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historii). Kazda z nich zawiera dwie stro-
ny medalu - jawng perspektywe chore-
go i skryta perspektywe rodzicow (ktdrg
juz kiedy$ przedstawilismy w naszym
czasopismie?). Relacja miedzy tymi trze-
ma osobami jest, jak sie okazuje, kluczo-

4 M. Piejko-Synos, O wyprowadzce dziecka
z domu z perspektywy rodzica, ,Mukowiscy-
doza"nr 66/2023, s. 36.

wa w drodze do usamodzielniania sie.
Ale nie tylko ona i trzeba o tym pamie-
tac! Ja powstrzymam sie od swoich opi-
nii, bo nie o nie tutaj chodzi, lecz o to,
aby ktos z Was, kto akurat znajduje sie
na podobnym etapie w zyciu, odnalazt
w przedstawionych powyzej historiach
czgstke siebie i by byty one pomocne
dla Was i dla Waszych rodzicow.

Jacy jesteSmy?

W kolejnym numerze czasopisma
znajdziecie drugg czes¢ artykutu, do kto-
rego przeczytania juz teraz zachecam!
Poznacie blizej Dominike i tukasza, ich
podejécie i droge do usamodzielniania
sie, a takze ich relacje z rodzicami, ktére
nieco réznig sie od tych przedstawio-
nych powyzej ©.

Kinga J.-S.

Sytuacja zawodowa osob dorostych
chorych na mukowiscydoze

Sytuacja zawodowa 0s6b z niepetno-
sprawnoscig w Polsce zmienia sie z kaz-
dym rokiem, ale mimo to wcigz pozo-
staje wyzwaniem. Z raportu Najwyzszej
Izby Kontroli wynika, ze w latach 2010-
2020 Polska miata jeden z najwyzszych
wskaznikéw  biernosci  zawodowej
w Europie’. Mimo wielu pozytywnych
zmian, ktére zaszty w ostatnich latach,
osoby z niepetnosprawnoscig w dal-
Szym ciggu nie majg rownych szans na
rynku pracy i przez caty czas zmagaja
sie z réznymi barierami. Chodzi zarow-
no o stereotypy i uprzedzenia, jak i ana-
chroniczne regulacje w zakresie orze-
kania o niepetnosprawnosci. W 2023 r.
wspotczynnik aktywnosci zawodowej
0s6b z niepetnosprawnoscia w Pol-
sce wynosit okoto 30%, co oznacza, ze
pracowata co trzecia osoba z niepetno-
sprawnoscig w wieku produkcyjnym. To
pokazuje, ze sytuacja wcigz pozostawia
wiele do zyczenia.

Niektorzy pracodawcy zatrudnia-
jg osoby z niepetnosprawnoscia, aby

' Raport NIK. Informacja o wynikach kon-
troli. Aktywizacja zawodowa 0séb niepetno-
sprawnych przez powiatowe urzedy pracy,
dostep  online:  https://www.nik.gov.pl/
plik/id,25417,vp,28178.pdf (czas dostepu:
10.02.2024).

uzyskac¢ dofinansowanie. Jednak prze-
gladajac ogtoszenia, mozna zauwazyc,
ze oferty pracy kierowane do oséb z
niepetnosprawnoscig obejmujg przede
wszystkim stanowiska zwigzane z pro-
dukcja, ochrong obiektéw czy sprzata-
niem lokali. Brakuje ogfoszert o pracy
na stanowiska biurowe czy zwigzane
z dang specjalizacja, jak np. informatyk.
Kolejna barierg jest spoteczne postrze-
ganie 0s6b z problemami zdrowotnymi.
Niepetnosprawnos¢ wcigz kojarzy sie
z dysfunkcjg ruchowa, a co za tym idzie
— poruszaniem sie na wozku inwalidz-
kim. Tymczasem wiele oséb przewlekle
chorych nie ma widzialnych sympto-
moéw choroby, wymagaja one jednak
zagwarantowania chronionych warun-
kéw pracy, co dotyczy miedzy innymi
osob chorujacych na cukrzyce, astme
czy mukowiscydoze, w tym pacjentdw,
ktorzy przeszli transplantacje ptuc.
Ciekawych danych dostarczajg
nam badania Marzeny Piejko?, ktore
przeprowadzita w czasie pandemii
wsrod 30 osob powyzej 18. roku zy-

2 M. Piejko (2020), Sytuacja oséb chorych na
mukowiscydoze na rynku pracy, dostep online:
https://infomuko.ptwm.org.pl/psychologia/
sytuacja-osob-chorych-na-mukowiscydoze-
na-rynku-pracy/ (czas dostepu: 10.02.2024).

cia chorujacych na mukowiscydoze.
Wyniki badan ankietowych pokazuja,
ze w 2020 r. az 27,3% oséb nigdy nie
pracowato, a 8% wykonywato zlecenia
lub pracowato na wiasny rachunek.
Wiele oséb miato trudnosci ze znale-
zieniem zatrudnienia, mimo ze poto-
wa respondentéw miata wyksztatce-
nie wyzsze.

Postanowitem sprawdzi¢, jak wy-
glada obecna sytuacja zawodowa 0séb
dorostych z mukowiscydoza. Do ba-
dan zaprositem osoby doroste bedace
cztonkami grup na Facebooku: Mukowi-
scydoza — grupa wsparcia oraz Rodzina-
muko. Kwestionariusz online wypetnity
22 osoby (w tym 12 kobiet i 10 mez-
czyzn) w nastepujacych przedziatach
wiekowych:

° 25-301at (27,3%),
° 31-40lat (36/4),
° 41-50(31,8 %),

° 504+ (4,5 %).

W ankiecie nie wziety udziatu oso-
by w wieku 18-24 lat, mimo ze kwestio-
nariusz przewidywat taki przedziat wie-
kowy. Moze to wynikac z faktu, ze osoby
w tym wieku to czesto studenci, ktérzy
jeszcze sie ucza i dopiero szukajg swojej
Sciezki zawodowej.
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Pozytywnym aspektem jest fakt,
Ze coraz wiecej 0sob inwestuje we wia-
sny rozwdj i poszerza swoje kwalifikacje
oraz doksztatca sie, uczestniczac w réz-
nego rodzaju kursach czy podejmujac
studia podyplomowe. Wsréd respon-
dentow 63,6% (14 osob) wskazato, ze
ma wyksztatcenie wyzsze, w tym dwie
osoby obronity doktorat (w zakresie
nauk spofecznych oraz nauk medycz-
nych). Pozostate osoby maja natomiast
wyksztatcenie policealne (4,5%), srednie
(9,1%) lub zawodowe (9,1%).

Jesli chodzi o staz pracy, to ponad
potowa ankietowanych (54,5%) posiada
co najmniej 10-letni staz pracy. Po row-
no rozkfada sie staz pracy do 5 lati w za-
kresie od 6 do 10 lat — po 22,7% kazdy.
Tylko jedna osoba przyznata, ze obecnie
pobiera rente i nie pracuje, ale posiada
kilkuletni staz pracy. Pozostata czes¢
ankietowanych jest czynna zawodowo,
7 czego 68% 0s6b pracuje na peten etat,
9,1% na pot etatu, 4,5% na % etatu, 9,1%
prowadzi wiasng dziatalnos¢ gospodar-
€73, a jedna osoba jest zatrudniona na
podstawie umowy o dzieto.

Interesujgca wydata mi sie takze
kwestia satysfakcji zawodowej. Chcia-
tem sie dowiedzie¢, czy praca zawo-
dowa jest zgodna z zainteresowaniami
oraz wyksztatceniem osoéb badanych.
Warto wspomnie¢, ze wsrdd ankieto-
wanych znalazty sie osoby wykonu-
jace rozne zawody i zajmujace rézne
stanowiska. Byli to nie tylko informa-
tycy (programisci, webmasterzy), pra-
cownicy pomocy spotecznej, admini-
stracji, branzy logistycznej, specjalisci
do spraw wsparcia po sprzedazy oraz
reklamacji, ale takze ttumacze czy na-
uczyciele akademiccy. Ciekawy wydat
mi sie fakt, ze osoby chorujace na mu-
kowiscydoze chetnie wybierajg takze
zawody zwigzane z ochrong zdrowia.
Wsrdd  wskazywanych profesji poja-
wity sie takie jak: dietetyk, diagnosta
laboratoryjny, trener personalny, tech-
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nik farmaceutyczny czy opiekun oséb
starszych.

Wiekszos¢ respondentdw przyzna-
ta, ze praca daje im poczucie satysfakdji
i spetnienia (72,7%), a jednoczesnie za-
pewnia niezalezno$¢ finansowa (95,5%),
co w przypadku sporych kosztow lecze-
nia jest bardzo istotne. Ponad potowa
respondentéw (63,6%) okresla swojg
sytuacje zawodowaq jako satysfakcjonu-
jaca, — 27,3% jako dobrg, a jedynie 9,1%
jako  niezadowalajgca.  Szczegdtowe
dane zostaty przedstawione na poniz-
szych wykresach.

Mimo zadowolenia z pracy wiele
0s6b zmaga sie z barierami i trudno-
sciami w zwigzku ze swojg choroba.
Kwestig problematyczng okazaty sie

miedzy innymi:

® czeste zwolnienia lekarskie —13,6%,

® dalekie dojazdy do pracy —18,2%,

® brak mozliwosci
-36,4%,

® brak zrozumienia ze strony przeto-
zonych —18,2%,

® brak czasu na inne zajecia prywatne
- 4,5%.

pracy zdalnej

Pandemia sprawita, ze powrdcit
temat pracy zdalnej, ktéra jest znacz-
nym utatwieniem dla oséb przewlekle
chorych. Az 36% badanych wskazato,
ze brakuje im telepracy, ktéra funkcjo-
nowata w czasie restrykcji zwigzanych
z pandemig COVID-19. Warto dodac,
7ze 50% respondentéw nie wskazato
zadnych barier ani trudnosci w swojej

pracy.

® Satysfakcjonujaca

® Dobra, ale mogtoby by¢ lepigj

" Kiepska

Ryc. 1. Ogdlna satysfakcja zawodowa respondentow. Na pytanie ,Jak oceniasz swoja
obecna sytuacje zawodowg" uzyskano 22 odpowiedzi

Zapewnia niezalezno$¢ finansowa

Daje poczucie satysfakcji i spetnienia

Pozwala na rozwdj moich zainteresowan

10 15 20 25

Ryc. 2. Mozliwosci zwigzane z pracg zawodowa. Na pytanie,Co daje Ci praca zawodowa”

uzyskano 22 odpowiedzi
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Fot. Annie Spratt, Unsplash

Jedno z pytarh w kwestionariuszu
ankietowym dotyczyto syndromu wy-
palenia zawodowego. Twierdzaco od-
powiedziata na nie jedna trzecia osob
(31,8%) i warto$¢ ta jest zgodna z wy-
nikami badan sondazowych, wedtug
ktérych wypalenie zawodowe dotyka
od 23% do 35% polskich pracowni-
kow. Osoby chore na mukowiscydoze
wymieniaty nastepujgce  symptomy
wypalenia zawodowego: apatie i utra-
te satysfakcji z pracy (27,3%), frustracje,
irytacje i nieuzasadnione wybuchy zto-
$Ci (22,7%), brak motywacji do rozwoju
zawodowego (13,6%), ciggte zmeczenie
i bole gtowy (4,5%), depresje (4,5%) oraz
stany przygnebienia (4,5%).

Co ciekawe, problem wypalenia
zawodowego  wystepuje  niezalez-
nie od wyksztalcenia czy stazu pracy.
Symptomy dostrzegaty u siebie zarow-
no osoby majgce krotki staz pracy (do
5 lat), jak i dtugi (powyzej 10 lat). Moz-
na podejrzewac, ze zalezy to od wielu
czynnikéw, w tym ekonomicznych, czy
od ogdlnej satysfakcji z wypetnianych
obowigzkéw zawodowych.

Waznym elementem ankiety byto
takze zbadanie korelacji pomiedzy
przyjmowaniem lekéw przyczynowych
a zwiekszeniem aktywnosci zawodowej
0s6b chorych na mukowiscydoze. War-
to dodac, ze wérdd wszystkich ankieto-
wanych 4 osoby nie przyjmujg lekéw
przyczynowych (w tym jedna osoba ze
wzgledu na to, Ze jest po przeszczepie).

Mimo to staz pracy wiekszosci z tych
0s6b wynosi powyzej 10 lat i wszyscy
pozostajg obecnie czynni zawodowo,
pracujac w branzy IT (webdesigner, re-
kruter [T, programista i informatyk).

Niektorzy ankietowani zauwazy-
li poprawe swojego stanu zdrowia od
czasu przyjmowania lekéw przyczy-
nowych, co przefozyto sie na wiekszg
aktywnos¢ zawodowa. Az 36,4% re-
spondentow przyznato, ze dzieki tera-
pii pracujg wiecej niz wczesniej, 9,1%
podjeto prace na peten etat, a 4,5%
postanowito zatozy¢ wiasng dziatalnos¢
gospodarcza. Poprawa stanu zdrowia
przyczynita sie do zwiekszenia aktyw-
nosci zawodowej, na co wskazato 36,4%
0s6b ankietowanych. Jeden z respon-
dentoéw traktuje chorobe jako motywa-
tor do dziatania i przyznaje z poczuciem
humoru: ,Kurs optio i ucieczka z tona-
cego helikoptera? Bez problemu. Swia-
dectwo zdrowia do pracy na offshorze
i platformach wiertniczych? Bez proble-
mu. Zdecydowanie wole co$ w zyciu
0siggnac”. Ta sama osoba przyznaje, ze
dopodki prowadzita dziatalnos¢ gospo-
darcza, to mogta pobierac¢ takze rente
socjalng. Przejscie na umowe o prace
wigzato sie z przekraczaniem progu
finansowego, co wymusito rezygna-
cje z renty. Niestety, regulacje prawne
w wielu przypadkach pozostajg nie-
przychylne dla oséb z niepetnospraw-
noscia.

Cieszy jednak wzrastajgcy odsetek
050D, ktére pracuja. Lepszy stan zdrowia
oznacza lepsze funkcjonowanie osob
Z niepetnosprawnoscia w spoteczeni-
stwie, w tym rowniez wieksza aktywiza-
cje zawodowa. Wsréd czynnikow, ktore
polepszyly sytuacje zawodowg 0séb
chorujacych na mukowiscydoze, poza
leczeniem przyczynowym, wymieniano
takze:
® aktywne szukanie pracy - 31,8%,
® kursy online w ramach samoksztat-

cenia—22,7%,

Jacy jesteSmy?

® szkolenia organizowane przez pra-
codawce - 22,7%,

® studia podyplomowe — 9,1%,

® samorozwdj, wiasne zainteresowa-
nia i prywatne wyjazdy na szkolenia
-4,5%,

® studia, che¢ zostania specjalistg
w jakiej$ dziedzinie — 4,5%,

® zmiana diety i regularna aktyw-
nosc¢—4,5%,

® mozliwos¢ pracy zdalnej — 4,5%.

badan,

mozna zauwazyc, ze coraz wiecej oséb

Podsumowujac  wyniki
chorujgcych na mukowiscydoze inwe-
stuje we wiasny rozwoj oraz zdobywa-
nie nowych kwalifikacji, co przektada
sie na wieksza aktywizacje zawodowa.
Ja sam, po kilku latach przerwy zwigza-
nych ze ztym stanem zdrowia, wrocitem
do Polski (dzieki refundacji lekow przy-
czynowych) i podjatem prace w mu-
zeum w Dziale Rozwoju i Promocji. Moja
praca jest czesciowo zgodna zarébwno
z moim wyksztatceniem, jak i zaintere-
sowaniami, a urozmaicony zakres za-
dan, ktére do mnie nalezg, sprawia, ze
moge sie realizowac¢ zawodowo w réz-
nych dziedzinach i podejmowac nowe
wyzwania.

Wzrastajgca aktywnos¢ zawodo-
wa 0sob przewlekle chorych Swiadczy
o checi tych ludzi do pokonywania
barier i pokazuje, ze osoby z niepetno-
sprawnoscig moga by¢ wartosciowymi
pracownikami w réznych branzach.
W ciggu ostatnich kilku lat w naszym
kraju zaszto wiele pozytywnych zmian,
ale w stosunku do innych krajow eu-
ropejskich pozostaje jeszcze wiele do
nadrobienia, chociazby w kontekscie
zarobkéw. Konieczne sg takze dalsze
dziatania na poziomie spotecznym,
edukacyjnym i legislacyjnym, aby za-
gwarantowac petne uczestnictwo oséb
Z niepetnosprawnoscia w zyciu zawo-
dowym i spotecznym.

Robert Hellfeier
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