΑΕΙ. Αντίστοιχα, τα ποσοστά για τις μητέρες των συμμετεχόντων στην έρευνα είναι 70% απόφοιτες δημοτικού, 8% απόφοιτες γυμνασίου, 13%  απόφοιτες λυκείου και 9% απόφοιτες ΑΕΙ. Σημειώνουμε ότι 8 άτομα, ποσοστό 7,5%, δε δήλωσαν το μορφωτικό επίπεδο των γονέων τους.

Όσον αφορά στα επαγγέλματα των γονέων των συμμετεχόντων, πρόκειται, σε γενικές γραμμές, για επαγγέλματα αγροτικά, τεχνικά, ή χαμηλής εξειδίκευσης. Συγκεκριμένα, σύμφωνα με τις δηλώσεις των συμμετεχόντων στην έρευνα, ο πατέρας ασκεί επιστημονικό επάγγελμα σε ποσοστό 3% ( 3 άτομα), είναι μικροεπιχειρηματίας σε ποσοστό 13% (13 άτομα), υπάλληλος σε ποσοστό 13% (13 άτομα), εξειδικευμένος εργάτης σε ποσοστό 13% 

(13 άτομα), γεωργός σε ποσοστό 26% (26 άτομα), ανειδίκευτος εργάτης σε ποσοστό 12% (12 άτομα) και συνταξιούχος σε ποσοστό 16% (16 άτομα), ενώ 4 άτομα δήλωσαν ως επάγγελμα πατέρα «κάτι άλλο» χωρίς να το  προσδιορίζουν. 

Ως προς το επάγγελμα της μητέρας, μόνον μία μητέρα (ποσοστό 1%) ασκεί επιστημονικό επάγγελμα, 4 μητέρες (ποσοστό 4%) είναι μικροεπιχειρηματίες, 14 μητέρες (ποσοστό 14%) είναι υπάλληλοι, 3 μητέρες (ποσοστό 3%) εργάζονται ως ειδικευμένες τεχνίτριες, 8 μητέρες (ποσοστό 8%) ασχολούνται με τη γεωργία, 7 μητέρες (ποσοστό 7%) εργάζονται ως ανειδίκευτες εργάτριες, 4 μητέρες (ποσοστό 4%) είναι συνταξιούχοι, ενώ οι περισσότερες μητέρες (ποσοστό 56%) ασχολούνται με τα οικιακά.  Ακόμη, 3 άτομα δήλωσαν ως επάγγελμα μητέρας «κάτι άλλο» χωρίς να το  προσδιορίζουν. 

Τέλος, ένα ποσοστό 6,5% (7 άτομα) δε δήλωσε το επάγγελμα ούτε του πατέρα ούτε της μητέρας. 

Μέσα Συλλογής Δεδομένων

Για τη συλλογή των εμπειρικών δεδομένων της έρευνας χρησιμοποιήθηκε ένα αυτοσχέδιο ερωτηματολόγιο που απευθυνόταν στα άτομα με Μεσογειακή αναιμία. Στην κατασκευή του ερωτηματολογίου λάβαμε υπόψη το ερωτηματολόγιο των Γιαννίτσα και συνεργατών (2000), που πραγματοποίησαν σχετική έρευνα σε εφήβους με Μεσογειακή αναιμία. Κάθε ερωτηματολόγιο συνοδευόταν από μια Εισαγωγική Επιστολή, στην οποία παρουσιάζεται η ταυτότητα της έρευνας. Το ερωτηματολόγιο αποτελείται από 14 ερωτήσεις κλειστού τύπου (εκτός από την ερώτηση 6, που ζητά την αναλυτική περιγραφή του τρέχοντος επαγγέλματος) και φύλλο δημογραφικών στοιχείων
.  

Διαδικασία Συλλογής Δεδομένων

Η έρευνα πραγματοποιήθηκε το χρονικό διάστημα μεταξύ Σεπτεμβρίου και Δεκεμβρίου του 2001. Επιδόθηκαν 200 ερωτηματολόγια σε ασθενείς με Μεσογειακή αναιμία, κατά την επίσκεψη τους στις Μονάδες Μεσογειακής Αναιμίας και σε Νοσοκομεία της Βόρειας Ελλάδας για την προγραμματισμένη ιατρική παρακολούθηση ή/και τη μετάγγιση αίματος. Η επίδοση των ερωτηματολογίων έγινα από τους θεράποντες ιατρούς. Η βοήθεια των γιατρών για τη συμπλήρωση των ερωτηματολογίων ήταν πολύτιμη, προκειμένου να αρθούν οι αντιρρήσεις και να αποφευχθεί η καχυποψία, διότι κατά τεκμήριο, αποτελούν πρόσωπα εμπιστοσύνης για τα άτομα αυτά. Οι συμμετέχοντες ενημερώθηκαν για τους σκοπούς της έρευνας και για την αποφυγή παρανοήσεων, δόθηκαν οι απαραίτητες οδηγίες για τη συμπλήρωση του ερωτηματολογίου. Ορισμένοι το συμπλήρωσαν την ίδια στιγμή, διαδικασία που χρειαζόταν περίπου 45 λεπτά της ώρας, όπως εκτιμήθηκε από τους γιατρούς που το χορήγησαν. Άλλοι προτίμησαν να το πάρουν στο σπίτι τους, για να το επιστρέψουν συμπληρωμένο αργότερα. Στην περίπτωση αυτή παρατηρήθηκε πως τα μισά σχεδόν ερωτηματολόγια από όσα δόθηκαν για συμπλήρωση στο σπίτι, δεν επιστράφηκαν. Η γενική εκτίμηση των γιατρών που χορήγησαν το ερωτηματολόγιο ήταν ότι τα άτομα που συμμετείχαν στην έρευνα ήταν επιφυλακτικά, παρόλο που το ερωτηματολόγιο ήταν ανώνυμο και η έρευνα αφορούσε ένα θέμα που τους απασχολεί πολύ. Τελικά, συγκεντρώθηκαν 107 ερωτηματολόγια συμπληρωμένα με επαρκή τρόπο.

Στατιστική επεξεργασία

Για τη στατιστική επεξεργασία των εμπειρικών δεδομένων της έρευνας χρησιμοποιήθηκε το στατιστικό πρόγραμμα Statistical Package for Social Sciences (SPSS). Υπολογίσθηκαν ποσοστιαίες αναλογίες (κατανομές) για τα δημογραφικά στοιχεία του δείγματος καθώς και για μια σειρά άλλων μεταβλητών σχετικών με την επαγγελματική κατάσταση της εργασίας των Θαλασσαιμικών υποκειμένων, όπως τη σημασίας της εργασίας, τις δυσκολίες και τα εμπόδια που αντιμετωπίζουν σε σχέσεις και στην εργασία, καθώς και τις προκαταλήψεις των εργοδοτών. Επίσης, υπολογίσθηκαν οι μέσοι όροι και οι τυπικές αποκλίσεις, όπου οι μεταβλητές επέτρεπαν αυτή την προσέγγιση (αριθμητικά δεδομένα). Ο έλεγχος της επίδρασης της ανεξάρτητης μεταβλητής του φύλου έγινε: (α) με το κριτήριο χ2 για κατηγορικές διμεταβλητές, και (β) με τη μέθοδο της ανάλυσης διακύμανσης (ANOVA) για μικτές διμεταβλητές. Πρέπει να σημειωθεί ότι ορισμένες ερωτήσεις δεν αφορούσαν τους συμμετέχοντες κάτω των 18 ετών. Ωστόσο κρίθηκε σκόπιμο τα άτομα αυτά, τα οποία αποτελούν το 13% του συνολικού δείγματος, να μην εξαιρεθούν από την έρευνα, εφόσον, σε άλλα θέματα που μελετώνται, η καταγραφή της γνώμης τους ήταν ιδιαίτερα χρήσιμη και διαφωτιστική. Έτσι, η ερμηνεία των ελλιπών στοιχείων πρέπει να γίνει κατά περίπτωση και, πέρα από πιθανή επιφυλακτικότητα ή απροθυμία των συμμετεχόντων, μπορεί απλώς να δηλώνει άτομα που δεν τα αφορά η ερώτηση εξαιτίας του νεαρού της ηλικίας τους. 

Επιφυλάξεις-Περιορισμοί

Ο σχετικά μικρός αριθμός των ατόμων του δείγματος -αν και μπορεί να θεωρηθεί ικανοποιητικός για μια ειδική ομάδα, η οποία είναι σχετικά δύσκολο να προσεγγισθεί-, όπως επίσης και η έλλειψη σχετικών ερευνών γύρω από το θέμα αυτό για τη σύγκριση των αποτελεσμάτων, είναι στοιχεία που δημιουργούν κάποιους περιορισμούς και μας υποχρεώνουν να διατυπώσουμε ορισμένες επιφυλάξεις για τη γενίκευση των ευρημάτων της παρούσας έρευνας. 

ΕΥΡΗΜΑΤΑ

Παρά τα σοβαρά προβλήματα που συνδέονται με τη φύση της ασθένειας και της θεραπείας της, όπως προκύπτει από την επεξεργασία των στοιχείων, ένα μεγάλο ποσοστό του δείγματος εργάζεται, οι περισσότεροι με πλήρες ωράριο ή περιστασιακά, ενώ 25 άτομα (26%) δεν έχουν εργαστεί ποτέ (βλ. Πίνακα 1). Σημειώνεται πως οι κάτω των 18 ετών (το 13% του συνολικού δείγματος) δεν αναμένεται να έχουν εργαστεί. 

Από το ποσοστό των ατόμων του δείγματος που εργάζονται, περίπου οι μισοί απάντησαν ότι απασχολούνται σε επιστημονικούς χώρους ή σε επαγγέλματα υπαλληλικά (σε αντίθεση με τους γονείς τους που στη μεγάλη πλειοψηφία τους απασχολούνται σε αγροτικά ή τεχνικά επαγγέλματα). Πιο αναλυτικά, οι 5 (ποσοστό 7,9%) εργάζονται σε επαγγέλματα Υγείας, οι 14 (το 22,2%) είναι εκπαιδευτικοί, οι 9 (14,3%) δηλώνουν δημόσιοι υπάλληλοι, οι 7 (11,1%) ασχολούνται με τα Οικονομικά και την Πληροφορική, 24 άτομα (38,2%) εργάζονται ως ανειδίκευτοι εργάτες, ενώ 4 άτομα (6,3%) δήλωσαν κάτι άλλο ως επαγγελματική ενασχόληση, χωρίς να το διευκρινίσουν.

Σχετικά με τις δύο δεξιότητες που σήμερα θεωρούνται σημαντικά επαγγελματικά εφόδια του σύγχρονου εργαζόμενου, τη γνώση ξένων γλωσσών και τη χρήση Η/Υ, παρατηρούμε ότι οι μισοί περίπου έχουν κάποια ευχέρεια ενώ οι άλλοι μισοί δηλώνουν πως δεν τις διαθέτουν. Πιο αναλυτικά, σχετικά με τη γνώση ξένων γλωσσών, όπως παρατηρούμε (βλ. Πίνακα 2), ο ένας στους δύο δεν γνωρίζει κάποια ξένη γλώσσα, ενώ μόνο το 28% των ατόμων του δείγματος φαίνεται πως είναι σε θέση να χειριστεί αρκετά ικανοποιητικά μια ξένη γλώσσα. 
Μεγαλύτερη ευχέρεια φαίνεται να έχουν τα άτομα του δείγματος στο χειρισμό των Η/Υ (βλ. Πίνακα 3). Μόνον το 24,5% δεν γνωρίζει καθόλου Η/Υ, ενώ το 45,1% δηλώνει ότι έχει ικανοποιητικές γνώσεις χειρισμού των νέων τεχνολογικών μέσων. 

Τα ευρήματα της έρευνας έδειξαν ότι όταν παίρνουν τις εκπαιδευτικές τους αποφάσεις, τα άτομα με Μεσογειακή αναιμία στηρίζονται στον εαυτό τους και αποφασίζουν μόνα τους. Μάλιστα, όπως έδειξε ξεχωριστή ανάλυση, το εύρημα αυτό ισχύει για ποσοστό 78,6% των γυναικών έναντι 49,0% των ανδρών, διαφορά η οποία είναι στατιστικώς σημαντική: χ2(1)=10,03, p=0,001. Επιπλέον, ισχυρή φαίνεται να είναι και η επίδραση των γονέων (βλ. Πίνακα 4). Η επιρροή των γονέων, και ιδιαίτερα της μητέρας, είναι εύρημα μάλλον αναμενόμενο, καθώς είναι γνωστό ότι η μητέρα ασχολείται κατά κύριο λόγο και σε πολλές περιπτώσεις αφοσιώνεται πλήρως στο θαλασσαιμικό παιδί (Vullo, Modell & Georganda, 1995), με αποτέλεσμα να δημιουργείται ένας πολύ στενός δεσμός κι έντονη αλληλεπίδραση στη μεταξύ τους σχέση. Τα υπόλοιπα πρόσωπα μάλλον αντιμετωπίζονται με επιφυλακτικότητα.

Όσον αφορά στα κριτήρια επιλογής επαγγέλματος, την πρώτη θέση φαίνεται να  καταλαμβάνουν τα προσωπικά χαρακτηριστικά του ατόμου, ενώ αποδίδεται μικρότερη σημασία στους εξωτερικούς παράγοντες (βλ. Πίνακα 5). Η τάση αυτή μάλιστα είναι εντονότερη στις γυναίκες από ό,τι στους άνδρες (βλ. Πίνακα 6). Η διερεύνηση των παραγόντων που έχουν ασκήσει ή ασκούν επιρροή στην επαγγελματική επιλογή των ατόμων του δείγματος αναλυτικά, έδειξε ότι πολύ σημαντικό βαθμό επιρροής κατέχουν τα ενδιαφέροντα του κάθε ατόμου, ακολουθούν οι ικανότητες, οι σπουδές, η προσωπικότητα και οι αξίες. Αρκετά σημαντικό βαθμό επιρροής κατέχουν τα χρήματα, τα ταλέντα του ατόμου, η αποκατάσταση, η κοινωνική θέση και η πληροφόρηση. Τα ευρήματα αυτά επιβεβαιώνονται από την έρευνα των Γιαννίτσα και συνεργατών (2000), όπου αναφέρεται πως τα κριτήρια επιλογής επαγγέλματος των εφήβων με Μεσογειακή αναιμία συνάδουν με τον κοινωνικό ρόλο κάθε φύλου αλλά και την ρεαλιστική απαίτηση για οικονομική ανεξαρτησία. Λιγότερο σημαντική εμφανίζεται η επιρροή των γονέων, ενώ το επάγγελμά τους μάλλον δεν επηρεάζει καθόλου τις επιλογές τους. Ενδεχομένως, τόσο το χαμηλό μορφωτικό επίπεδο των γονέων του δείγματος,  που στην πλειοψηφία τους ασκούν επαγγέλματα τεχνικής φύσης ή σχετικά με τη γεωργία, όσο και η επακόλουθη αδυναμία τους να πληροφορήσουν ή/και να καθοδηγήσουν τα παιδιά τους στις επαγγελματικές τους επιλογές, να δικαιολογεί αυτή τη δήλωση. Η κρατική βοήθεια και ο παράγοντας των γνωριμιών («μέσων») σημειώνονται ως καθόλου σημαντικοί παράγοντες. Ωστόσο, είναι ενδιαφέρον ότι στη σχετική ερώτηση για το αν κάνουν χρήση των ειδικών ευεργετικών ρυθμίσεων για την εισαγωγή τους στην τριτοβάθμια εκπαίδευση, οι περισσότεροι (το 69,1%) απάντησαν θετικά. Αξίζει πάντως, να σημειωθεί ότι τα μισά από τα άτομα με Μεσογειακή αναιμία που ρωτήθηκαν (ποσοστό 48,6%), δεν απάντησαν στην ερώτηση αυτή. 

Εν συνεχεία εξετάστηκαν οι παράγοντες που επηρεάζουν την επαγγελματική επιλογή των συμμετεχόντων, δηλαδή τι θεωρούν σημαντικό και αναζητούν στις επαγγελματικές τους δραστηριότητες (Knasel, Super & Kidd, 1981). Η διάσταση των οικονομικών απολαβών από την εργασία φαίνεται πως είναι πολύ σημαντική για τα άτομα με Μεσογειακή αναιμία, καθώς είναι γνωστό ότι ο βιοπορισμός τους είναι ένα πολύπλοκο και σοβαρό ζήτημα, που δεν έχουν καταφέρει να λύσουν ικανοποιητικά, ενώ οι ισχύουσες ρυθμίσεις της Πολιτείας δεν δείχνουν επαρκείς για να καλύψουν τις υπάρχουσες ανάγκες
. Οι συμμετέχοντες στην συντριπτική τους πλειοψηφία (ποσοστό 89,4%) δηλώνουν στη σχετική ερώτηση που τους τέθηκε πως κάνουν χρήση των σχετικών οικονομικών ενισχύσεων που προβλέπονται από την Πολιτεία. Είναι ενδιαφέρον ότι μετά τις οικονομικές απολαβές, η επόμενη πιο σημαντική
πλευρά της εργασίας φαίνεται να είναι η έκφραση των εσωτερικών τους δυνάμεων. Μάλιστα, οι γυναίκες βλέπουν περισσότερο από τους άντρες την εργασία ως ευκαιρία για την ανάδειξη των ικανοτήτων τους και της δημιουργικής τους έκφρασης, εύρημα που επιβεβαιώνεται από έρευνες γύρω από τις εργασιακές αξίες, όπου αναφέρεται πως οι γυναίκες, γενικά, αναζητούν μια δημιουργική διάσταση στο επάγγελμά τους (Κεδράκα, 2000. Σιδηροπούλου-Δημακάκου, 1991. Hales & Fenner, 1972). Ωστόσο, και τα δύο φύλα θέλουν να επικοινωνήσουν με άλλους ανθρώπους και να αισθανθούν πως αξίζουν, κάτι που δείχνουν να έχουν πολύ ανάγκη. Σε γενικές γραμμές, οι περισσότεροι υιοθετούν ρεαλιστικές και θετικές πλευρές της εργασίας, ενώ υπάρχει ένα σημαντικό ποσοστό που την αντιμετωπίζει και ως διέξοδο από προβλήματα που σχετίζονται με την οικογένεια ή την ασθένειά τους (βλ. Πίνακες 7 & 8). 
Όσον αφορά στην εξέταση των εμποδίων που δημιουργεί η Μεσογειακή αναιμία στις σχέσεις, και γενικότερα στην επικοινωνία των ατόμων του δείγματος με άλλα πρόσωπα, διαπιστώθηκε ότι η μεγάλη πλειοψηφία του δείγματος δηλώνει πως η ασθένεια δεν αποτελεί εμπόδιο στις προσωπικές, κοινωνικές και επαγγελματικές τους σχέσεις (βλ. Πίνακα 9), εύρημα που επιβεβαιώνεται και από την έρευνα των Γιαννίτσα και συνεργατών (2000). Ωστόσο, η Georganda (1990) επισημαίνει πως τα άτομα με Μεσογειακή αναιμία, σε γενικές γραμμές, αντιμετωπίζουν προβλήματα που σχετίζονται με την επίδραση της ασθένειας στην εικόνα του εαυτού τους, του σώματός τους, καθώς και στη γενικότερη αυτοεκτίμησή τους.

Οι άνδρες, πάντως, φαίνεται ότι βιώνουν πιο έντονα τα εμπόδια που προκαλεί η μεσογειακή αναιμία στις σχέσεις με το άλλο φύλο και με τους εργοδότες. Η διερεύνηση της σχέσης μεταξύ των εμποδίων που δημιουργεί η Μεσογειακή αναιμία και του φύλου των συμμετεχόντων στην έρευνα έδειξε στατιστικώς σημαντικές διαφορές. Συγκεκριμένα (βλ. Πίνακα 10), οι άνδρες φαίνονται λιγότερο συμφιλιωμένοι με τη δύσκολη κατάσταση που βιώνουν, καθώς θεωρούν σε υψηλότερο βαθμό από τις γυναίκες ότι η ασθένεια τους δημιουργεί  κάποια εμπόδια, τόσο στις σχέσεις με το άλλο φύλο, όσο και στις σχέσεις με τον εργοδότη και με το ευρύτερο περιβάλλον. Το εύρημα αυτό συμφωνεί με την εικόνα που περιγράφουν οι Vullo, Modell & Georganda (1995) σε σχετική έρευνα, όπου αναφέρουν ότι συχνά οι θαλασσαιμικοί δεν αποδέχονται ότι η κατάσταση της υγείας τους είναι εξαιρετικά δύσκολη και η αγωγή της συνεχής κι επίπονη, ούτε ότι είναι φυσικό να έχουν συναισθήματα όπως λύπη, θυμό, πικρία, ούτε ότι ορισμένοι άνθρωποι ίσως έχουν δυσκολία να γίνουν φίλοι, να μοιραστούν τη ζωή τους ή να προσφέρουν εργασία σε ένα άτομο με προβλήματα υγείας. 

Στην παρούσα έρευνα εξετάστηκαν, επίσης, οι δυσκολίες που τα άτομα με Μεσογειακή αναιμία θεωρούν ότι τους δημιουργεί η πάθησή τους προκειμένου να βρουν μια δουλειά ή να παραμείνουν σε αυτήν. Οι αναφερόμενες δυσκολίες φαίνεται να σχετίζονται κυρίως με  τις συχνές μεταγγίσεις και το αίσθημα κόπωσης και αδυναμίας (βλ. Πίνακα 11). 

Η διερεύνηση της σχέσης ανάμεσα στις δυσκολίες που προκαλεί η Μεσογειακή αναιμία στην εύρεση εργασίας ή στην παραμονή σε αυτήν ως προς το φύλο, κατέδειξε στατιστικώς σημαντικές διαφορές μόνο ως προς το αίσθημα κόπωσης και αδυναμίας (βλ. Πίνακα 12). Συγκεκριμένα, οι άνδρες εμφανίζονται περισσότερο προβληματισμένοι από τις γυναίκες ως προς τη φυσική τους κατάσταση, καθώς θεωρούν ότι η κόπωση και η αδυναμία, που είναι απόρροια της συγκεκριμένης ασθένειας, δυσχεραίνουν περισσότερο την εργασία τους.

Οι συχνές απουσίες από τον εργασιακό χώρο θεωρούνται από τα άτομα με Μεσογειακή αναιμία ένα σοβαρό εμπόδιο για στην άσκηση ενός επαγγέλματος (69,2%), ενώ, σε μικρότερο ποσοστό (24,3%) φαίνεται να θεωρούν ως εμπόδιο την ασταθή απόδοση στη δουλειά (βλ. Πίνακα 13).

Περίπου οι μισοί συμμετέχοντες (το 54,2% του δείγματος) πιστεύουν ότι οι εργοδότες διακατέχονται από προκαταλήψεις για τα άτομα με Μεσογειακή αναιμία, ενώ το 10,3% δεν απάντησαν στην ερώτηση αυτή. Σύμφωνα με την άποψη των συμμετεχόντων στην έρευνα, οι απόψεις ότι τα άτομα με Μεσογειακή αναιμία απουσιάζουν συχνά από τη δουλειά τους και έχουν δυσκολία στην επικοινωνία δεν φαίνεται να εντάσσονται στις προκαταλήψεις των εργοδοτών (βλ. Πίνακα 14). Η συνηθέστερη προκατάληψη φαίνεται να είναι ότι τα άτομα με Μεσογειακή αναιμία έχουν μειωμένη απόδοση στη δουλειά τους ( ποσοστό 36,4% συμφωνεί με αυτή των άποψη) και σε μικρότερο ποσοστό ότι έχουν μειωμένη ικανότητα να εργασθούν
 (ποσοστό 22,4% συμφωνεί με αυτή την άποψη).

ΣΥΜΠΕΡΑΣΜΑΤΑ 

Τα ευρήματα της παρούσας έρευνας σκιαγράφησαν μια συνολική εικόνα για ορισμένα θέματα εκπαιδευτικής και επαγγελματικής εξέλιξης των ατόμων με Μεσογειακή αναιμία στη Βόρεια Ελλάδα. Σε γενικές γραμμές, οι γιατροί που χορήγησαν τα ερωτηματολόγια τους χαρακτήρισαν ως διστακτικούς, επιφυλακτικούς και συχνά απρόθυμους να απαντήσουν, παρόλο που το θέμα της επαγγελματικής τους αποκατάστασης τους προβληματίζει και τους δυσκολεύει. Πρόκειται για μια ομάδα πληθυσμού που κινδυνεύει να περιθωριοποιηθεί, όχι μόνο σε σχέση με την πρόσβαση στην εκπαίδευση, αλλά και σε σχέση με την επαγγελματική δραστηριότητα. Ωστόσο, τα ευρήματα της παρούσας έρευνας δείχνουν πως τα άτομα αυτά, στην πλειοψηφία τους, διεκδικούν ένα καλύτερο μέλλον, αναλαμβάνοντας την ευθύνη της επιλογής σπουδών και επαγγέλματος. Έτσι, αποφασίζουν μόνοι τους για την εκπαιδευτική και επαγγελματική τους πορεία, η οποία εμφανίζεται βελτιωμένη σε σχέση με αυτήν της πατρικής οικογένειας, παρόλο που οι γονείς αποτελούν τα μοναδικά άλλα πρόσωπα επιρροής στο θέμα αυτό. Παρομοίως, στα κριτήρια επιλογής επαγγέλματος τον πρώτο λόγο καταλαμβάνουν εσωτερικά γνωρίσματα, αξίες, εφόδια και ικανότητες, και λιγότερο εξωτερικοί παράγοντες. Η τάση αυτή, μάλιστα, είναι εντονότερη στις γυναίκες από ό,τι στους άνδρες. Είναι ενθαρρυντικό ότι και τα δύο φύλα υιοθετούν θετικές πλευρές της εργασίας και δεν φαίνεται να την αντιμετωπίζουν ως διέξοδο από προβλήματα που σχετίζονται με την οικογένεια ή την ασθένειά τους. 

Τα άτομα με Μεσογειακή αναιμία που ζουν στη Βόρεια Ελλάδα, στην πλειοψηφία τους, φαίνεται να πιστεύουν ότι η κατάσταση της υγείας τους δημιουργεί προβλήματα και δυσκολίες στον επαγγελματικό τομέα, όπως και στις σχέσεις τους με το άλλο φύλο. Οι άντρες νιώθουν πιο άβολα εξ αιτίας της ασθένειας, την οποία φαίνεται ότι δεν έχουν ενσωματώσει στην αυτοεικόνα τους. Αναφέρουν δυσκολίες κι εμπόδια αλλά δεν δείχνουν να αξιοποιούν στοιχεία του εαυτού τους. Αντίθετα, οι γυναίκες σκιαγραφούν ένα προφίλ πιο δυναμικό και δείχνουν να πιστεύουν πιο πολύ στον εαυτό τους και τις δυνάμεις τους. Όταν κάνουν τις επιλογές τους, λαμβάνουν υπόψη εσωγενείς και εξωγενείς παράγοντες, όπως τα ενδιαφέροντα και την προσωπικότητά τους από τη μια, αλλά και τις σπουδές και την πληροφόρηση από την άλλη, όλα πολύ βασικά στοιχεία στον σχεδιασμό της σταδιοδρομίας. Η δουλειά αποτελεί γι αυτές όχι μόνον μέσο βιοπορισμού ή οικονομικής ενίσχυσης αλλά και ευκαιρία για να δείξουν τις ικανότητές τους και να διοχετεύσουν τη δημιουργικότητά τους. 

Σε γενικές γραμμές, τα άτομα με Μεσογειακή αναιμία φαίνεται πως αντιμετωπίζουν κάποιες δυσκολίες στον εργασιακό χώρο, που έχουν να κάνουν, κυρίως, με τις συχνές απουσίες τους και τις συχνές μεταγγίσεις, ενώ ιδιαίτερα οι άντρες αναφέρουν ότι το αίσθημα κόπωσης και αδυναμίας, που συνοδεύει πολλές φορές τη Μεσογειακή αναιμία τους δυσκολεύει περισσότερο από τις γυναίκες στη δουλειά τους. Περίπου οι μισοί συμμετέχοντες πιστεύουν ότι οι δυσκολίες που συναντούν στη δουλειά οφείλονται στους εργοδότες που διακατέχονται από προκαταλήψεις, ιδιαίτερα σε ό,τι αφορά την απόδοσή τους. Οι άνδρες, πάντως, φαίνεται ότι βιώνουν πιο έντονα τα εμπόδια που προκαλεί η Μεσογειακή αναιμία και δείχνουν λιγότερο συμφιλιωμένοι με την κατάσταση της υγείας τους, που τους δυσκολεύει περισσότερο, ειδικά στις σχέσεις τους με το άλλο φύλο και με τους εργοδότες, αλλά και με το ευρύτερο περιβάλλον. 
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ΠΙΝΑΚΕΣ

Πίνακας 1. Κατανομή (απόλυτες και σχετικές συχνότητες) της κατάστασης απασχόλησης του δείγματος
	Κατάσταση απασχόλησης 
	f
	%

	Πλήρες ωράριο
	40
	41,7

	Μειωμένο ωράριο
	 3
	 3,1

	Περιστασιακή απασχόληση
	11
	11,5

	Κατ’ οίκον απασχόληση
	 4
	 4,2

	Εργάστηκαν κατά το παρελθόν
	13
	13,5

	Δεν έχουν εργαστεί ποτέ
	25
	26,0

	Σημείωση. Ελλιπή στοιχεία: 11 (10,3%).


Πίνακας 2. Κατανομή (απόλυτες και σχετικές συνδυαστικές συχνότητες) της γνώσης ξένης γλώσσας των συμμετεχόντων

	Γνώση Ξένης Γλώσσας
	f
	%

	Καθόλου
	48
	48,0

	Λίγο
	 6
	 6,0

	Καλά
	18
	18,0

	Πολύ καλά
	16
	16,0

	Άριστα
	12
	12,0

	Σημείωση. Ελλιπή στοιχεία: 7 (6,5%).


Πίνακας 3. Κατανομή (απόλυτες και σχετικές συχνότητες) ως προς τη γνώση χειρισμού των Ηλεκτρονικών Υπολογιστών των συμμετεχόντων
	Χειρισμός Η/Υ
	f
	%

	Καθόλου
	25
	24,5

	Λίγο
	31
	30,4

	Αρκετά
	29
	28,4

	Πολύ
	17
	16,7

	Σημείωση. Ελλιπή στοιχεία: 5 (4,7%).


Πίνακας 4. Κατανομή (απόλυτες και σχετικές συχνότητες) των προσώπων που επηρέασαν την απόφαση σπουδών των συμμετεχόντων

	Πρόσωπα επιρροής στην απόφαση σπουδών
	Ναι
	Όχι
	Σύνολο

	
	f
	%
	f
	%
	f
	%

	Ο εαυτός μου
	68
	63,6
	 39
	36,4
	107
	100

	Μητέρα
	21
	19,6
	 86
	80,4
	107
	100

	Πατέρας
	18
	16,8
	 89
	83,2
	107
	100

	Αδέλφια
	 5
	 4,7
	102
	95,3
	107
	100

	Φίλοι, συμμαθητές
	 5
	 4,7
	102
	95,3
	107
	100

	Άλλοι συγγενείς
	 3
	 2,8
	104
	97,2
	107
	100

	Καθηγητές, δάσκαλοι
	 3
	 2,8
	104
	97,2
	107
	100

	Μ.Μ.Ε.
	 1
	 0,9
	106
	99,1
	107
	100

	Καθηγητής ΣΕΠ
	-
	-
	107
	100
	107
	100

	Ο γιατρός 
	-
	-
	107
	100
	107
	100

	Σημείωση. Άλλο πρόσωπο επιρροής στην επιλογή σπουδών: 3 (2,8%).


Πίνακας 5. Κατανομή (σχετικές συχνότητες), μέσοι όροι και τυπικές αποκλίσεις των παραγόντων που επηρέασαν την επιλογή επαγγέλματος των συμμετεχόντων

	Παράγοντες που επηρεάζουν την επαγγελματική επιλογή
	Καθόλου
	Λίγο
	Αρκετά
	Πολύ
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	s
	n

	
	%
	%
	%
	%
	
	
	

	Τα ενδιαφέροντα
	 3,8
	 3,8
	31,6
	60,8
	3,49
	0,75
	79

	Οι ικανότητες
	 1,6
	 3,3
	50,8
	44,3
	3,38
	0,64
	61

	Οι σπουδές 
	 6,8
	 8,5
	37,3
	47,5
	3,25
	0,88
	59

	Η προσωπικότητα
	 8,5
	10,2
	33,9
	47,5
	3,20
	0,94
	59

	Οι αξίες 
	11,9
	 6,8
	40,7
	40,7
	3,10
	0,98
	59

	Τα χρήματα
	 4,4
	16,2
	51,5
	27,9
	3,03
	0,79
	68

	Τα ταλέντα 
	 6,9
	17,2
	43,1
	32,8
	3,02
	0,89
	58

	Η αποκατάσταση
	12,7
	16,4
	45,5
	25,5
	2,84
	0,96
	55

	Η κοινωνική θέση
	13,7
	29,4
	43,1
	13,7
	2,57
	0,90
	51

	Η πληροφόρηση
	15,7
	29,4
	45,1
	 9,8
	2,49
	0,88
	51

	Η γνώμη των γονέων
	17,3
	42,3
	28,8
	11,5
	2,35
	0,90
	52

	Η κρατική βοήθεια 
	30,2
	35,8
	17,0
	17,0
	2,21
	1,06
	53

	Γνωριμίες, «μέσα»
	37,3
	25,5
	19,6
	17,6
	2,18
	1,13
	51

	Επάγγελμα των γονέων
	64,8
	24,1
	5,6
	 5,6
	1,52
	0,84
	54

	Σημείωση. Για τον υπολογισμό των μέσων όρων έγινε κωδικοποίηση των απαντήσεων από 1=«καθόλου» μέχρι 4=«πολύ».


Πίνακας 6. Ανάλυση διακύμανσης και μέσοι όροι των παραγόντων που επηρέασαν την επιλογή επαγγέλματος των συμμετεχόντων ως προς το φύλο
	Παράγοντες που επηρεάζουν την επαγγελματική επιλογή
	Άνδρες
	Γυναίκες
	F-τιμή
	df
	p
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	Τα ενδιαφέροντα
	3,23
	3,65
	6,24
	1 / 77 
	<0,05

	Οι ικανότητες
	3,36
	3,38
	0,02
	1 / 59
	σ.α.

	Οι σπουδές 
	2,81
	3,50
	9,49
	1 / 57
	<0,01

	Η προσωπικότητα
	2,81
	3,42
	6,20
	1 / 57
	<0,05

	Οι αξίες 
	2,90
	3,21
	1,33
	1 / 57
	σ.α.

	Τα χρήματα
	3,07
	3,05
	0,02
	1 / 65
	σ.α.

	Τα ταλέντα 
	2,89
	3,08
	0,53
	1 / 56
	σ.α.

	Η αποκατάσταση
	2,75
	2,89
	0,25
	1 / 53
	σ.α.

	Η κοινωνική θέση
	2,25
	2,71
	3,04
	1 / 49
	σ.α.

	Η πληροφόρηση
	2,14
	2,73
	6,13
	1 / 49
	<0,05

	Η γνώμη των γονέων
	2,24
	2,40
	0,37
	1 / 50
	σ.α.

	Η κρατική βοήθεια 
	2,06
	2,29
	0,55
	1 / 51
	σ.α.

	Γνωριμίες, «μέσα»
	2,39
	2,06
	0,99
	1 / 49
	σ.α.

	Επάγγελμα των γονέων
	1,57
	1,49
	0,13
	1 / 52
	σ.α.

	Σημείωση. Για τον υπολογισμό των μέσων όρων έγινε κωδικοποίηση των απαντήσεων από 1=«καθόλου» μέχρι 4=«πολύ».


Πίνακας 7. Κατανομή (σχετικές συχνότητες), μέσοι όροι και τυπικές αποκλίσεις της σημασίας που αποδίδουν στην  εργασία οι συμμετέχοντες
	Σημαντική πλευρά

της εργασίας
	Καθόλου

%
	Λίγο

%
	Αρκετά

%
	Πολύ

%
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	s
	n

	Οικονομικές απολαβές
	1,1
	4,4
	39,6
	54,9
	3,48
	0,64
	91

	Ανάδειξη ικανοτήτων
	5,5
	13,7
	35,6
	45,2
	3,21
	0,88
	73

	Δημιουργική έκφραση
	6,8
	9,5
	43,2
	40,5
	3,18
	0,87
	74

	Επαφή με ανθρώπους
	5,3
	14,5
	40,8
	39,5
	3,14
	0,86
	76

	Κοινωνική καταξίωση
	19,7
	27,9
	34,4
	18,0
	2,51
	1,01
	61

	Αποφυγή, λήθη
	22,4
	26,9
	31,3
	19,4
	2,48
	1,05
	67

	Κοινωνική αποδοχή 
	24,1
	20,7
	37,9
	17,2
	2,48
	1,05
	58

	Φυγή από οικογένεια
	29,5
	31,1
	21,3
	18,0
	2,28
	1,08
	61

	Διέξοδος από τη ΜΑ
	38,3
	30,0
	18,3
	13,3
	2,07
	1,06
	60

	Σημείωση. Άλλη δυσκολία στην εργασία: 8 (7,4%). Για τον υπολογισμό των μέσων όρων έγινε κωδικοποίηση των απαντήσεων από 1=«καθόλου» μέχρι 4=«πολύ».


Πίνακας 8. Ανάλυση διακύμανσης και μέσοι όροι σημασίας της εργασίας για τους συμμετέχοντες ως προς το φύλο
	Σημαντική πλευρά

της εργασίας
	Άνδρες
	Γυναίκες
	F-τιμή
	df
	p
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	Οικονομική ενίσχυση
	3,38
	3,57
	2,08
	1 / 89
	σ.α.

	Ανάδειξη ικανοτήτων
	2,94
	3,44
	6,13
	1 / 71
	<0,05

	Δημιουργική έκφραση
	2,84
	3,42
	8,96
	1 / 72
	<0,01

	Επαφή με ανθρώπους
	2,96
	3,25
	1,98
	1 / 74
	σ.α.

	Κοινωνική καταξίωση
	2,32
	2,64
	1,48
	1 / 59
	σ.α.

	Αποφυγή, λήθη
	2,41
	2,52
	0,20
	1 / 65
	σ.α.

	Κοινωνική αποδοχή 
	2,42
	2,53
	0,16
	1 / 56
	σ.α.

	Φυγή από οικογένεια
	2,04
	2,39
	1,54
	1 / 58
	σ.α.

	Διέξοδος από τη ΜΑ
	1,96
	2,14
	0,40
	1 / 58
	σ.α.

	Σημείωση. Για τον υπολογισμό των μέσων όρων έγινε κωδικοποίηση των απαντήσεων από 1=«καθόλου» μέχρι 4=«πολύ».


Πίνακας 9. Κατανομή (σχετικές συχνότητες), μέσοι όροι και τυπικές αποκλίσεις των εμποδίων που δημιουργεί η Μεσογειακή αναιμία στις σχέσεις και στην επικοινωνία των συμμετεχόντων

	Εμπόδια στις σχέσεις και την επικοινωνία
	Καθόλου
	Λίγο
	Αρκετά
	Πολύ
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	s
	n

	
	%
	%
	%
	%
	
	
	

	Με το άλλο φύλο
	31,6
	24,1
	22,8
	21,5
	2,34
	1,14
	79

	Με τον εργοδότη
	38,9
	34,7
	13,9
	12,5
	2,00
	1,02
	72

	Με το περιβάλλον
	55,6
	22,2
	11,1
	11,1
	1,78
	1,04
	63

	Με φίλους, γνωστούς
	59,2
	22,4
	10,5
	 7,9
	1,67
	0,96
	76

	Με συναδέλφους
	58,0
	26,1
	 8,7
	 7,2
	1,65
	0,92
	69

	Με την οικογένεια
	80,0
	14,3
	 2,9
	 2,9
	1,29
	0,66
	70

	Σημείωση. Για τον υπολογισμό των μέσων όρων έγινε κωδικοποίηση των απαντήσεων από 1=«καθόλου» μέχρι 4=«πολύ».


Πίνακας 10. Ανάλυση διακύμανσης και μέσοι όροι των εμποδίων που δημιουργεί η Μεσογειακή αναιμία στις σχέσεις και στην επικοινωνία των συμμετεχόντων ως προς το φύλο

	Εμπόδια

στις σχέσεις
	Άνδρες
	Γυναίκες
	F-τιμή
	df
	p
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	Με το άλλο φύλο
	2,68
	2,05
	6,36
	1 / 77
	<0,05

	Με τον εργοδότη
	2,38
	1,70
	8,60
	1 / 70
	<0,01

	Με το περιβάλλον
	2,11
	1,51
	5,43
	1 / 61
	<0,05

	Με φίλους, γνωστούς
	1,91
	1,49
	3,75
	1 / 73
	σ.α.

	Με τους συναδέλφους
	1,66
	1,65
	0,00
	1 / 67
	σ.α.

	Με την οικογένεια
	1,37
	1,22
	0,78
	1 / 68
	σ.α.

	Σημείωση. Για τον υπολογισμό των μέσων όρων έγινε κωδικοποίηση των απαντήσεων από 1=«καθόλου» μέχρι 4=«πολύ».


Πίνακας 11. Κατανομή (σχετικές συχνότητες), μέσοι όροι και τυπικές αποκλίσεις των δυσκολιών που προκαλεί η Μεσογειακή αναιμία στην εύρεση ή/και διατήρηση της θέσης εργασίας των συμμετεχόντων
	Δυσκολίες 

στην εργασία
	Καθόλου

%
	Λίγο

%
	Αρκετά

%
	Πολύ

%
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	s
	n

	Συχνές μεταγγίσεις
	16,0
	24,7
	38,3
	21,0
	2,64
	0,99
	81

	Κόπωση, αδυναμία
	21,1
	38,0
	23,9
	16,9
	2,37
	1,00
	71

	Πιθανές επιπλοκές
	25,0
	31,7
	28,3
	15,0
	2,33
	1,02
	60

	Αποσιδήρωση
	47,5
	33,9
	11,9
	 6,8
	1,78
	0,91
	59

	Σημείωση. Άλλη δυσκολία στην εργασία: 8 (7,4%). Για τον υπολογισμό των μέσων όρων έγινε κωδικοποίηση των απαντήσεων από 1=«καθόλου» μέχρι 4=«πολύ».


Πίνακας 12. Ανάλυση διακύμανσης και μέσοι όροι αξιολόγησης των δυσκολιών που προκαλεί η Μεσογειακή αναιμία στην εύρεση ή/και διατήρηση της θέσης εργασίας των συμμετεχόντων  ως προς το φύλο

	Δυσκολίες

στην εργασία
	Άνδρες
	Γυναίκες
	F-τιμή
	df
	p
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	Συχνές μεταγγίσεις
	2,60
	2,67
	0,11
	1 / 79
	σ.α.

	Κόπωση, αδυναμία
	2,64
	2,10
	5,52
	1 / 68
	<0,05

	Πιθανές επιπλοκές
	2,58
	2,15
	2,69
	1 / 58
	σ.α.

	Αποσιδήρωση
	1,96
	1,64
	1,88
	1 / 57
	σ.α.

	Σημείωση. Για τον υπολογισμό των μέσων όρων έγινε κωδικοποίηση των απαντήσεων από 1=«καθόλου» μέχρι 4=«πολύ».


Πίνακας 13. Κατανομή (απόλυτες και σχετικές συχνότητες) των εμποδίων που δημιουργεί η Μεσογειακή αναιμία στους συμμετέχοντες προκειμένου να εργασθούν

	Εμπόδια στην εργασία
	        Ναι

  f             %
	        Όχι
   f                %
	           Σύνολο

    f                      %

	Συχνές απουσίες
	74            69,2
	  33            30,8
	 107                      100

	Ασταθής απόδοση
	26            24,3
	  81              75,7
	 107                      100

	Ώρα προσέλευσης
	11            10,3
	  96                89,7
	 107                      100

	Δυσκολία απόλυσης
	  4              3,7
	103               96,3
	 107                      100


Πίνακας 14. Κατανομή (απόλυτες και σχετικές συχνότητες) των αναφερόμενων προκαταλήψεων των εργοδοτών απέναντι στα άτομα με Μεσογειακή αναιμία


	Προκαταλήψεις

των εργοδοτών
	Ναι
	Όχι
	Σύνολο

	
	f
	%
	f
	%
	f
	%

	Μειωμένη απόδοση
	39
	36,4
	68
	63,6
	107
	100

	Μειωμένη ικανότητα
	24
	22,4
	83
	77,6
	107
	100

	Συχνές απουσίες
	9
	8,4
	98
	91,6
	107
	100

	Δυσκολία επικοινωνίας
	4
	3,7
	103
	96,3
	107
	100


� Δημοσιευμένο στο περιοδικό Νέα Παιδεία, 107, 160-179


� γνωστή και ως Μεσογειακή αναιμία, γιατί συναντάται συχνότερα στις χώρες γύρω από τη λεκάνη της Μεσογείου


2 οι οποίες συμβολίζονται με γράμματα του Ελληνικού αλφαβήτου


� επισημάνθηκε για πρώτη φορά το 1925 από τον Αμερικανό παιδίατρο, Thomas Benton Cooley, και είναι όρος που χρησιμοποιήθηκε ευρέως στις ΗΠΑ.


� το λεγόμενο «στίγμα» Μεσογειακής αναιμίας, όρος που δεν είναι πια αποδεκτός, καθώς παραπέμπει σε κοινωνική απομόνωση


� Πολύτιμη στο θέμα αυτό είναι η συνεργασία φορέων ασθενών όπως η Παγκόσμια Ομοσπονδία Θαλασσαιμικών (TIF), η Πανελλήνια Ομοσπονδία Συλλόγων Μεσογειακής Αναιμίας, ο Σύλλογος Πασχόντων από Μεσογειακή Αναιμία, καθώς και η Εθνική Συνομοσπονδία Ατόμων με Ειδικές Ανάγκες.


� ο οποίος είναι υποχρεωτικός για όλα τα νέα ζευγάρια


� Βλ. Pless & Roghman, (1971).


� Σύμφωνα με το Ν. 1566/85 θεωρούνται –μεταξύ άλλων- «πρόσωπα τα οποία δυσκολεύονται ή παρεμποδίζονται σοβαρά στην παρακολούθηση της γενικής και επαγγελματικής εκπαίδευσης και χρειάζονται πρόσθετη ή εξειδικευμένη βοήθεια προκειμένου να έχουν δυνατότητα ισότιμης ένταξης στο κοινωνικό σύνολο». 


� Η έρευνα αυτή με θέμα: «Επαγγελματική προετοιμασία και ένταξη των ατόμων με ειδικές ανάγκες- Άτομα που πάσχουν από Μεσογειακή Αναιμία», αποτελεί μία από τις ελάχιστες ερευνητικές προσεγγίσεις που έχουν γίνει στον ελληνικό χώρο για το θέμα αυτό. Πραγματοποιήθηκε το 2000 από το Παιδαγωγικό Ινστιτούτο με Υπεύθυνη Έργου την Επίκουρη Καθηγήτρια Δ. Σιδηροπούλου-Δημακάκου και Aνάδοχο τον Τομέα Ψυχολογίας του Τμήματος Φιλοσοφίας, Παιδαγωγικής και Ψυχολογίας του Παν/μίου Αθηνών και Επιστημονικούς Υπεύθυνους τους Καθηγητές Ν. Γιαννίτσα, και Η. Μπεζεβέγκη.





� Πηγή: Bailey, (1997)


� Αξίζει να σημειωθεί πως σήμερα βρισκόμαστε σε μια ευτυχή συγκυρία: την τελευταία δεκαετία έχουν σημειωθεί στο χώρο της ιατρικής σημαντικές εξελίξεις, που επιτρέπουν τη βελτίωση της ποιότητας της ζωής και δραστηριότητας των ασθενών, καθώς και των θεραπευτικών μεθόδων που ακολουθούνται. 





� Το ερωτηματολόγιο μπορεί να τεθεί στη διάθεση κάθε ενδιαφερομένου από τη διεύθυνση του περιοδικού ΝΕΑ ΠΑΙΔΕΙΑ


� Ανέκδοτα στοιχεία του Πανελλήνιου Συλλόγου Πασχόντων από Μεσογειακή Αναιμία. Ο Πανελλήνιος Σύλλογος Πασχόντων από Μεσογειακή Αναιμία - ΠΑ.Σ.Π.Α.Μ.Α. - ιδρύθηκε το έτος 1980 και έχει έδρα την Αθήνα. Αποτέλεσε την πρώτη σε διεθνές επίπεδο κοινωνικο-συνδικαλιστική οργάνωση που ιδρύθηκε από τους ίδιους τους πάσχοντες και διοικείται αποκλειστικά από αυτούς.


� Γενικά, οι εργοδότες φαίνεται να θεωρούν ότι τα άτομα με ειδικές ανάγκες είναι ανίκανα για εργασία (βλ. στο Σιδηροπούλου-Δημακάκου, 1999α).
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