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M³odzi doroœli z chorob¹ przewlek³¹ na rynku pracy

Prezentowany artyku³ przedstawia wybrane zagadnienia, które w szerszym zakresie stanowi³y
przedmiot badañ empirycznych prowadzonychw ramachprzygotowywania pracymagisterskiej
(Sza³kowska 2020). Ich g³ównym celem by³o poznanie codziennego funkcjonowania m³odych
osób doros³ych z chorobami przewlek³ymi, z perspektywy ekologicznego modelu zdrowia
i w odniesieniu do g³ównych aspektów sk³adaj¹cych siê na ogóln¹ jakoœæ ¿ycia. Wybrane w¹tki
przedstawione w artykule skupiaj¹ siê na aktywnoœci zawodowej i doœwiadczeniach m³odych
doros³ych przewlekle chorych na rynku pracy, trudnoœciach, na jakie napotykali badani podczas
poszukiwania zatrudnienia, a tak¿e kwestiach zwi¹zanych z relacjami spo³ecznymi i akceptacj¹
respondentów w miejscu pracy. Grupa badawcza liczy³a 530 osób pomiêdzy 20. a 40. rokiem ¿y-
cia, a dane ankietowe zebrane zosta³y za pomoc¹ opracowanego samodzielnie narzêdzia, na po-
trzeby którego zaadaptowany zosta³ czêœciowo kwestionariusz „The Medical Outcomes Study”
ze zró¿nicowan¹ kafeteri¹ odpowiedzi. Uzyskane wyniki pokazuj¹, i¿ sytuacja m³odych do-
ros³ych przewlekle chorych na rynku pracy jest wci¹¿ trudna i ogranicza ich mo¿liwoœci rozwoju
zawodowego.

S³owa kluczowe: jakoœæ ¿ycia, ekologiczny model zdrowia, m³odzi doroœli, choroba przewlek³a,
praca zawodowa

Young adults with chronic illness on the labour market

The presented article shows the results of empirical research conducted duringmymaster degree
dissertation, which aimed to know daily functioning of young adults with chronic illnesses from
the ecological view of health and in reference to the main aspects of quality of life. The chosen re-
sults of the research devote to professional activity andwork experience of young adults on the la-
bor market, as well as some barriers they cope in searching for the employment, social
relationships and acceptance at workplace. The study group consisted of 530 people aged 20–40.
The research tool included a questionnairewith a varied cafeteria questions, whichwas partially a
modified adaptation of „The Medical Outcomes Study” scale. Some results of the study confirm
that young adults with chronic illnesses still find difficulties at the labor market that are limita-
tions and obstacles to a career.
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Wprowadzenie w problematykê badawcz¹

Wspó³czeœnie na œwiecie ¿yje prawie 7,6 mld ludzi. Choæ znacz¹co ró¿nimy
siê od siebie pochodzeniem, kolorem skóry, kultur¹, jêzykiem, którym w³adamy,
to ka¿dy z nas jestwyj¹tkowy. Ka¿dy rodzi siê z ogromnympotencja³em rozwojo-
wym, i to w du¿ej mierze od naszych rodziców, a póŸniej od nas samych zale¿y
w jaki sposób gowykorzystamy. Niestety, niekiedy nasz rozwójmo¿e byæ niehar-
monijny. Przyczyny nie powinniœmy doszukiwaæ siê tylko w nas samych, obwi-
niaæ siê o przeciwnoœci losu, którym musimy stawiæ czo³a, ale zrozumieæ, ¿e nie
nad wszystkim mo¿emy sprawowaæ kontrolê.

Ogromn¹ rolê w rozwoju i kszta³towaniu siê cz³owieka odgrywaj¹ nauki,
takie jak: genetyka, biologia, medycyna oraz nauki spo³eczne. Niejednokrotnie
byliœmy œwiadkami, i¿ pomimo tak zaawansowanemu rozwojowi medycyny nie
jesteœmy w stanie zapobiec niektórym mutacjom genetycznym powoduj¹cym
liczne niepe³nosprawnoœci lub schorzenia. Na ich powstawanie, w du¿ej mierze,
maj¹ wp³yw czynniki pochodzenia zewnêtrznego, np. szkodliwe substancje, leki
maj¹ce powa¿ne skutki uboczne, lub wewnêtrznego, które s¹ zale¿ne od naszego
wyposa¿enia genetycznego. Jednak¿e w dalszym ci¹gu istnieje wiele jednostek
chorobowych, których etiologii jeszcze nie poznaliœmy. Do takich chorób nale¿¹
np. choroby uk³adowe tkanki ³¹cznej i innych chorób autoimmunologicznych.
Jednym z takich schorzeñ jest reumatoidalne zapalenie stawów. Pomimo ¿e tak
wiele osób na ziemi musi siê z ni¹ zmagaæ, w dalszym ci¹gu nie poznaliœmy jed-
noznacznie przyczyny jej powstawania.

W niniejszym artykule chcia³abym bli¿ej przyjrzeæ siê chorym chronicznie.
Od zawsze niezmiernie interesowa³o mnie codzienne funkcjonowanie tych osób.
Dlatego te¿, kieruj¹c siê moimi zainteresowaniami badawczymi, postanowi³am
podj¹æ wyzwanie i w ramach mojej pracy magisterskiej przeprowadziæ badania
poœród tych chorych. W tym artykule chcia³abym zwróciæ szczególn¹ uwagê na
sytuacjê m³odych doros³ych przewlekle chorych na rynku pracy.

Prowadzone przeze mnie badania opar³am o socjoekologiczny model zdro-
wia. Jest to jeden z najwa¿niejszych i najbardziej z³o¿onych modeli zdrowia.
Uwzglêdnia wiele hierarchicznie uporz¹dkowanych systemów. (Heszen, Sêk
2007: 63-64) Ma swoje odniesienie w twórczoœci Leonarda da Vinci, poprzez wy-
korzystanie charakterystycznej mandali, w której centrum znajduje siê cz³owiek,
z³o¿ony z cia³a, intelektu oraz hartu ducha. Jest on otoczony dwoma krêgami: bio-
sfery i kultury. Ten uk³ad pozwala na stworzenie punktu odniesienia podczas
tworzenia definicji zdrowia

W modelu socjoekologicznym cz³owiek jest postrzegany jako jedna ca³oœæ
funkcjonuj¹ca biologicznie, umys³owo oraz duchowo. £¹cz¹c w sobie wiele defi-
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nicji zdrowia, nale¿y pamiêtaæ, ¿e ¿aden z elementów znajduj¹cych siê namanda-
li niemo¿e byæ rozpatrywany osobno.Nale¿y braæ pod uwagê powi¹zania pomiê-
dzy ró¿nymi systemami (Heszen 2007: 63–64). Przedstawione namandali zdrowia
pola odnosz¹ siê do zdrowia biologicznego, psychicznego, spo³ecznego oraz du-
chowego.

Z powodu zbyt obszernych, przeprowadzonych przeze mnie badañ, chcia³a-
bymniniejszy artyku³ poœwiêciæ tylko aktywnoœci zawodowejm³odychdoros³ych
przewlekle chorych. Przedmiotem, a zarazem celem przeprowadzonych badañ
by³o poznanie codziennego funkcjonowania m³odych doros³ych przewlekle cho-
rych z perspektywy czynników ujêtychw socjoekologicznymujêciu zdrowia. Za-
le¿a³o mi na zdobyciu wiedzy na temat czynników wp³ywaj¹cych na dobrostan
biopsychospo³eczny chorych, jak posiadany przez cz³owieka potencja³, jego
w³aœciwoœci oraz wartoœci zwi¹zane ze zdrowiem wp³ywaj¹ na funkcjonowanie
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Rysunek 1. Mandala zdrowia – model ekosystemu cz³owieka

�ród³o: (Heszen, Sêk 2007: 65).



m³odych ludzi z chorob¹ oraz czy p³eæ, wiek i rodzaj schorzenia ró¿nicuj¹ to funk-
cjonowanie.

Grupê badawcz¹ stanowi³o 530 osób pomiêdzy 20. a 40. rokiem ¿ycia. Bada-
niem objê³am osoby z ró¿nymi chorobami przewlek³ymi, tj. reumatoidalnym
zapaleniem stawów, epilepsj¹, toczniem rumieniowatym uk³adowym, zesztyw-
niaj¹cym zapaleniem stawów krêgos³upa, cukrzyc¹ oraz ³uszczycowym zapale-
niem stawów. W badaniu wziê³o udzia³ 485 kobiet i 45 mê¿czyzn. Kobiety stano-
wi³y a¿ 92% wszystkich osób badanych. Wœród nich znajdowa³o siê 46% osób
(243) w wieku 20–30 r.¿. i 54% (287) osób pomiêdzy 31–40 r.¿. Wiêkszoœæ re-
spondentówpochodzi³o zmiast powy¿ej 500 tys. osób (28%). Pozostali badani de-
klarowali jako miejsce zamieszkania wieœ (19%), miasta do 50 tys. (18%) oraz mia-
sta od 50 tys. do 150 tys. (15%), miasta od 150 tys. do 500 tys. osób (19%). M³odzi
doroœli przewlekle chorzy, którzy wziêli udzia³ w badaniu, posiadali wykszta³ce-
nie wy¿sze (57%), œrednie (34%), zawodowe (7%) oraz podstawowe (2%). Zajmo-
wali stanowiska w sektorach zawodowych, takich jak.: praca biurowa, s³u¿ba
zdrowia, oœwiata, przemys³/praca fizyczna, handel, us³ugi.

Do badania wykorzysta³am samodzielnie przet³umaczony kwestionariusz
MOS – The Medical Outcomes Study (https://www.rand.org/health-care/surveys_
tools/mos/36-item-short-form.html) oraz pytania dodatkowe, pog³êbiaj¹ce niektó-
re interesuj¹ce mnie szczególnie zagadnienia. Grupê badan¹ zebra³am g³ównie
drog¹ internetow¹, poprzez skorzystanie z formularzyGoogle i z serwisu spo³ecz-
noœciowego Facebook, oraz przez indywidualne spotkania i rozmowy zm³odymi
doros³ymi przewlekle chorymi.

Przygotowuj¹c siê do badañ, w ramach zagadnieñ poruszanych, przeze mnie
w pracy magisterskiej, korzysta³am zarówno ze Ÿróde³ polskich oraz zagranicz-
nych. Po dokonaniu przegl¹du literatury, stwierdzi³am, ¿e w polskich opracowa-
niach, grupam³odych doros³ych przewlekle chorych, stosunkowo rzadko staje siê
podmiotem zainteresowania badaczy. Tylko niektóre badania obejmuj¹ tak zró¿-
nicowan¹ grupê badawcz¹ na bazie konkretnego modelu zdrowia. Jednak¿e, ist-
nieje wiele opracowañ badawczych lub artyku³ów poruszaj¹cych kwestie
zwi¹zane z chorobami przewlek³ymi, w zró¿nicowanym przedziale wiekowym
respondentów. Du¿a czêœæ z nich porusza tematykê jakoœci ¿ycia w chorobach
przewlek³ych. Zainteresowani t¹ tematyk¹ osób byli miêdzy innymi A. Olewicz-
-Gawlik i P. Hryca (2007: 346–349), badaj¹c jakoœæ ¿ycia osób z reumatoidalnym
zapaleniem stawów. M. Muszalik oraz K. Kêdziora-Kornatowska (2006: 185–189)
zg³êbili temat jakoœci ¿ycia przewlekle chorych pacjentów w starszym wieku.
W znacznie szerszym kontekœcie jakoœæ ¿ycia zosta³a równie¿ opisana przez
A.Ostrzy¿ek (2008: 467–470) orazM.Wnuka, J.T.Marcinkowskiego (2013: 274–278).

Poniewa¿ tematyka chorób przewlek³ych staje siê coraz czêœciej poruszanym
zagadnieniem w opracowaniach naukowych, K. Markocka-M¹czka, K. Grabowski
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oraz R. Tabo³ (2016: 177–186) zwrócili uwagê na choroby chroniczne jako problem
XXIwieku.W tym artykule przedstawiono definicje choroby przewlek³ej i jej isto-
tê. Autorzy zwrócili uwagê na psychiczne skutki zmagañ z chorob¹ oraz, tak
w dzisiejszych czasach popularny temat, jakoœci ¿ycia (Markocka-M¹czka i in.
2016: 177–186).

J. Boruszak i H. Gryglicka (2014, 103–110) zg³êbi³y temat dotycz¹cy sytuacji
zdrowego rodzeñstwa w rodzinie z dzieckiem przewlekle chorym. Opisa³y funk-
cjonowanie psychiczne zdrowych dzieci w rodzinie na ró¿nych etapach rozwojo-
wych, postawy rodzicielskie wobec zdrowego potomka w rodzinie z chorym ro-
dzeñstwem. Du¿o miejsca, autorki poœwiêci³y roli otwartej komunikacji w rodzi-
nie oraz relacjom miêdzy zdrowym i chorym rodzeñstwem.

Aktywnoœæ zawodowa m³odych doros³ych z chorobami
przewlek³ymi – wyniki badañ

Niniejszy artyku³ postanowi³am poœwiêciæ kwestii aktywnoœci zawodowej
osób przewlekle chorych oraz rynkowi pracy jaki jest im oferowany. Podjê³am
tak¹ decyzjê, poniewa¿ uwa¿am, ¿e ta grupa spo³eczna jest spychana na margi-
nes. Nikt nie interesuje siê ni¹ z powodu niewidocznoœci choroby na zewn¹trz. S¹
pomijani, etykietowani oraz coraz czêœciej zarzuca im siê, ¿e udaj¹ lub wymyœlaj¹
swoj¹ chorobê. Jednak¿e rzeczywistoœæ jest zupe³nie inna. O ile osoby niepe³no-
sprawne np. intelektualnie mog¹ znaleŸæ zatrudnienie w oœrodkach pracy chro-
nionej, o tyle, m³odzi doroœli przewlekle chorzy, s¹ zdani sami na siebie.

Punktem moich zainteresowañ by³o czy badani podejmuj¹ pracê zawodow¹
oraz czy jest ona zwi¹zana z ich wykszta³ceniem, a tak¿e na jakie trudnoœci napo-
tykaj¹ podczas poszukiwania pracy. Chcia³am poznaæ stosunek pracodawcy
i wspó³pracowników do osoby chorej. Wa¿na by³a dla mnie akceptacja spo³eczna
badanych m³odych doros³ych, ich satysfakcja z pracy i wsparcie spo³eczne.

W grupie badawczej 73% respondentów deklarowa³o, i¿ obecnie s¹ aktywni
zawodowo, a 27% badanych jest bezrobotnych. Uwielu osób – 49%, podejmowa-
na praca, nie jest zwi¹zana z ich wykszta³ceniem. Spowodowane jest to du¿ymi
ograniczeniami, które choroba nak³ada na osoby przewlekle chore. Najczêœciej s¹
one w stanie wykonywaæ lekkie prace biurowe, nieobci¹¿aj¹ce nadmiernie orga-
nizmu. A¿ 59% badanych nie zg³asza³o problemów ze znalezieniem pracy, 31%
przejawia³o mniejsze lub wiêksze trudnoœci. Najczêœciej zg³aszanymi trudnoœcia-
mi podczas szukania pracy by³y: choroba, brak wyrozumia³oœci ze strony praco-
dawcy i wspó³pracowników, ograniczenia oraz brak wolnych etatów. M³odzi do-
roœli zwrócili uwagê, i¿ czêsto mieli problemy z dojazdem do miejsca pracy ze
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wzglêdu na swoj¹ niepe³nosprawnoœæ, przez co poszukiwanie przez nich pracy
by³o dodatkowo utrudnione.

Niezmiernie wa¿nym aspektem poruszonym w badaniach by³a akceptacja
w miejscu pracy. Wiêkszoœæ respondentów bior¹cych udzia³ w badaniu czu³o siê
akceptowanych (87% badanych), jednak¿e 10% z nich nie. Dla m³odych do-
ros³ych przewlekle chorych jest to bardzowa¿ne, poniewa¿ ich poczucie wartoœci
mo¿e byæ zachwiane przez chorobê. Dziêki akceptacji w zupe³nie nowym œrodo-
wisku, znacznie odmiennym od rodzinnego, czuj¹, ¿e s¹ tak samo wartoœciowi,
a przede wszystkim nie s¹ etykietowani jako niepe³nosprawni.

Szczególn¹ uwagê zwróci³am równie¿, ¿e czêœæ osób podczas podejmowania
nowej pracy zataja³a informacje o chorobie. Respondenci byli przestraszeni, oba-
wiali siê wykluczenia spo³ecznego, patrzenia na nich jako pracownika niepe³no-
sprawnego, a nie przez pryzmat kwalifikacji jakie posiadaj¹. Czasem doprowa-
dza³o to nawet do zaburzeñ psychicznych. M³odzi doroœli przewlekle chorzy nie
informowali pracodawcy o chorobie równie¿ z obawy o odrzucenie ich kandyda-
tury na dane stanowisko i gorsze traktowanie ich przez pracodawcê iwspó³praco-
wników. OdpowiedŸ jednej z badanych osób by³a szczególnie interesuj¹ca.
Zwróci³a ona uwagê, i¿ w przypadku niektórych chorób, tj. np. reumatoidalnego
zapalenia stawów, bezcelowe jest przyznanie siê do posiadania choroby, której
„nie widaæ”. Z w³asnego doœwiadczenia niestety wiem, ¿e czêsto te osoby spoty-
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kaj¹ siê z brakiem zrozumienia, pomniejszaniem ichwartoœci. Poni¿ej przytaczam
wspomnian¹ wypowiedŸ:

„Nie pytali, nie wiedz¹ o tej chorobie. Przecie¿ nikt nie traktuje RZS powa¿nie, dopóki jest to

pocz¹tkowa jej faza i nie ma widocznych zmian w stawach”.

Badani zwracali uwagê, i¿ pracodawca iwspó³pracownicy najczêœciej nie oka-
zywali troski ani wsparcia oraz wykazywali siê brakiem zrozumienia. Niektórzy
z nich zwalniali osoby chore z pracy lub nawet nêkali. Oczywiœcie, nie wszyscy
ankietowani byli traktowaniw ten sposób, zdarza³y siêwyj¹tki. Poni¿ej przytoczê
kilka odpowiedzi respondentów, które odzwierciedlaj¹ ich pogl¹dy i odczucia,
i które – jak uwa¿am – ¿e mog¹ byæ wyznacznikiem tego jak w Polsce, w sektorze
zawodowym, traktowane s¹ osoby przewlekle chore oraz jakie negatywne do-
œwiadczenia z tym zwi¹zanemaj¹ i z jak¹ ³atwoœci¹ s¹ one etykietowane i dyskry-
minowane:

„Oczywiœcie, nie chc¹ takiego pracownika, z takimi schorzeniami”.

„W ostatniej pracy po przekazaniu informacji o chorobie, nie zosta³a mi przed³u¿ona umowa”.

„Tak, pracodawca zacz¹³ mnie nêkaæ i szykanowaæ, doprowadzaj¹c mnie do zrezygnowania z

pracy”.

„Tak. Nie bardzo wierzyli w chorobê i myœleli, ¿e udajê”.

„Pracodawca kilka razy powtarza³, ¿e nie wyobra¿a sobie pracy ze mn¹ i chcia³ ¿ebym szuka³a in-

nej pracy”.

„Tak, daj¹ mi mniej wymagaj¹ce i ambitne zadania. Jakby przestali we mnie wierzyæ i inwesto-

waæ, daj¹c lepsze odpowiednie do wyksztalcenia zadania i daj¹c niewielkie podwy¿ki – bardzo

ma³e w zasadzie”.

Równiewa¿nym aspektem codziennego funkcjonowaniam³odych doros³ych
by³y udogodnienia jakie im przys³uguj¹ ze wzglêdu na ograniczenia lub nie-
pe³nosprawnoœæ. Ankietowani, którzy w tym momencie swojego ¿ycia podej-
muj¹ pracê zawodow¹, deklarowali, ¿e 74%znich nie przys³uguj¹ ¿adne udogod-
nienia w pracy. Tylko 23% badanych osób korzysta z udogodnieñ. Wynikaj¹ one
najczêœciej ze stopnia niepe³nosprawnoœci i ulg zapisanych w Ustawie z dnia
27 sierpnia 1997 r. o rehabilitacji zawodowej i spo³ecznej oraz zatrudnianiu osób
niepe³nosprawnych. Oprócz wymienionych ulg wynikaj¹cych z aktów prawnych,
niektóre osoby badane zg³asza³y, ¿e posiadaj¹ np. nienormowany czas pracy, nie-
limitowan¹ iloœæ przerw, dodatkowy urlopwynikaj¹cy z dobrej woli pracodawcy,
pracuj¹ zdalnie w domu. Wiêkszoœæ opinii mia³a pozytywny wydŸwiêk, ale by³y
równie¿ i takie, które wyra¿a³y negatywny stosunek do zaproponowanych udo-
godnieñ, np.:

„Teoretycznie tak, poniewa¿ poinformowa³am pracodawcê o posiadanej niepe³nosprawnoœci. Ale

moje stanowisko pracy nie zmieni³o siê. Nadal równie¿ pracujê 8 godzin dziennie, poniewa¿ gdy-
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bym nawet pracowa³a 7 to wymagania wobec mnie by³yby takie same jak przy 8 godzinach i przy

zdrowej osobie. Jedynym udogodnieniem, z jakiego korzystam, to dodatkowy urlop dla osoby nie-

pe³nosprawnej”.

„15 minut d³u¿sza przerwa. Juhu...”

„Pracujê na umowie-zleceniu, nie dosta³am umowy o pracê, bo nie przesz³am pozytywnie badañ

lekarskich”.

„Nie, bo nie mam niepe³nosprawnoœci, gdy¿ mi siê ona nie nale¿y, pomimo ¿e chorujê od urodzenia”.

Pozosta³e 3% respondentów nie zna³o mo¿liwoœci prawnych, z którychmog¹
skorzystaæ, nie wype³ni³o odpowiedniej dokumentacji do ZUS-u lub nie chcia³o
skorzystaæ z oferowanych udogodnieñ. Ponadto, podczas analizy danych
stwierdzono, ¿e wyst¹pienie trudnoœci podczas poszukiwania pracy a posiadane
wykszta³cenie respondentów jest zale¿noœci¹ istotn¹ statystycznie.

Na poni¿szym rysunku 3wykazano, ¿e imwy¿sze kwalifikacje posiada³y oso-
by badane, tym rzadziej napotyka³y na trudnoœci poszukuj¹c pracy. Najwiêksz¹
rozbie¿noœæ zauwa¿ono u osób z wykszta³ceniem podstawowym. Zadziwiaj¹ce
jest, ¿e pomimo posiadania podstawowego wykszta³cenia, a¿ 71,53% osób nie
zg³asza³o ani nie napotyka³o na trudnoœci podczas poszukiwania pracy.
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Rysunek 3. Zale¿noœæ wykszta³cenia i trudnoœci podczas poszukiwania pracy

�ród³o: Opracowanie w³asne



Wnioski i refleksje z badañ

Przedstawione powy¿ej wyniki badañ œwiadcz¹, ¿e m³odzi doroœli przewle-
kle chorzy s¹ w niekorzystnej sytuacji na rynku pracy. Ju¿ od samego pocz¹tku,
np. podczas podejmowania pierwszej pracy napotykaj¹ na liczne trudnoœci. Dla-
tego takwa¿ne dla nich s¹ akceptacja i pe³newsparcie. Tylko dziêki nim s¹w stanie
stawiæ czo³a nowym wyzwaniom i im podo³aæ. Pomimo zawi³ej drogi prowadz¹-
cej do znalezienia pracy przez respondentów, 75% z nich odczuwa satysfakcjê
z wykonywanej pracy.

Analiza badañ, wykaza³a, i¿ zaburzenia psychiczne dotycz¹ce adaptacji
spo³ecznej pojawiaj¹ siê podczas poszukiwania pracy. Niektóre osoby badane za-
taja³y fakt posiadania choroby z obawy przed zwolnieniem z pracy lub dyskwali-
fikacj¹ na rozmowie rekrutacyjnej. Wykazano, ¿e osoby, które przyzna³y siê do
posiadania choroby przewlek³ej, oprócz pewnych udogodnieñ, by³y czasem
w pracy nêkane, traktowane z góry, nie okazywano im nale¿ytego wsparcia.

Po dog³êbnej, dok³adnej analizie wyników badañ, œmia³o mogê stwierdziæ, ¿e
choroba przewlek³a ma ogromny wp³yw na ka¿d¹ sferê ¿ycia: zdrowie biologicz-
ne, psychiczne, spo³eczne i duchowe. W wypowiedziach osób badanych mo¿na
zauwa¿yæ skrajne pogl¹dy na ten temat. Jedni uwa¿aj¹, ¿e choroba zniszczy³a
ca³kowicie ich ¿ycie, a inni s¹ wdziêczni, poniewa¿ dziêki temu dokonali istot-
nych zmian ¿yciowych. Jako potwierdzenie poni¿ej przytoczê dwie wypowiedzi,
które wywar³y na mnie najwiêksze wra¿enie.

WypowiedŸ pozytywna

„Toczeñ zmieni³ moje ¿ycie bardzo pozytywnie. Co prawda kosztowa³o mnie to du¿o bólu i ogra-

niczenia w pewnym momencie mojego ¿ycia. By³am odciêta z ‘¿ycia’ na 5 miesiêcy, póŸniej

powolny powrót do pracy. Uzyska³am niesamowicie du¿o wsparcia od znajomych, rodziny, kole-

gów z pracy i przyjació³. Doceni³am czym jest ¿ycie i mo¿liwoœæ swobodnego poruszania siê.

Sta³am siê bardziej odwa¿na i d¹¿ê za swoimi celami o wiele bardziej ni¿ przed diagnoz¹. Wczeœ-

niej niezbyt o siebie dba³am, szczególnie o swoje zdrowie psychiczne. Mia³am tendencje autode-

strukcyjne, za ma³o spa³am, jad³am, za du¿o ‘imprezowa³am’ i pracowa³am. Niezbyt przywi¹zy-

wa³am uwagê do zdrowia. Choroba pokaza³a mi jak wa¿ne jest to w naszym ¿yciu, wiêc postano-

wi³am zrobiæ wszystko, aby polepszyæ mój stan i byæ silniejsza ni¿ kiedykolwiek wczeœniej, na

dwóch poziomach: fizycznym i psychicznym. Skoñczy³am studia licencjackie i magisterskie

w zakresie zdrowia publicznego i promocji zdrowia. Wyjecha³am do Portugalii, gdzie rozwijam

siê zawodowo i personalnie. Zaczê³am uprawiaæ sport, biegam, serfujê, regularnie wzmacniam

swoje cia³o. Jestem o wiele bardziej odwa¿na ni¿ kiedyœ i potrafiê podj¹æ bardziej drastyczne decy-

zje. Do tego wesz³am w zwi¹zek z ró¿nymi stowarzyszeniami zrzeszaj¹cymi pacjentów, w Polsce

i w Europie. Je¿d¿ê na konferencje i pomagam budowaæ Network oraz wspieraæ innych cho-

ruj¹cych. Ta choroba zmieni³a moje ¿ycie o 360 stopni, i dziêki niej du¿o nowych mo¿liwoœci oraz
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œcie¿ek otworzy³o siê w moim ¿yciu. Nauczy³am siê respektu do w³asnego cia³a i umys³u, i do-

strzeg³am co tak naprawdê jest dla mnie wa¿ne”.

WypowiedŸ negatywna

„Nie wiem, jak odpowiedzieæ na to pytanie. Najgorsz¹ na œwiecie kar¹, ale za co? Bez w¹tpienia

choroba wp³ynê³a negatywnie na ca³e moje ¿ycie i kompletnie je zmieni³a. Z wiekiem dochodz¹

kolejne powik³ania i choroby wspó³istniej¹ce. Nie bez znaczenia s¹ te¿ ró¿ne leki, które przyjmujê

na sta³e ju¿ kilkanaœcie lat. Uwa¿am, ¿e nic gorszego ni¿ choroba mnie ju¿ w ¿yciu nie spotka.

Nie potrafiê siê z tym pogodziæ, jestem wœciek³a na los, ¿e mnie to spotka³o. Nie wspominaj¹c ju¿

o polskiej s³u¿bie zdrowia, która w rzeczywistoœci NIE ISTNIEJE, zatem na leczenie, rehabilita-

cje i konsultacje lekarskie wydajê w ci¹gu roku dziesi¹tki tysiêcy z³otych, co jest STRASZNE.

Choroba to jest ból fizyczny, psychiczny i materialny”.

Nie ukrywam, ¿e niektóre wypowiedzi mnie przerazi³y, a jeszcze inne po-
zwoli³y mi mieæ wci¹¿ nadziejê, ¿e sytuacja osób przewlekle chorych w Polsce nie
jest tak trudna i systemowo zaniedbywana.Wa¿ne by³o dlamnie poznanie potrzeb
m³odych doros³ych przewlekle chorych, którewskazywa³yby sposoby jakimimo¿na
im pomóc.

Jednym z g³ównych obszarów wymagaj¹cych wsparcia chronicznie chorych
jest praca zawodowa oraz zwi¹zany z ni¹ rynek pracy. My, jako pe³nosprawni
cz³onkowie spo³eczeñstwa, powinniœmy staraæ siê stworzyæ odpowiednie warun-
ki do rozwoju zawodowego pe³nowartoœciowych ludzi, jednak¿e posiadaj¹cych
na co dzieñ trudnoœci w funkcjonowaniu. Przez odpowiednie, wspólne dzia³ania,
nie tylko obywateli, ale równie¿ rz¹du, bylibyœmyw stanie zwiêkszyæ dostêpnoœæ
rynku pracy dla osób chorych i niepe³nosprawnych.

Fundamentalnym dzia³aniem, jakie powinni podj¹æ pracodawcy, to otwarcie
siê na osoby niepe³nosprawne lub nieuleczalnie chore. Takie poczynania spra-
wi³yby, ¿e te osoby nie obawia³yby siê przyznaæ do swojej choroby, martwi¹c siê
o utratê pracy, nieprzed³u¿enie umowy, okazywania im braku szacunku oraz nê-
kanie. Nie czu³yby siê one wykluczane, izolowane, bezradne. Uzyska³yby za to
poczucie sprawczoœci nad w³asnym ¿yciem oraz sta³yby siê samodzielne, na ile
pozwala im na to choroba.

Kolejnym dzia³aniem poprawiaj¹cym sytuacjê m³odych doros³ych przewlekle
chorych na rynku pracy by³oby uzyskaniewsparcia finansowego od samorz¹dów
terytorialnych oraz zwiêkszenie dostêpnoœci do zró¿nicowanych stanowisk,
zgodnych z wykszta³ceniem tych osób. Pozwoli³oby to na stworzenie wiêkszej
liczby miejsc pracy dostosowanych do potrzeb tej grupy spo³ecznej. Jest to nie-
zmiernie istotny aspekt aktywnoœci zawodowej chronicznie chorych, poniewa¿
pozwala na integracjê i sta³y kontakt osób niepe³nosprawnych z pe³nosprawnymi
cz³onkami spo³eczeñstwa lokalnego. Równie¿ wynagrodzenia za pracê, nie po-
winny byæ zale¿ne od rodzaju choroby pracownika. Pracodawcy powinni równo
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traktowaæ osoby niepe³nosprawne, nie zani¿aj¹c im pensji. Autentyczne wypo-
wiedzim³odych doros³ych przewlekle chorych doskonale ukazuj¹, ¿e choæ ich co-
dzienne funkcjonowanie wydaje siê byæ ca³kiem dobre, to poddaj¹c je g³êbszej
analizie, mo¿emy dostrzec rozpaczliwe wo³anie o pomoc, akceptacjê i równe
traktowanie.
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