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Mtodzi dorosli z choroba przewlekla na rynku pracy

Prezentowany artykul przedstawia wybrane zagadnienia, ktére w szerszym zakresie stanowily
przedmiot badah empirycznych prowadzonych w ramach przygotowywania pracy magisterskiej
(Szatkowska 2020). Ich gléwnym celem bylo poznanie codziennego funkcjonowania miodych
0s6b dorostych z chorobami przewleklymi, z perspektywy ekologicznego modelu zdrowia
i w odniesieniu do gléwnych aspektéw skladajacych sie na ogélng jakos¢ zycia. Wybrane watki
przedstawione w artykule skupiaja si¢ na aktywnoéci zawodowej i doswiadczeniach mlodych
dorostych przewlekle chorych na rynku pracy, trudnosciach, na jakie napotykali badani podczas
poszukiwania zatrudnienia, a takze kwestiach zwigzanych z relacjami spolecznymi i akceptacja
respondentéw w miejscu pracy. Grupa badawcza liczyta 530 0s6b pomiedzy 20. a 40. rokiem zy-
cia, a dane ankietowe zebrane zostaly za pomoca opracowanego samodzielnie narzedzia, na po-
trzeby ktérego zaadaptowany zostal czéciowo kwestionariusz ,The Medical Outcomes Study”
ze zréznicowang kafeteria odpowiedzi. Uzyskane wyniki pokazuja, iz sytuacja mlodych do-
rostych przewlekle chorych na rynku pracy jest wcigz trudna i ogranicza ich mozliwosci rozwoju
zawodowego.

Stowa kluczowe: jakos¢ zycia, ekologiczny model zdrowia, mlodzi dorodli, choroba przewlekla,
praca zawodowa

Young adults with chronic illness on the labour market

The presented article shows the results of empirical research conducted during my master 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 and work 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 questionnaire with a varied cafeteria questions, which was 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.

Keywords: life quality, ecological model of health, young adults, chronicillness, vocational career
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Wprowadzenie w problematyke badawcza

Wspolczednie na swiecie zyje prawie 7,6 mld ludzi. Cho¢ znaczaco r6znimy
sie od siebie pochodzeniem, kolorem skoéry, kultura, jezykiem, ktérym wiadamy,
to kazdy z nas jest wyjatkowy. Kazdy rodzi sie z ogromnym potencjalem rozwojo-
wym, i to w duzej mierze od naszych rodzicow, a pézniej od nas samych zalezy
w jaki sposéb go wykorzystamy. Niestety, niekiedy nasz rozwdj moze by¢ niehar-
monijny. Przyczyny nie powinniémy doszukiwac sie tylko w nas samych, obwi-
nia¢ sie o przeciwnosci losu, ktérym musimy stawi¢ czola, ale zrozumie¢, ze nie
nad wszystkim mozemy sprawowac kontrole.

Ogromna rol¢ w rozwoju i ksztaltowaniu si¢ czlowieka odgrywaja nauki,
takie jak: genetyka, biologia, medycyna oraz nauki spoleczne. Niejednokrotnie
byliémy $wiadkami, iz pomimo tak zaawansowanemu rozwojowi medycyny nie
jesteSmy w stanie zapobiec niektérym mutacjom genetycznym powodujacym
liczne niepelnosprawnosci lub schorzenia. Na ich powstawanie, w duzej mierze,
majg wplyw czynniki pochodzenia zewnetrznego, np. szkodliwe substancje, leki
majace powazne skutki uboczne, lub wewnetrznego, ktore sg zalezne od naszego
wyposazenia genetycznego. Jednakze w dalszym ciggu istnieje wiele jednostek
chorobowych, ktorych etiologii jeszcze nie poznalismy. Do takich choréb naleza
np. choroby ukladowe tkanki Iacznej i innych choréb autoimmunologicznych.
Jednym z takich schorzen jest reumatoidalne zapalenie stawéw. Pomimo ze tak
wiele 0s6b na ziemi musi sie z nig zmagaé, w dalszym ciagu nie poznaliSmy jed-
noznacznie przyczyny jej powstawania.

W niniejszym artykule chcialabym blizej przyjrze¢ sie chorym chronicznie.
Od zawsze niezmiernie interesowalo mnie codzienne funkcjonowanie tych oséb.
Dlatego tez, kierujac sie¢ moimi zainteresowaniami badawczymi, postanowitam
podja¢ wyzwanie i w ramach mojej pracy magisterskiej przeprowadzi¢ badania
posréd tych chorych. W tym artykule chcialabym zwrdci¢ szczegélng uwage na
sytuacje mtodych dorostych przewlekle chorych na rynku pracy.

Prowadzone przeze mnie badania oparfam o socjoekologiczny model zdro-
wia. Jest to jeden z najwazniejszych i najbardziej ztozonych modeli zdrowia.
Uwzglednia wiele hierarchicznie uporzadkowanych systeméw. (Heszen, Sek
2007: 63-64) Ma swoje odniesienie w twdrczosci Leonarda da Vinci, poprzez wy-
korzystanie charakterystycznej mandali, w ktérej centrum znajduje sie czlowiek,
zlozony z ciala, intelektu oraz hartu ducha. Jest on otoczony dwoma kregami: bio-
sfery i kultury. Ten uklad pozwala na stworzenie punktu odniesienia podczas
tworzenia definicji zdrowia

W modelu socjoekologicznym czlowiek jest postrzegany jako jedna calosé
funkcjonujaca biologicznie, umyslowo oraz duchowo. Laczac w sobie wiele defi-
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nicji zdrowia, nalezy pamieta¢, ze zaden z elementéw znajdujacych sie na manda-
li nie moze by¢ rozpatrywany osobno. Nalezy bra¢ pod uwage powigzania pomie-
dzy réznymi systemami (Heszen 2007: 63-64). Przedstawione na mandali zdrowia
pola odnosza sie do zdrowia biologicznego, psychicznego, spolecznego oraz du-
chowego.
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Rysunek 1. Mandala zdrowia — model ekosystemu cztowieka
Zrédto: (Heszen, Sek 2007: 65).

Z powodu zbyt obszernych, przeprowadzonych przeze mnie badan, chciala-
bym niniejszy artykul poswiecic¢ tylko aktywnosci zawodowej mtodych dorostych
przewlekle chorych. Przedmiotem, a zarazem celem przeprowadzonych badan
bylo poznanie codziennego funkcjonowania mlodych dorostych przewlekle cho-
rych z perspektywy czynnikéw ujetych w socjoekologicznym ujeciu zdrowia. Za-
lezalo mi na zdobyciu wiedzy na temat czynnikéw wplywajacych na dobrostan
biopsychospoteczny chorych, jak posiadany przez czlowieka potencjal, jego
wlasciwosci oraz wartosci zwigzane ze zdrowiem wplywaja na funkcjonowanie



Mtodzi dorosli z chorobg przewleklq na rynku pracy 315

mlodych ludzi z choroba oraz czy pte¢, wiek i rodzaj schorzenia réznicuja to funk-
cjonowanie.

Grupe badawcza stanowilo 530 os6b pomiedzy 20. a 40. rokiem zycia. Bada-
niem objelam osoby z réznymi chorobami przewleklymi, tj. reumatoidalnym
zapaleniem stawéw, epilepsja, toczniem rumieniowatym ukltadowym, zesztyw-
niajagcym zapaleniem stawéw kregostupa, cukrzyca oraz tuszczycowym zapale-
niem stawéw. W badaniu wzielo udziat 485 kobiet i 45 mezczyzn. Kobiety stano-
wily az 92% wszystkich oséb badanych. Wéréd nich znajdowalo sie 46% os6b
(243) w wieku 20-30 r.z. i 54% (287) os6b pomiedzy 31-40 r.z. Wiekszos¢ re-
spondentéw pochodzilo z miast powyzej 500 tys. oséb (28%). Pozostali badani de-
klarowali jako miejsce zamieszkania wie$ (19%), miasta do 50 tys. (18%) oraz mia-
sta od 50 tys. do 150 tys. (15%), miasta od 150 tys. do 500 tys. 0séb (19%). Mlodzi
dorodli przewlekle chorzy, ktérzy wzieli udziat w badaniu, posiadali wyksztalce-
nie wyzsze (57%), $rednie (34%), zawodowe (7%) oraz podstawowe (2%). Zajmo-
wali stanowiska w sektorach zawodowych, takich jak.: praca biurowa, sluzba
zdrowia, o§wiata, przemysl/praca fizyczna, handel, ustugi.

Do badania wykorzystalam samodzielnie przettumaczony kwestionariusz
MOS — The Medical Outcomes Study (https://www.rand.org/health-care/surveys_
tools/mos/36-item-short-form.html) oraz pytania dodatkowe, pogtebiajace niekto-
re interesujace mnie szczegdlnie zagadnienia. Grupe badang zebralam gléwnie
droga internetows, poprzez skorzystanie z formularzy Google i z serwisu spotecz-
nosciowego Facebook, oraz przez indywidualne spotkania i rozmowy z mlodymi
doroslymi przewlekle chorymi.

Przygotowujac sie do badan, w ramach zagadnien poruszanych, przeze mnie
w pracy magisterskiej, korzystalam zaréwno ze Zrédet polskich oraz zagranicz-
nych. Po dokonaniu przegladu literatury, stwierdzitam, ze w polskich opracowa-
niach, grupa mlodych doroslych przewlekle chorych, stosunkowo rzadko staje sie
podmiotem zainteresowania badaczy. Tylko niektére badania obejmuja tak zréz-
nicowana grupe badawcza na bazie konkretnego modelu zdrowia. Jednakze, ist-
nieje wiele opracowan badawczych lub artykuléw poruszajacych kwestie
zwigzane z chorobami przewleklymi, w zréznicowanym przedziale wiekowym
respondentéw. Duza czeé¢ z nich porusza tematyke jakosci zycia w chorobach
przewleklych. Zainteresowani ta tematyka oséb byli miedzy innymi A. Olewicz-
-Gawlik i P. Hryca (2007: 346-349), badajac jakos¢ zycia 0séb z reumatoidalnym
zapaleniem stawéw. M. Muszalik oraz K. Kedziora-Kornatowska (2006: 185-189)
zglebili temat jakosci zycia przewlekle chorych pacjentéw w starszym wieku.
W znacznie szerszym kontekscie jako$¢ zycia zostala réwniez opisana przez
A. Ostrzyzek (2008: 467—470) oraz M. Wnuka, ].T. Marcinkowskiego (2013: 274-278).

Poniewaz tematyka choréb przewlektych staje sie coraz czesciej poruszanym
zagadnieniem w opracowaniach naukowych, K. Markocka-Maczka, K. Grabowski
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oraz R. Tabot (2016: 177-186) zwrdcili uwage na choroby chroniczne jako problem
te. Autorzy zwrdcili uwage na psychiczne skutki zmagan z choroba oraz, tak
w dzisiejszych czasach popularny temat, jakosci zycia (Markocka-Maczka 1i in.
2016: 177-186).

J. Boruszak i H. Gryglicka (2014, 103-110) zgtebity temat dotyczacy sytuacji
zdrowego rodzenstwa w rodzinie z dzieckiem przewlekle chorym. Opisaly funk-
cjonowanie psychiczne zdrowych dzieci w rodzinie na r6znych etapach rozwojo-
wych, postawy rodzicielskie wobec zdrowego potomka w rodzinie z chorym ro-
dzenstwem. Duzo miejsca, autorki po§wiecily roli otwartej komunikacji w rodzi-
nie oraz relacjom miedzy zdrowym i chorym rodzenstwem.

Aktywno$¢ zawodowa mlodych dorostych z chorobami
przewleklymi — wyniki badan

Niniejszy artykul postanowilam poswieci¢ kwestii aktywnosci zawodowej
0s6b przewlekle chorych oraz rynkowi pracy jaki jest im oferowany. Podjetam
taka decyzje, poniewaz uwazam, ze ta grupa spoleczna jest spychana na margi-
nes. Nikt nie interesuje sie nig z powodu niewidocznosci choroby na zewnatrz. Sa
pomijani, etykietowani oraz coraz czesciej zarzuca im sie, ze udaja lub wymyslaja
swoja chorobe. Jednakze rzeczywisto$¢ jest zupelnie inna. O ile osoby niepelno-
sprawne np. intelektualnie moga znalez¢ zatrudnienie w osrodkach pracy chro-
nionej, o tyle, mlodzi dorosli przewlekle chorzy, sa zdani sami na siebie.

Punktem moich zainteresowan bylo czy badani podejmuja prace zawodowa
oraz czy jest ona zwigzana z ich wyksztalceniem, a takze na jakie trudnosci napo-
tykaja podczas poszukiwania pracy. Chcialam poznaé stosunek pracodawcy
i wspoétpracownikéw do osoby chorej. Wazna byla dla mnie akceptacja spoleczna
badanych mlodych dorostych, ich satysfakcja z pracy i wsparcie spoteczne.

W grupie badawczej 73% respondentéw deklarowalo, iz obecnie s aktywni
zawodowo, a 27% badanych jest bezrobotnych. U wielu oséb — 49%, podejmowa-
na praca, nie jest zwigzana z ich wyksztalceniem. Spowodowane jest to duzymi
ograniczeniami, ktére choroba naklada na osoby przewlekle chore. Najczesciej sa
one w stanie wykonywac lekkie prace biurowe, nieobcigzajace nadmiernie orga-
nizmu. Az 59% badanych nie zglaszalo probleméw ze znalezieniem pracy, 31%
przejawialo mniejsze lub wieksze trudnosci. Najczesciej zglaszanymi trudnoscia-
mi podczas szukania pracy byly: choroba, brak wyrozumialosci ze strony praco-
dawcy i wspotpracownikéw, ograniczenia oraz brak wolnych etatéw. Mtodzi do-
rosli zwrocili uwage, iz czesto mieli problemy z dojazdem do miejsca pracy ze
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wzgledu na swoja niepelnosprawnos¢, przez co poszukiwanie przez nich pracy
bylo dodatkowo utrudnione.
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Rysunek 2. Trudnoéci napotykane podczas szukania pracy

Zrédlo: opracowanie wiasne.

Niezmiernie waznym aspektem poruszonym w badaniach byla akceptacja
w miejscu pracy. Wiekszo$¢ respondentéw bioracych udzial w badaniu czulo sie
akceptowanych (87% badanych), jednakze 10% z nich nie. Dla mlodych do-
rostych przewlekle chorych jest to bardzo wazne, poniewaz ich poczucie wartosci
moze by¢ zachwiane przez chorobe. Dzieki akceptacji w zupelnie nowym $rodo-
wisku, znacznie odmiennym od rodzinnego, czuja, ze sa tak samo wartosciowi,
a przede wszystkim nie sg etykietowani jako niepelnosprawni.

Szczegblna uwage zwrdcitam réwniez, ze cze$¢ 0séb podczas podejmowania
nowej pracy zatajala informacje o chorobie. Respondenci byli przestraszeni, oba-
wiali sie wykluczenia spolecznego, patrzenia na nich jako pracownika niepetno-
sprawnego, a nie przez pryzmat kwalifikacji jakie posiadajg. Czasem doprowa-
dzatlo to nawet do zaburzen psychicznych. Mlodzi dorosli przewlekle chorzy nie
informowali pracodawcy o chorobie réwniez z obawy o odrzucenie ich kandyda-
tury na dane stanowisko i gorsze traktowanie ich przez pracodawce i wsp6lpraco-
wnikéw. OdpowiedZ jednej z badanych oséb byla szczegélnie interesujaca.
Zwrbcila ona uwagg, iz w przypadku niektérych choréb, tj. np. reumatoidalnego
zapalenia staw6w, bezcelowe jest przyznanie sie do posiadania choroby, ktérej
. Z wlasnego do$wiadczenia niestety wiem, Zze czesto te osoby spoty-
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kaja sie z brakiem zrozumienia, pomniejszaniem ich wartosci. Ponizej przytaczam
wspomniang wypowiedz:

Nie pytali, nie wiedzq o tej chorobie. Przeciez nikt nie traktuje RZS powaznie, dopdki jest to
poczqtkowa jej faza i nie ma widocznych zmian w stawach”.

Badani zwracali uwagg, iz pracodawca i wspotpracownicy najczesciej nie oka-
zywali troski ani wsparcia oraz wykazywali sie brakiem zrozumienia. Niektérzy
z nich zwalniali osoby chore z pracy lub nawet nekali. Oczywiscie, nie wszyscy
ankietowani byli traktowani w ten spos6b, zdarzaly si¢ wyjatki. Ponizej przytocze
kilka odpowiedzi respondentéw, ktére odzwierciedlajg ich poglady i odczucia,
i ktére — jak uwazam — ze moga by¢ wyznacznikiem tego jak w Polsce, w sektorze
zawodowym, traktowane sa osoby przewlekle chore oraz jakie negatywne do-
$wiadczenia z tym zwigzane maja i z jakq latwoscig s one etykietowane i dyskry-
minowane:

»Oczywiscie, nie cheg takiego pracownika, z takimi schorzeniami”.

»W ostatniej pracy po przekazaniu informacji o chorobie, nie zostata mi przedluzona umowa”.

. Tak, pracodawca zaczql mnie nekac i szykanowac, doprowadzajgc mnie do zrezygnowania z

pracy”.

»Tak. Nie bardzo wierzyli w chorobg i mysleli, Ze udaje”.

Pracodawca kilka razy powtarzal, ze nie wyobraza sobie pracy ze mngq i chciat Zebym szukata in-

nej pracy”.

»Tak, dajg mi mniej wymagajgce i ambitne zadania. Jakby przestali we mnie wierzyc i inwesto-

wac, dajgc lepsze odpowiednie do wyksztalcenia zadania i dajgc niewielkie podwyzki — bardzo

mate w zasadzie”.

Réwnie waznym aspektem codziennego funkcjonowania miodych dorostych
byly udogodnienia jakie im przystugujg ze wzgledu na ograniczenia lub nie-
pelnosprawnosé. Ankietowani, ktérzy w tym momencie swojego zycia podej-
muja prace zawodowa, deklarowali, ze 74% z nich nie przystuguja zadne udogod-
nienia w pracy. Tylko 23% badanych o0séb korzysta z udogodniefs. Wynikaja one
najczesciej ze stopnia niepelnosprawnosci i ulg zapisanych w Ustawie z dnia
27 sierpnia 1997 r. o rehabilitacji zawodowej i spolecznej oraz zatrudnianiu oséb
niepelnosprawnych. Oprécz wymienionych ulg wynikajacych z aktéw prawnych,
niektdre osoby badane zgtaszaly, ze posiadajg np. nienormowany czas pracy, nie-
limitowana iloé¢ przerw, dodatkowy urlop wynikajacy z dobrej woli pracodawcy,
pracuja zdalnie w domu. Wiekszo$¢ opinii miala pozytywny wydzwiek, ale byly
réwniez i takie, ktére wyrazaly negatywny stosunek do zaproponowanych udo-
godnien, np.:

. Teoretycznie tak, poniewaz poinformowalam pracodawce o posiadanej niepelnosprawnosci. Ale
moje stanowisko pracy nie zmienito sig. Nadal rowniez pracuje 8 godzin dziennie, poniewaz gdy-
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bym nawet pracowala 7 to wymagania wobec mnie bylyby takie same jak przy 8 godzinach i przy
zdrowej osobie. Jedynym udogodnieniem, z jakiego korzystam, to dodatkowy urlop dla osoby nie-
pelnosprawnej”.

15 minut dluzsza przerwa. Juhu...”

Pracuje na umowie-zleceniu, nie dostatam umowy o pracg, bo nie przesztam pozytywnie badat
lekarskich”.

»Nie, bo nie mam niepetnosprawnosci, gdyz mi sig ona nie nalezy, pomimo ze choruje od urodzenia”.

Pozostale 3% respondentéw nie znalo mozliwosci prawnych, z ktérych moga
skorzysta¢, nie wypelnito odpowiedniej dokumentacji do ZUS-u lub nie chciato
skorzysta¢ z oferowanych udogodnien. Ponadto, podczas analizy danych
stwierdzono, ze wystapienie trudnosci podczas poszukiwania pracy a posiadane
wyksztalcenie respondentéw jest zaleznoscia istotna statystycznie.

Na ponizszym rysunku 3 wykazano, ze im wyzsze kwalifikacje posiadaty oso-
by badane, tym rzadziej napotykaly na trudnosci poszukujac pracy. Najwieksza
rozbieznos¢ zauwazono u 0séb z wyksztalceniem podstawowym. Zadziwiajace
jest, ze pomimo posiadania podstawowego wyksztalcenia, az 71,53% os6b nie
zglaszalo ani nie napotykalo na trudnosci podczas poszukiwania pracy.
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Rysunek 3. Zalezno$¢ wyksztalcenia i trudnosci podczas poszukiwania pracy

Zrédto: Opracowanie wlasne
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Whnioski i refleksje z badan

Przedstawione powyzej wyniki badan Swiadcza, ze mtodzi dorosli przewle-
kle chorzy sa w niekorzystnej sytuacji na rynku pracy. Juz od samego poczatku,
np. podczas podejmowania pierwszej pracy napotykaja na liczne trudnosci. Dla-
tego tak wazne dla nich sa akceptacja i pelne wsparcie. Tylko dzieki nim sa w stanie
stawi¢ czola nowym wyzwaniom i im podolaé. Pomimo zawilej drogi prowadza-
cej do znalezienia pracy przez respondentéw, 75% z nich odczuwa satysfakcje
z wykonywanej pracy.

Analiza badan, wykazala, iz zaburzenia psychiczne dotyczace adaptacji
spolecznej pojawiaja sie podczas poszukiwania pracy. Niektére osoby badane za-
tajaty fakt posiadania choroby z obawy przed zwolnieniem z pracy lub dyskwali-
fikacja na rozmowie rekrutacyjnej. Wykazano, ze osoby, ktére przyznaly sie do
posiadania choroby przewleklej, oprécz pewnych udogodnien, byly czasem
w pracy nekane, traktowane z goéry, nie okazywano im nalezytego wsparcia.

Po doglebnej, dokladnej analizie wynikdw badan, $mialo moge stwierdzi¢, ze
choroba przewlekla ma ogromny wplyw na kazda sfere zycia: zdrowie biologicz-
ne, psychiczne, spoleczne i duchowe. W wypowiedziach oséb badanych mozna
zauwazy¢ skrajne poglady na ten temat. Jedni uwazaja, ze choroba zniszczyla
calkowicie ich zycie, a inni sa wdzieczni, poniewaz dzieki temu dokonali istot-
nych zmian zyciowych. Jako potwierdzenie ponizej przytocze dwie wypowiedzi,
ktére wywarly na mnie najwieksze wrazenie.

WypowiedZ pozytywna

»Toczer zmienit moje Zycie bardzo pozytywnie. Co prawda kosztowato mnie to duzo bélu i ogra-
niczenia w pewnym momencie mojego zycia. Bytam odcigta z “Zycia’ na 5 miesigcy, péZniej
powolny powrdt do pracy. Uzyskatam niesamowicie duzo wsparcia od znajomych, rodziny, kole-
80w z pracy i przyjaciot. Docenitam czym jest zycie i mozliwos¢ swobodnego poruszania sig.
Statam si¢ bardziej odwazna i dgze za swoimi celami o wiele bardziej niz przed diagnozg. Wezes-
niej niezbyt o siebie dbatam, szczegdlnie o swoje zdrowie psychiczne. Miatam tendencje autode-
strukcyjne, za mato spatam, jadtam, za duzo ‘imprezowatam’ i pracowatam. Niezbyt przywigzy-
watam uwage do zdrowia. Choroba pokazata mi jak wazne jest to w naszym zyciu, wigc postano-
witam zrobi¢ wszystko, aby polepszy¢ mdj stan i by¢ silniejsza niz kiedykolwiek wczesniej, na
dwdch poziomach: fizycznym i psychicznym. Skoriczytam studia licencjackie i magisterskie
w zakresie zdrowia publicznego i promocji zdrowia. Wyjechatam do Portugalii, gdzie rozwijam
sig zawodowo 1 personalnie. Zaczetam uprawiac sport, biegam, serfuje, regularnie wzmacniam
swoje ciato. Jestem o wiele bardziej odwazna niz kiedys i potrafig podjgc bardziej drastyczne decy-
zje. Do tego wesztam w zwigzek z réznymi stowarzyszeniami zrzeszajgcymi pacjentdw, w Polsce
i w Europie. Jezdzg na konferencje i pomagam budowac Network oraz wspierac innych cho-
rujgcych. Ta choroba zmienila moje zycie 0 360 stopni, i dzigki niej duzo nowych mozliwosci oraz
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sciezek otworzylo si¢ w moim zZyciu. Nauczylam sig respektu do wlasnego ciala i umystu, i do-
strzeglam co tak naprawde jest dla mnie wazne”.

WypowiedZ negatywna

»Nie wiem, jak odpowiedziec na to pytanie. Najgorszq na swiecie karg, ale za co? Bez wqtpienia
choroba wplyneta negatywnie na cate moje zycie i kompletnie je zmienita. Z wiekiem dochodzg
kolejne powiktania i choroby wspdtistniejgce. Nie bez znaczenia sq tez rézne leki, ktdre przyjmuje
na stale juz kilkanascie lat. Uwazam, ze nic gorszego niz choroba mnie juz w zZyciu nie spotka.
Nie potrafig si¢ z tym pogodzic, jestem wsciekta na los, Ze mnie to spotkalo. Nie wspominajgc juz
o polskiej stuzbie zdrowia, ktéra w rzeczywistosci NIE ISTNIEJE, zatem na leczenie, rehabilita-
cje i konsultacje lekarskie wydaje w ciggu roku dziesigtki tysiecy ztotych, co jest STRASZNE.
Choroba to jest bol fizyczny, psychiczny i materialny”.

Nie ukrywam, ze niektére wypowiedzi mnie przerazily, a jeszcze inne po-
zwolily mi mie¢ wciaz nadzieje, ze sytuacja oséb przewlekle chorych w Polsce nie
jest tak trudna i systemowo zaniedbywana. Wazne bylo dla mnie poznanie potrzeb
mlodych dorostych przewlekle chorych, ktére wskazywalyby sposoby jakimi mozna
im pomoc.

Jednym z gléwnych obszaréw wymagajacych wsparcia chronicznie chorych
jest praca zawodowa oraz zwigzany z nig rynek pracy. My, jako pelnosprawni
czlonkowie spoleczefistwa, powinnismy starac sie stworzy¢ odpowiednie warun-
ki do rozwoju zawodowego pelnowartosciowych ludzi, jednakze posiadajacych
na co dzien trudnosci w funkcjonowaniu. Przez odpowiednie, wspdlne dziatania,
nie tylko obywateli, ale réwniez rzadu, bylibysémy w stanie zwiekszy¢ dostepnosé
rynku pracy dla oséb chorych i niepetnosprawnych.

Fundamentalnym dzialaniem, jakie powinni podja¢ pracodawcy, to otwarcie
si¢ na osoby niepelnosprawne lub nieuleczalnie chore. Takie poczynania spra-
wilyby, Ze te osoby nie obawialyby sie przyzna¢ do swojej choroby, martwiac sie
o utrate pracy, nieprzedluzenie umowy, okazywania im braku szacunku oraz ne-
kanie. Nie czulyby sie one wykluczane, izolowane, bezradne. Uzyskalyby za to
poczucie sprawczosci nad wlasnym zyciem oraz stalyby sie samodzielne, na ile
pozwala im na to choroba.

Kolejnym dzialaniem poprawiajacym sytuacje mtodych dorostych przewlekle
chorych na rynku pracy byloby uzyskanie wsparcia finansowego od samorzadéw
terytorialnych oraz zwiekszenie dostepnosci do zréznicowanych stanowisk,
zgodnych z wyksztalceniem tych oséb. Pozwolitoby to na stworzenie wigkszej
liczby miejsc pracy dostosowanych do potrzeb tej grupy spolecznej. Jest to nie-
zmiernie istotny aspekt aktywnosci zawodowej chronicznie chorych, poniewaz
pozwala na integracje i staly kontakt oséb niepelnosprawnych z pelnosprawnymi
czlonkami spoleczenstwa lokalnego. Réwniez wynagrodzenia za prace, nie po-
winny by¢ zalezne od rodzaju choroby pracownika. Pracodawcy powinni réwno
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traktowac osoby niepelnosprawne, nie zanizajac im pensji. Autentyczne wypo-
wiedzi mlodych dorostych przewlekle chorych doskonale ukazuja, ze cho¢ ich co-
dzienne funkcjonowanie wydaje sie by¢ catkiem dobre, to poddajac je glebszej
analizie, mozemy dostrzec rozpaczliwe wolanie o pomoc, akceptacje i réwne
traktowanie.

Bibliografia

Boruszak J., Gryglicka H. (2014), Sytuacja zdrowego rodzetistwa w rodzinie z dzieckiem przewlekle
chorym, Nowa Pediatria, Warszawa.

Heszen 1., Sek H. (2007), Psychologia zdrowia, PWN, Warszawa, 65.

Markocka-Maczka i in. (2016), Choroby przewlekte XXI wieku [w:] Dobrostan a edukacja, Neuro-
Centrum, Lublin.

Muszalik M., Kedziora-Kornatowska K. (2006), Jakos¢ zycia przewlekle chorych pacjentéw w star-
szym wieku [w:] Gerontologia Polska, Akademia Medycyny, Warszawa.

Olewicz-Gawlik A., Hryca P. (2007), Jakos¢ zycia chorych na reumatoidalne zapalenie stawdw —
badania wlasne i przeglgd literatury, Reumatologia, Termedia, Poznan.

Ostrzyzek A. (2008), Jakos¢ zycia w chorobach przewleklych [w:] Problemy Higieny i Epidemiologii,
Oficyna Wydawnicza MA, £.6dz.

Szatkowska M. (2020), Funkcjonowanie milodych dorostych przewlekle chorych w perspektywie
socjoekologicznego modelu zdrowia (niepublikowana praca magisterska przygotowana
pod kierunkiem dr J. RzeZnickiej-Krupa w Zaktadzie Pedagogiki Specjalnej Uniwersy-
tetu Gdanskiego), Gdansk.

Wnuk M., Marcinkowski J.T. (2013), Jakos¢ zycia w chorobach przewleklych [w:] Hygeia Public
Health, Oficyna Wydawnicza MA, £6dz.



