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- czyli o tym, jak i gdzie pracujemy

Kinga Jazwinska-Szczepaniak

zy Polacy sqg pracoholikami?

Wedtug badan CBOS (Cen-

trum Badania Opinii Spotecz-
nej) przeprowadzonych w 2024 r. oko-
to 11% Polakéw (2,5 mIn) cierpi na
pracoholizm, szczegolnie ci miedzy 25
a 44 rokiem zycia. Polacy coraz mniej
wykorzystujqg urlopy, ale... czesciej bio-
rg zwolnienia lekarskie. Wedtug psy-
chologéw nie pracujq jedynie w celach
zarobkowych, lecz takze dla: podwyz-
szenia wtasnej wartosci, nadania sensu
swojemu zyciu lub aby nie odczuwac
poczucia winy spowodowanego bra-
kiem zajecia. A zajec lubimy mie¢ od
gromal! Przyktady? W czasie, kiedy nie
zajmujemy sie stricte naszq pracq za-
wodowgq, wymyslamy sobie rézne inne
zajecia sprawiajgce nam przyjemnosg;
kiedy przebywamy zbyt dtugo na przy-
musowym urlopie (np. spowodowanym
infekcjq) nie potrafimy wyleze¢ w tozku
wiecej niz, powiedzmy, pare dni i gdy
tylko poczujemy sie nieco lepiej, wraca-
my do obowigzkéw domowych, zamiast
porzagdnie sie wyleczy¢; niektérym na-
wet dtuzqg sie wakacje (czyli czas nic
nierobienia) i z utesknieniem czekajq
na powrét do codziennosci: pracy, obo-
wiqzkéw, zaje¢, zwtaszcza gdy wyko-
nywany zawod jest przez nich lubiany
i staje sie pasjq. Dotyczy to wiekszosci
z nas (nie twierdze, ze wszystkich) - czy
to zdrowych, czy chorych osob.

W lipcu 2025 r. na jednej z facebo-
okowych grup dla oséb z mukowiscydo-
zg (Mukowiscydoza - Dorosli) zamie-
$citam ankiete, w ktorej zadatam jedno
krétkie pytanie: ,Pracujesz?” (odpowie-
dzi: 1. ,Tak, mam umowe o prace”; 2.
JJak, dorywczo”, 3., Tak (umowa B2B)”
i 4. ,Mam dziatalno$¢ gospodarczq”).
Wziety w niej udziat 22 chetne osoby,
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19 z nich odpowiedziato, ze ma umowe
o prace; 1 - pracuje dorywczo; 1 - pro-
wadzi dziatalnos¢ gospodarczg; 1 - za-
wiera umowy B2B. Celowo nie pojawita
sie odpowiedz: ,Nie, nie pracuje”, gdyz
wiem, ze to wsrdéd nas temat drazliwy
i by¢ moze odpowiedziatyby mijedynie
pojedyncze osoby. | z pewnosciq nie jest
tak, ze te osoby bez pracy nie chciatyby
jej podjac¢. Chorzy pragng normalnie
funkcjonowag, ale... no wiasnie, CHCIEC
nie zawsze oznacza MOC.

Chce pracowag, ale...

le utrudnia mi to... (tutaj od-

powiedzi mogq by¢ napraw-

de rézne, jednak w naszym
wypadku, chorych na mukowiscydoze,
jedna z pewnoscig bedzie sie powta-
rza¢) stan zdrowia”. Pomimo terapii
lekami przyczynowymi nadal nie kazdy
jest w stanie podjq¢ pracy, gdyz nie na
kazdego dziatajg one tak skutecznie, jak
zaktadano. Czesto tez oprécz choroby
gtownej - mukowiscydozy - cierpimy
na rozne schorzenia wspotistniejgce, na
ktore modulatory nie majg wptywu, wiec
nawet jezeli objawy mukowiscydozy sie
ztagodzgq, to te charakterystyczne dla
innych choréb juz nie. Inng kwestig, ktorej
nie trzeba dodatkowo omawia¢, gdyz
rozumie sie sama przez sig, jest sytuacja,
kiedy chory tych lekéw przyjmowac nie
moze z powodu mutacji genow lub kiedy
jest po przeszczepieniu np. ptuc.

Taka sytuacja spotkata Klaudyne,
ktéra jest po przeszczepieniach ptuc
(pierwsze we wrze$niu 2015 r., drugie
w listopadzie 2024 r.) i ktora od 6 lat
pracowata na stanowisku kierowniczym
w znanym biurze podrézy, lecz z powo-
du drastycznego pogorszenia sie stanu
zdrowia aktualnie nie moze do zajecia
wréci¢. Zanim jednak Klaudyna zostata
kierowniczkg, tuz po ukonczeniu stu-
diéw na kierunku turystyka i rekreacja
zatozyta wtasne biuro podrozy, jednak
po kilku latach sprzedata firme, a po-
tem zrobita kolejny kierunek: zarzgdza-
nie firmq. Praca w branzy turystycznej,
w ktérej jest juz od 10 lat, to jej ,praca
marzen”. Dzieki niej poznawata nowych
ludzi z réznymi doswiadczeniami i o réz-
nych poglgdach, co, jok opowiada,
otwierato jej gtowe na $wiat. Dodat-
kowo kilka razy w roku pracownicy biura
dostawali zaproszenia na wyjazdy za-
graniczne, gdzie poznawali oferty, szko-
lili sie lub po prostu integrowali. ,Dzieki
temu miatam okazje zobaczy¢ piekne
kraje, takie jak Zanzibar, Wyspy Zielo-
nego Przylgdka, Sri Lanka czy Albania,
i mieszka¢ w luksusowych hotelach
zupetnie za darmo. Praca dawata mi
mozliwo$¢ ciggtego rozwoju, satysfak-
cje, poczucie spetnienia oraz dodawata
pewnosci siebie”. Klaudyna byta zatrud-
niona na umowe o prace jako osoba
z niepetnosprawnosciq, dzieki czemu
korzystata z 35-godzinnego tygodnia
pracy i dodatkowego, 10-dniowego
urlopu w roku. Pracodawca zapewniat
jej takze pakiet opieki medycznej, spor-
towy i dodatkowe ubezpieczenie na zy-
cie. Mimo trudnosci, ktére napotykaty
ja w zwigzku z chorobg, np. uporczywy
kaszel przy klientach sprawiajqcy, ze
musiata wychodzi¢ na zaplecze i tam po
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prostu sie wykaszle¢, co oczywiscie byto
ogromnym dyskomfortem, Klaudyna ani
razu nie mys$lata o rezygnacji z pracy.
Myslami jest tam nawet teraz, gdy jej
stan mozna okresli¢ stanem napraw-
de powaznym. ,Tesknie za biurem, za
wyjazdami, szkoleniami, obstugq klien-
ta, za ludzmi, z ktorymi pracowatam.
Czasem, lezqc w szpitalnym tozku, tak
sobie mysle, ze tesknie nawet za tabel-
kami i raportami. Wiem, ze przetozeni
sg petni nadziei na méj powrot - moje
stanowisko na mnie czeka - ale jak na
razie na pierwszym miejscu stawiam
zdrowie i na nim sie skupiam”.

Kolejny powdd uniemozliwiajgcy
podjecie przez chorego pracy to (pa-
radoksalnie do przyktadu Klaudyny
i bohateréw, ktorych niedtugo pozna-
cie) trudnosci w zatrudnieniu sig jako
osoba z niepetnosprawnoscig. Mimo
Ze na ten temat coraz czesciej i szerzej
sie mowi (o czym wspominata tez pani
Elzbieta Wojciszke, specjalistka ds. HR.,
ekspertka z Fundacji Integralia, w webi-
narze Jak sobie poradze na rynku pra-
cy?"), to nadal wielu pracodawcéw robi
nietegg mine, kiedy podczas rozmowy
kwalifikacyjnej kandydat przedstawi
swoje orzeczenie o niepetnosprawnosci
i wspomni o racjonalnych usprawnie-
niach w pracy. To nie tylko teoria, lecz
niestety... praktyka.

Z takg sytuacjg miata stycznos$é moja
wieloletnia kolezanka, ktora owszem,
kiedy$ przez 3 miesigce pracowata
w pewnej firmie na stanowisku mtod-
szego specjalisty ds. obstugi klienta za-
trudniona na umowe o prace, jednak
nie respektowano orzeczenia o niepet-

1) https://ptwm.org.pl/aktualnosci/jak-sobie-
poradze-na-rynku-pracy/#more-1351
Zapraszam tez do przeczytania
zamieszczonego w niniejszym numerze
,Mukowiscydozy” na's. 20 artykutu tej samej
autorki pt. Z mukowiscydozq na rynku pracy.

nosprawnosci (a wiec nie przystugiwaty
jej zadne ulgi). Odbito sie to na zdrowiu
dziewczyny - zwiekszona liczba infekgji
(a co za tym idzie: zwolnien lekarskich),
przemeczenie i ostabienie organizmu,
obnizony nastréj. ,Prace samg w sobie
bardzo lubitam, jednak musiatam zrezy-
gnowac” - mowi. Po jakims czasie pod-
jeta ponowne poszukiwania zajecia,
lecz juz jako osoba z niepetnospraw-
nosciq. ,To nie sg wymysty czy »widzi-
misie, tylko jako chorzy mamy do tego
petne prawo, co wiecej, po doswiadcze-
niu z poprzednim pracodawcq jestem
przekonana, ze nie ma co z tego prawa
rezygnowac. Chciatabym w miare moz-
liwosci podja¢ prace w bezpiecznym
miejscu dla mojego zdrowia, ono jest
najwazniejsze”. Zycze wiec, aby predko
udato ci sie ten cel osiggng¢!
Doskonale rozumiem, co moja ko-
lezanka ma na mysli, mowiqc, ze nic
kosztem zdrowia. Odnoszqc sie do
wilasnego przyktadu, szczerze przy-
znam, ze takze zle zniostam prace na
petnym etacie z nadgodzinami. Przez
to, ze oprécz na mukowiscydo-
ze choruje takze na cukrzyce
typu |, wiem, jak trudno byto mi
utrzymywac dobre cukry (bez
hipo-i hiperglikemii), a przez to
dobre samopoczucie. Cukrzyca
typu | nie jest bowiem chorobq
wspotistniejgcg - to nie
cukrzyca typu lll, lecz
niezalezna jednostka
chorobowa, niezwigza-
na z muko. Leczenie i przebieg
cukrzycy tych dwéch typow
znacznie sie od siebie rézni
- typ | jest najbardziej zaawan-
sowang formq tejze choroby
i bez intensywnej insulinoterapii
za pomocg pompy insulinowej
lub pendw sie nie obejdzie. Na
szczescie moéj zawdd pozwala
mi na wykonywanie dorywczej
pracy zdalnej, ktérg rozpoczetam... dzie-
ki pandemii COVID-19.To ,dzieki” brzmi
irracjonalnie, ale tak byto. Gdyby nie
pandemia i rosngce jok grzyby po desz-
czu oferty pracy z domu, kto wie, gdzie
posiatby mnie los, a tak... mam prace,
ktora jednoczesnie jest mojg pasjq (dla
tych, ktérzy nie wiedzqg: 0od 2020r. jestem
redaktorkq i korektorkg powiesci gtownie
beletrystycznych wydawanych przez réz-
ne wydawnictwa, ale poprawiatam tez
ksigzki z innych dziedzin. Zapraszam na
social media: @korektorowka).

Praca zdalna
czy stagjonarna?

powyzszym akapicie wspo-
mniatam o bardzo waznej spra-
wie - pracy zdalnej. Wydaje mi
sie, ze dla chorych to jedna z najlepszych
opcji, cho¢ oczywiscie nie jest to opcja je-
dyna. Trzeba mie¢ tez na uwadze, ze cze-
sto odbywa sie ona na podstawie umowy
o dzieto (umowy-zlecenia) lub dzieki wta-
snej dziatalnosci gospodarczej - swojg
dziatalno$¢ zatozyta chociazby wirtual-
na asystentka Matgorzata Wéjtowicz,
ktorej artykut mozecie przeczytac w tym-
ze numerze ,Mukowiscydozy” na s. 30.
Nie jest jedyna, bo wsréd nas z pewnoscig
sq takze inni przedsiebiorcy. O plusach
i minusach pracy zdalnej mozna mowic
wiele, to temat na osobny artykut. Nie
kazdy odnalaztby sie w warunkach, ktd-
re sq dla niej charakterystyczne, dlatego
chorzy na mukowiscydoze, o czym $wiad-
czy ankieta, podejmuijq prace przerdzng,
bardzo czesto te stacjonarng.

Awicc... gdzie
(jeszcze) pracujemy?

Poza wyzej wspomnianymi:

e kierowniczkg w biurze podrozy - Klau-
dyng,

e wirtualng asystentkq - Gosiq,

e redaktorkg i korektorkg - mng,

grono mukooséb zasiedla takze:

Global vehicle logistics data
manager, czyli Piotr Ostrowski

jotr jest z pewnosciq jednym z we-
teranow-pracownikow wsrod nas.
Mukowiscydoze wykryto u niego,
gdy miat 14 lat. Stara sie zy¢ jak kazda
inna osoba - realizowac swoje cele (za-
rowno zawodowe, jak i prywatne) po-
mimo réznych trudnosci zdrowotnych,
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ktore z biegiem czasu nauczyty go wytrwatosci i zahartowaty
jako cztowieka. Dzieki temu nie czuje, aby choroba ograniczata
go w codziennym funkcjonowaniu czy odbierata poczucie bycia
,normalnym” pracownikiem. A staz pracy ma pokazny - w stycz-
niu tego roku mineto 9 lat! ,Swojq pierwszq prace w korporacji
Rockwell Automation jako analityk kredytowy rozpoczgtem tuz
po studiach. Po niespetna 3 latach podjgtem nowe wyzwanie
jako specjalista ds. raportowania w TUV Rheinland Polska. Na-
stepnie, przed uptywem kolejnych 3 lat, ponownie zmienitem
pracodawce z wiasnej inicjatywy - na stanowisku performan-
ce managera w firmie Stellantis pracuje do dzis. W maju tego
roku otrzymatem awans i zostatem global vehicle logistics data
managerem, a w przysztosci planuje objqg¢ stanowisko dyrektor-
skie”. Jego praca pokrywa sie z wyksztatceniem (jest finansistq).
,Przez caly ten czas nie miatem przerw w zatrudnieniu, a kazda
zmiana firmy byta zwigzana z rozwojem zawodowym i nowy-
mi mozliwosciami” - opowiada. Dotychczasowi pracodawcy
zatrudniali go jako osobe z niepetnosprawnosciq, jednak nie
korzystali z dofinansowania z PFRON-u. Piotr podkresla tez: ,Nie
bytem traktowany w sposob uprzywilejowany wzgledem innych
pracownikéw - wrecz przeciwnie, czesto podejmowatem sie
wiekszej liczby zadan niz moi wspdtpracownicy, rowniez z wiasnej
inicjatywy”. Praca daje mu przede wszystkim srodki finansowe
na leki, utrzymanie rodziny, codzienne zycie oraz gwarantuje
realizacje marzen (amatorsko fotografuje, gra na gitarze, lubi
zwiedzaé nowe miejsca z zonq i coreczkq). Poza tym Piotr czerpie
ogromngq satysfakeje z rozwoju i zarzgdzania zespotem anality-
kow business intelligence, spotyka w pracy interesujgcych ludzi,
nieustannie uczy sie nowych rzeczy, proceséw i narzedzi, a takze

il

Patrycja Baj (fot. archiwum prywatne)
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GRUZUCY
| CHOROB PLUC

ODDZIAL TERENOWY
IM.JANA | IRENY RUDNIKOW

W RABCE-ZDROJU

Piotr Ostrowski (fot. archiwum prywatne)

rozwija umiejetnosci w zakresie zarzgdzania projektami. ,Dla
mnie jako dla osoby chorujgcej na mukowiscydoze najwiekszym
wyzwaniem jest pogodzenie priorytetow zawodowych z koniecz-
noscig leczenia, ktére bywa nieprzewidywalne i moze zaistniec
w najmniej spodziewanym momencie, cho¢ dotychczas nie
zdarzyto mi sie zrezygnowac z pracy ani jej chwilowo przerwaé
ze wzgledow zdrowotnych, bo zawsze staratem sie tak organizo-
wa¢ obowigzki i dwutygodniowe szpitalne przeleczenie, aby nie
wptywaty one na ciggtos¢ kariery. Dodam, ze odkad przyjmuje
leki przyczynowe, czestotliwo$¢ standw zapalnych, a co za tym
idzie - zwolnien lekarskich, na szczescie znaczqco sie zmniejszyta.
Zawsze moge tez liczy¢ na wsparcie pracownikow i rodziny”.
Lepsze samopoczucie i wieksza wydolno$c¢ fizyczna przektadajg
sie nie tylko na prace, ale takze na zycie prywatne Piotra - moze
aktywniej spedzac czas z rodzing i mniej sie meczy, dzieki czemu
ma wiecej sit na podejmowanie nowych wyzwan.

E-mail marketing specialist, czyli Patrycja Baj

atrycja zaczeta pracowad 2 lata temu i byto to juz po rozpo-
czeciu terapii lekami przyczynowymi, ktore bierze od 4 lat.
Woezesniej, przed kuracjg modulatorami, wizja péjscia do
pracy byta dla niej bardzo daleka. Z powodu stanu zdrowia mu-
siata tez przerwac studia, ktére kontynuowata, gdy jej kondycja sie
poprawita. Dzieki lepszemu samopoczuciu mogta rozwingé skrzy-
dta w sferze prywatnej, jak i zawodowej. Teraz nawet w sezonie
grypowym udaje jej sie omingc¢ przeziebienia, to z kolei sprawia,
Ze czuje sie pewniej w pracy. A pracuje w marketingu w jednej
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z firm odziezowych zrzeszajqcej kilka marek. Jej praca pokrywa
sie z wyksztatceniem. Patrycja jest zatrudniona jako osoba z nie-
petnosprawnoséciq na umowe o prace. ,Miatam naprawde trudny
start, gdyz z powodu mukowiscydozy i cukrzycy zdarzato mi sie
przerywa¢ prace. Niestety taka sytuacja miata miejsce, gdy do-
piero zaczynatam w nowej firmie. Juz na samym poczatku ztapata
mnie powazna infekcja, ktora skonczyta sie pobytem w szpitalu.
Jednak przetozone i wspdtpracownicy dali mi szanse na wykazanie
sie, cho¢ nie ukrywam, ze wymagato to tez sporo wysitku ode mnie
i pokazania, iz daje sobie rade i jestem w stanie nadrobi¢ czas
spedzony w szpitalu”. Dodaje, ze z szefostwem nie ma wiekszych
probleméw - oni sg wyrozumiali co do tematu choroby. Wiecej
,zachodu” ma z dziatem kadr. ,Firma, w ktorej pracuje, nie ma
zadnego informatora dla OzN, ktory by regulowat kwestie np.
wziecia wolnego dnia ze wzgledu na wizyte u lekarza, co czesto
przektada sie na sytuacje, kiedy musze sie ttumaczy¢ ze zwolnien
i jest to dla mnie po prostu niekomfortowe”. A jak wszyscy wiemy,
tych nie da sie unikng¢, zwtaszcza jezeli cierpimy tez na choroby
inne niz mukowiscydoza, z ktorymi wigzq sie liczne wizyty w po-
radniach. ,Leczenie wymaga czasu. Zdarzajq sie tygodnie, gdzie
mam np. trzy wizyty u réznych specjalistow w réznych dniach. Na
poczqtku drogi zawodowej obawiatam sie tego, jak pracodawca
bedzie patrzyt na moje szybsze wyjscia z pracy czy pdzniejsze poja-
wienie sie w nigj. Na szczescie moj zespot jest wyrozumialy i widzi,
ze zawsze dbam o to, aby wykonywa¢ swoje obowigzki w terminie,
nawet jesli mam zaplanowang nieobecnos¢”. Dobra organizacja
i pracowito$¢ to wazne umiejetnosci w naszym wypadku, bo po-
mimo znaczqcej poprawy zdrowia dzieki modulatorom choroba
lub choroby juz zawsze z nami zostang; zniszczen w organizmie
dokonanych przed terapig niestety nie da sie cofnqc.

Robert Hellfeier i dr Andrzej Stachowiak podczas Nocy Muzedw 2024 w Muzeum w Koszalinie (fot. llona tukjaniuk)

Administrator stron internetowych w Muzeum
w Koszalinie, czyli Robert Hellfeier

obert w Dziale Rozwoju i Promocji pracuje od pazdziernika

2023 r. i jest zatrudniony jako osoba niepetnosprawna

z 7-godzinnym czasem pracy. Poza zarzgdzaniem i admi-
nistrowaniem stronami internetowymi zajmuje sie tez promocjq
organizowanych wydarzen (wystaw, spotkan, wyktadow, festi-
wali itd.) oraz pomocgq przy ich realizacji. Praca w muzeum nie
jest scisle zwigzana z jego zawodem - technik informatyk - ani
z ukonczonym kierunkiem studiow informatycznych pierwsze-
go stopnia (Politechnika Opolska, tytut inzyniera). Co prawda
wczesniej pracowat juz zarowno w Fundacji Ortus (2010-2014)
jako specjalista ds. projektéw, jak i w firmie informatycznej jako
projektant stron WWW (2017), ale sam méwi, ze ,projektowanie
stron internetowych jest jedynie jakim$ niewielkim wycinkiem
ogolnego pojecia, jakim jest informatyka”. tqczny staz pracy
Roberta na rok 2025 to niespetna 7 lat. Przez ten czas nie musiat
rezygnowac z pracy lub jej przerywaé z powodu choroby. Dawat
sobie rade na tyle, na ile pozwalato mu na to zdrowie. Szczesliwie
po rozpoczeciu terapii modulatorami te mozliwosci sie zwiek-
szyly. ,Od tamtego czasu moje samopoczucie i stan zdrowia sq
zdecydowanie lepsze niz w czasach przed lekami przyczyno-
wymi. Mniej choruje, jestem bardziej wydolny, dyspozycyjny itd.
Najwazniejsze jest jednak to, ze od prawie 5 lat nie musiatem by¢
leczony dozylnie i przebywac przez diuzszy okres w szpitalu. Zycie
wyglada catkiem inaczej, gdy jedna z rzeczy po obudzeniu sie
nie jest wykonywanie szeregu zabiegow, inhalagji itp., jak miato
to miejsce przez ponad potowe mojego zycia, tylko po prostu
wstanie z t6zka i pojscie do pracy” - opowiada. Praca zawodowa
daje Robertowi przede wszystkim satys-
fakeje z bycia potrzebnym, a w przypad-
ku tego, czym sie zajmuje, to satysfakcja
z bycia czescig wiekszych projektoéw, na
ktore sktada sie trud wielu pracowni-
kow. Wazne sq tez dla niego otwartosc
przetozonych i mozliwo$¢ wychodzenia
z wtasnymi inicjatywami i pomystami do
realizowanych projektow.

To nie koniec, to
dopiero poczatek..

achlarz mukopracownikéw jest

dopiero w potowie roztozony!

Swojq chec stania sie jednym
z bohateréw artykutu zgtosito wiecej
0s0b, niz przypuszczatam, dlatego po-
stanowitam podzieli¢ go na dwie czesci.
Pierwszq macie juz za sobq. W kolejnej
(ostatniej) poznacie 4 aktywne zawo-
dowo osoby chore na mukowiscydoze
- jeszcze nie zdradze ich tozsamosci.
A Klaudynie, mojej kolezance, Matgosi
(odsytam do jej artykutu), Patrycji, Pio-
trowi i Robertowi serdecznie dziekuje za
podzielenie sie ze mng iz Wami czescig
swojego prywatnego zycia.
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