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Aktywnos¢ zawodowa i jej bariery
w opinii os6b z chorobami reumatycznymi

Abstract: The article discusses the level of professional activity of people with rheumatic diseases
and attempts to identify the most important they encounter. The analyses are based on a survey
encompassing 338 respondents. The survey was conducted as part of a research project carried out
in 2017 dedicated to the socio-professional circumstances of patients dealing with rheumatic dis-
cases. The article shows a point of view of the group of people with illness who experienced health
problems and complications firsthand. However, this issue is important not only for them, but has
broad social repercussions relating to the labour market and overall functioning of social policies.
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Sytuacja osob cierpiacych na choroby reumatyczne jest problemem wyma-
gajacym powaznego namystu opartego na rzetelnych badaniach. Specyfika tego
typu schorzen powoduje, ze jest to zagadnienie o szerokim spolecznym znaczeniu
i wielorakich potencjalnych reperkusjach. Jedna z kluczowych kwestii — zar6wno
dla chorych, jak i z punktu widzenia calego spoteczenstwa — jest kwestia aktyw-
nosci 0séb dotknietych takimi chorobami na rynku pracy, w tym sposobow ich
aktywizacji 1 mozliwo$ci zapewnienia warunkow zatrudnienia pozwalajacych na
taczenie pracy z choroba.

Choroby reumatyczne — wbrew stereotypowi— dotyczg réwniez oséb mtodych,
ktore ksztalcg si¢ badz rozpoczynaja okres aktywnosci zawodowej. Funkcjonuje
czasem falszywe przekonanie, ze tzw. reumatyzm to po prostu zwyrodnieniowe
zmiany stawow, ktore dotykaja wylacznie os6b w podesztym wieku. Tymczasem
zapalne choroby tkanki lacznej czesto pojawiajg si¢ w okresie drugiej czy trzeciej
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dekady zycia, a czasem nawet juz w okresie dziecinstwa. Charakter tego typu
schorzen bywa bardzo dokuczliwy, taczy si¢ z wieloma niezwykle uciazliwymi
objawami i miewa ciezki przebieg, niekiedy zagrazajacy zyciu. Choroby tego typu
wymagaja dtugotrwatego, bardzo agresywnego leczenia — w tym rowniez lekow
stosowanych w chemioterapii nowotworéow. Choroby uktadowe tkanki tacznej
obejmuja procesem chorobowym liczne narzady i uklady w organizmie, co wigze
si¢ z koniecznoscig wielospecjalistycznego leczenia. Przewlekty i nieuleczalny
charakter owych schorzen sprawia, ze proces leczenia wpisany jest na state w zycie
osoby dotknigtej chorobg reumatyczng (Kwiatkowska iin., 2014).

Niestety, czgstym nastepstwem postepujacej choroby badz skutkiem ubocz-
nym niejednokrotnie trudnego i ucigzliwego procesu leczenia jest konfrontacja
z przejSciem na rent¢ badz utrata pracy w bardzo mlodym wieku. Dla sporej
czeSci chorych reumatycznie — szczegolnie osob mtodych, dobrze wyksztatco-
nych, ambitnych i majacych wlasne wizje kariery zawodowej — choroba stanowi
powazny problem, ktory niweczy zyciowe i zawodowe plany badz wymusza ich
radykalna modyfikacje.

Przewlekty bol, trudnosci w wykonywaniu codziennych czynnosci, czgste
wizyty u lekarzy specjalistow oraz pobyty na oddziatach szpitalnych to tylko
nieliczne z utrudnien, ktére w swoim zyciu musza uwzgledni¢ pacjenci. W pracy
spotykaja ich czesto problemy ze wzgledu na ograniczona dyspozycyjno$¢ czy
wynikajacg z choroby mniejsza wydajnos¢. Cz¢s¢ chorych nie bedac w stanie spro-
sta¢ wymaganiom pracodawcow opuszcza rynek pracy. Utrata pracy grozi z kolei
nie tylko zatamaniem w sferze ekonomicznej, ale tez czesto kryzysem natury psy-
chicznej, ktory utrudnia prawidtowy proces leczenia. W wielu analizach podkresla
si¢ psychospoteczne konsekwencje chordb reumatycznych: ,,Zatrwazajace jest, ze
po 10 latach choroby czynnych zawodowo jest tylko 20% chorych, najwigksze
zagrozenie wystepuje juz w pierwszym roku trwania choroby” (Ttustochowicz,
2014, s. 166).

W niniejszym artykule omowiony zostanie fragment wynikow badan uzy-
skanych w trakcie realizacji projektu ,,Aktywno$¢ zawodowa 0séb z chorobami
reumatologicznymi”, ktory prowadzony byt w zespole kierowanym przez autora
artykutu w okresie od kwietnia do listopada 2017 roku na zlecenie Ogoélnopolskie-
go Stowarzyszenia Mlodych z Zapalnymi Chorobami Tkanki Lacznej ,,3majmy si¢
razem”. Przeprowadzone badania miaty na celu identyfikacj¢ poziomu aktywnosci
spoteczno-zawodowej 0sob z chorobami reumatycznymi oraz rozpoznanie najwaz-
niejszych barier, ktore ja utrudniaja.

Zalozenia metodologiczne

Naczelnym imperatywem przy$wiecajacym podjeciu badania byto poznanie
opinii 0sob, ktore zmagaja si¢ z doswiadczeniem choroby reumatycznej, na temat



ich aktywnos$ci zawodowej i odczuwanych barier w podejmowaniu zatrudnienia.
Nawet najlepsze w teorii rozwigzania wymagaja ewaluacji na podstawie analizy
ich praktycznej realizacji i faktycznych korzy$ci dla ich odbiorcéw. Najbardziej
autentycznymi ekspertami uwarunkowan funkcjonowania na rynku pracy sa
osoby dotknigte chorobg, ktorych wiedza nie jest w zaden sposob zaposredni-
czona, lecz wynika z autopsji. Wypowiedzi samych chorych stanowia zasadniczy
material analiz.

Referowane w artykule wyniki badan zostaly uzyskane za pomocg kwestiona-
riusza ankiety, dostgpnego w okresie od 1 czerwca do 1 pazdziernika 2017 roku na
portalu eBadania.pl. Narzedzie badawcze sktadato si¢ z 34 pytan, wsrod ktérych
znalazly si¢ takze pytania otwarte. Jego przygotowanie poprzedzila kwerenda
badawcza, polegajaca na analizie danych zastanych — réznych publikowanych
w ostatnim czasie materiatow, ktore zawieraty tresci dotyczace analizowanej tema-
tyki. Pozwolito to wyznaczy¢ podstawowe obszary problemowe i w ich ramach
sformutowa¢ konkretne pytania kwestionariusza ankiety. Waznym jego elementem
byty pytania otwarte — ich obecno$¢ uzasadniona byta checig oddania responden-
tom miejsca na swobodne wypowiedzi, nicukierunkowane w zaden sposob przez
suflowane podpowiedzi. Wsrod stawianych pytan badawczych w ramach projektu
znalazty si¢ miedzy innymi nastgpujace:

Jakie najwigksze problemy Pani/Pana zdaniem {qczq sie¢ z chorobg?

Co Pani/Pana zdaniem najbardziej utrudnia cierpigcym na choroby reuma-
tyczne podejmowanie pracy zawodowej?

Co Pani/Pana zdaniem powinno sie zrobi¢, aby utatwic¢ cierpigcym na choroby
reumatyczne funkcjonowanie na rynku pracy?

Wybor kwestionariusza ankiety jako narzedzia badawczego miat na celu zebra-
nie jak najwigkszej liczby odpowiedzi — co zwickszato szanse na rzetelnos¢ badan
1 wiarygodno$¢ uzyskanych wynikow. Link do kwestionariusza kolportowany byt
za posrednictwem stron internetowych i réoznych fanpage’y grupujacych osoby
zmagajace si¢ z chorobami reumatycznymi — przede wszystkim kilkukrotnie
zamieszczano link z zaproszeniem do badania na fanpageu Ogolnopolskiego
Stowarzyszenia Mtodych z Zapalnymi Chorobami Tkanki Lacznej ,,3majmy si¢
razem” (zob. np. posty z 12 1 7 wrze$nia, 18 sierpnia, 13 lipca, 27 czerwca)'.

Ankiete wypetnito 338 respondentéw, co nalezy uzna¢ za duza liczbe, gwa-
rantujaca wielo$¢ perspektyw i spojrzen na problem oraz niski wskaznik ryzyka
anegdotycznosci, czyli nadmiernej ekspozycji i nieuprawnionej ekstrapolacji
osiagnietego wyniku w malej grupie na szersze zbiorowosci. Szczegdtowa charak-
terystyka badanej grupy znajduje si¢ w dalszej czg$ci raportu.

! https:/www.facebook.com/3majmysierazem/ [dostep: 10.01.2018].
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Charakterystyka badanej grupy

Wsrod osob biorgeych udziat w badaniu zdecydowang wickszos$¢ — az 88,76%
(réwne 300 osob) — stanowity kobiety, odsetek mezczyzn w badaniu wynidst
11,24% (38 os6b). Taki rozktad wynika¢ moze z kilku czynnikow. Pierwszym
z nich jest wigksza czestotliwo$ci zapadania kobiet na niektdre z chordb, przede
wszystkim na reumatoidalne zapalenie stawow (RZS) i toczen rumieniowaty
uktadowy (TRU) (Smolenska, Zdrojewski, 2010) — a wsrod respondentow
cierpiacy na te schorzenia stanowili niemal polowe proby. Mozna takze przyjac
wieksza gotowos¢ do wzigcia udziatu w ankiecie ze strony kobiet niz m¢zczyzn,
co stanowi pewne ograniczenie uzyskanych wynikow.

Badana grupa byta znaczaco zréznicowana w kwestii wieku responden-
tow. Najliczniej reprezentowane byly osoby bedace w czwartej dekadzie
zycia — ankiete wypetnity 122 osoby pomiedzy 31. a 40. rokiem zycia, co
stanowito 36,09% catej proby. Druga w kolejnosci liczby reprezentantow
byta kategoria wiekowa 21—30 lat (96 osob — 28,40% badanych), a nastgpnie
41—50 lat (67 osob — 19,82%). Duze zrdéznicowanie wieku (zob. wykres 1)
respondentdw jest istotng przestanka zwigkszajaca poziom rzetelnosci uzyska-
nych rezultatow.

do 20 lat
21—30 lat
31—40 lat
41—50 lat
51—60 lat
61—70 lat

powyzej 70 lat

Brak odpowiedzi

0,00% 5,00% 10,00% 15,00% 20,00% 25,00% 30,00% 35,00% 40,00%

Brak Powyzej| 61—70 | 51—60 | 41—50 | 31—40 | 21—30 | do 20
odpowiedzi| 70 lat lat lat lat lat lat lat

|I Serie 1 0,30% 0,00% | 1,48% | 10,95% | 19,82% | 36,09% | 28,40% | 2,96%

Wykres 1. Wiek respondentow (n = 338)

Z podobnym rozwarstwieniem badanej grupy mamy do czynienia w przypadku
deklarowanego miejsca zamieszkania. Badani pochodzili z miejscowosci o réznej
wielko$ci — co w przypadku analiz aktywnosci zawodowej ma znaczenie, gdyz



moze réoznicowac do§wiadczenia zwigzane z dostgpem do rynku pracy i potrzeba-
mi tego rynku w najblizszej okolicy (zob. wykres 2).
Wies
Miasto do 20 tys. e
Miasto 20—100 tys.
Miasto 101—501 tys. R e e
Miasto 501 tys. | wigce| ]

Brak odpowiedzi
0,00% 5,00% 10,00% 15,00% 20,00% 25,00%  30,00%

Brak 5|\g|(;aft2 Miasto Miasto Miasto do Wies
odpowiedzi S y ; 101—501 tys. | 20—100 tys. 20 tys.
i wiecej
B Serie 1 0,59% 123,37% 23,67% 26,33% 9,17% 16,86%

Wykres 2. Miejsce zamieszkania respondentéw (n = 338)

Jesli chodzi o poziom wyksztalcenia badanych — inaczej niz w catej populacji
mieszkancoéw Polski — wsrdd respondentow przewazaty osoby z wyksztatceniem
wyzszym (202 osoby — 59,76%). Srednim wyksztalceniem legitymowato si¢ 113
0s0b (33,43% badanych), zasadniczym zawodowym 14 0sob (4,14%), za$ gimna-
zjalnym badz podstawowym zaledwie 6 0sob (1,78%).

W konteks$cie tematu badania za wazne uznano ewentualne posiadanie przez
respondentdw orzeczenia o stopniu niepetnosprawnosci. Wickszos¢ ankietowanych
(57,10%) nie miata takiego orzeczenia. Wérod osob, ktore je uzyskaty, przewazaja
posiadacze orzeczenia o umiarkowanym stopniu niepelnosprawnosci (24,26%
catej proby), w dalszej kolejnosci o lekkim stopniu niepetnosprawnosci (11,24%),
najmniejszy odsetek stanowig natomiast osoby o znacznym stopniu niepetnospraw-
nosci (5,62%).

Badana grupe mocno zroznicuje takze czas, ktory minagt od momentu zdiag-
nozowania choroby. Najwiekszy odsetek respondentow stanowig osoby, u ktérych
chorobg wykryto w przedziale od roku do 5 lat wezesniej (34,02% — 115 osob),
a nast¢pnie osoby z dtugotrwatg historia choroby — powyzej 10 lat (27,22% — 92
badanych). Uzyskany rozktad deklaracji (wykres 3) zwigksza wiarygodno$¢ badania
i stwarza szans¢ na rozpoznanie szerokiej gamy problemoéw taczacych sig¢ z barie-
rami w aktywnosci 0s6b chorych. Zréznicowanie dtugosci borykania si¢ z choroba
zapewnia dostep do rozmaitych dos§wiadczen i perspektyw chorych w postrzeganiu
schorzenia i jego wptywu na ich aktywnos¢.

Uczestnikéw badania ankietowego poproszono o podanie informacji na temat
schorzenia, na ktore cierpig. Najwicksza cze$¢ badanych choruje na reumatoidalne
zapalenie stawow (RZS) — w sumie w ankiecie wzigto udziat 110 takich oséb
(32,54% wszystkich respondentéw). RZS jest ukladowa, autoimmunologiczna
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B Powyzej 10 lat
E Miedzy 5—10 lat
E Miedzy 1—5 lat
[ Mniej niz rok

B Brak odpowiedzi

Wykres 3. Okres, jaki uptynat od momentu zdiagnozowania choroby u respondentow (n = 338)

chorobg o podlozu zapalnym i nieznanej etiologii. Chorobe cechuje postgpu-
jacy charakter, ktéry prowadzi¢ moze do destrukcji stawow, zajecia narzadow
wewnetrznych, niepetnosprawnosci, inwalidztwa i przedwczesnej Smierci. W opi-
sach schorzenia zwraca si¢ tez uwage na czgsto wynikajace z niego utrudnione
funkcjonowanie w spoteczenstwie, pogorszenie dobrostanu psychicznego oraz
obnizenie jakosSci zycia. Dla pacjentéw problemem bywa takze koszt leczenia oraz
roézne zwigzane z jego podjeciem nastgpstwa (Wistowska iin., 2010).

Wsrod ankietowanych 48 osob (14,20%) cierpi na zesztywniajace zapalenie
stawow kregostupa (ZZSK). Jest to zapalna choroba przewlekta o nie do konca
poznanej przyczynie. Schorzenie dotyczy 0,15—0,5% populacji — na 1000 os6b
choruje 15—50. Szacuje sie, ze w Polsce na ZZSK cierpi ok. 50000 chorych
(Stanistawska-Biernat, 2015). Proces chorobowy wywotuje bol i sztywnosé
(szczegblnie w dolnym odcinku kregostupa), prowadzac do ograniczenia ruchomo-
$ci i czgsciowego czy wreez catkowitego zesztywnienia zajetych stawow, glownie
kregostupa (Wiland, 2012). Ocenia sie, ze u 1/3 chorych przebieg ZZSK jest cigzki
i prowadzi do znacznej utraty sprawnosci (Kotczewska, 2004).

Trzecig w kolejnosci z chordb respondentow jest toczen rumieniowaty ukla-
dowy (TRU), ktoéry zostat zaznaczony przez 40 badanych (11,83% responden-
tow). Jest to choroba o podtozu autoimmunologicznym, charakteryzujaca si¢
roznorodnym obrazem klinicznym oraz niepewnym rokowaniem. Jej przebieg
moze by¢ tagodny (z okresami zaostrzen i remisji) lub gwattowny, prowadzacy
do postepujacego i zagrazajacego zyciu uszkodzenia poszczegélnych narzadow
(Idasiak-Piechocka, Perkowska-Ptasinska, 2016). Toczen poczatkowo
traktowany byl jako choroba dermatologiczna — badania jednak szybko
potwierdzity, ze to choroba wielonarzadowa o skomplikowanym i czgsto nie-
jednoznacznym, zindywidualizowanym przebiegu. Rodzito to i nadal powoduje
problemy z identyfikowaniem, diagnozowaniem i klasyfikowaniem tej jednostki
chorobowej. Kryteria diagnostyczne na przestrzeni ostatnich 40 lat zmienialy



si¢ wraz z pojawianiem si¢ nowych narzedzi i poszerzaniem wiedzy na temat
patomechanizmoéw schorzenia (Daca, Bryl, 2013). Najczesciej choruja na toczen
kobiety w wieku rozrodczym, co przyczynia si¢ do wielu probleméw zdrowotnych
zwiazanych z cigzg i porodem. Stosunek chorych kobiet do mezczyzn wynosi
9:1(Szczepanska iin., 2008).

Ostatnig wieksza grupg¢ respondentéow stanowity osoby cierpigce na fibromial-
gie (32 osoby — 9,47%). Schorzenie to jest przewlektym, uogoélnionym zespotem
bolowym wystepujacym wraz z uczuciem znacznego zmeczenia i subiektywnymi
objawami patologii w narzadzie ruchu. To jednostka chorobowa majaca relatywnie
niedtuga historie — kryteria diagnostyczne dla fibromialgii oglosito American
College of Rheumatology w 1990 roku, za$ jako odrebny zespdt fibromialgia
zostata wydzielona juz w 1987 roku przez American Medical Association. Wsrod
naukowcow ciagle trwa dyskusja nad tym, czym jest fibromialgia i jak ja diagno-
zowaé (Wytrazek iin., 2009). Pozostale jednostki chorobowe reprezentowane
byty wséréd respondentdéw w mniejszej czgstotliwosci. Szczegdlowy rozklad zostat
zamieszczony w tabeli 1.

Tabela 1
Rozktad procentowy choréb respondentow (n = 338)
Jednostka chorobowa Odsetek badanych (%)
Reumatoidalne zapalenie stawow (RZS) 32,54
Zesztywniajace zapalenie stawow kregostupa (ZZSK) 14,20
Toczen rumieniowaty uktadowy (TRU) 11,83
Fibromialgia 9,47
Mtodziencze idiopatyczne zapalenie stawow (MIZS) 5,33
Luszczycowe zapalenie stawow (LZS) 4,73
Twardzina uktadowa 473
Mieszana choroba tkanki tacznej 2,66
Choroba zwyrodnieniowa stawow 1,78
Spondyloartropatia seronegatywna 1,48
Choroba Stilla 1,18
Zespot Sjogrena 0,59
Zapalenie skorno-mig$niowe 0,30
Uktadowe zapalenia naczyn 0,30
Inne/brak odpowiedzi 7,69
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Poziom aktywnosci zawodowej badanych
i jej uwarunkowania

Aktywno$¢ zawodowa zdefiniowaé mozemy jako ,wykonywanie pracy
w zamian za wynagrodzenie lub inng form¢ §rodkéw utrzymania lub gotowos¢
do jej wykonywania” (Garbat, 2013, s. 33). Praca ma dla osoby chorej znaczenie
wielorakie, dalece wykraczajace poza aspekt zwigzany wylacznie z zapewnieniem
potrzebnych do codziennej egzystencji srodkow. Stanowi jeden z zasadniczych
wyznacznikow odczuwanej jakosci zycia. W przypadku osob chorych zwraca sig¢
takze uwage na terapeutyczne znaczenie zatrudnienia (Kubicka, 2012, s. 84).
Jak podkresla Marcin Garbat, aktywno$¢ zawodowa stanowi najlepsza droge do
integracji spotecznej: ,,Praca zawodowa stanowi czynnik przeciwdzialajacy izolacji
i wykluczeniu spotecznemu, tj. zjawiskom sprzecznym z prawidlowym rozwo-
jem i dziataniem w zespole” (Garbat, 2013, s. 10). Zwraca na ten aspekt uwage
rowniez Roman Ossowski: ,,Praca jest wartoscig, ktora umozliwia jednostce
pelne uczestnictwo w zyciu spotecznym. Zapewnia jej materialne warunki egzy-
stencji, okresla role i status w ramach organizacji spotecznej. Nalezy podkreslic,
ze praca oprocz funkcji ekonomicznej spetnia tez wiele innych — jest warunkiem,
okazja lub sposobem realizacji wielu potrzeb pozaekonomicznych. Coraz czgéciej
w przypadku choroby i niepetnosprawnos$ci dostrzega si¢ znaczenie pracy jako
elementu rehabilitacji spotecznej” (1991, s. 321). W uzyskanych odpowiedziach
respondentow dobitnie podkreslano pozamaterialne wymiary aktywno$ci zawo-
dowej, co potwierdza konstatacje, ze praca jest nie tylko ,,formg spotecznego
wspotbycia” (Sulima, 2015), lecz réwniez ,,0lejem namaszczajagcym godnos$cig”
(Bergoglio, Skorka, 2013, s. 185).

1,78%  0,30%

4,44%

H Nie

@ Tak, pracuje na caty etat

O Tak, pracuje w niepetnym wymiarze godzin
Tak, pracuje dorywczo (umowa o dzieto,
zlecenie itd.)
Jestem na urlopie macierzynskim/
wychowawczym

M Brak odpowiedzi

Wykres 4. Poziom aktywnos$ci zawodowej respondentow (n = 338)
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40,00%
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20,00%
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Jest to komplikuje zycie wptywa Trudno Brak
niezwykle zawodowe, znaczaco owiedzieé odpowiedzi
trudne ale mozna na aktywnos¢ P P
pracowac zawodowg
|l Serie 1 37,87% 50,59% 8,28% 3,37% 0,89%

Wykres 5. Ocena mozliwosci taczenia aktywnosci zawodowej z chorobg i leczeniem

W badanej grupie wickszo$¢ stanowity osoby aktywne zawodowo. Zatrud-
nienie na petny etat zadeklarowato 55,03% (186 osob), w niepelnym wymiarze
pracuje 13,61% (46 respondentdw), za$ prace dorywcza na podstawie umowy
o dzieto czy zlecenia wykonuje 4,44% (15 osdb). Odsetek oséb wykonujacych
prace w mniejszym lub wigkszym wymiarze wynidst w badaniu w sumie 73,08%
(wykres 4). Z odpowiedzi na pytania otwarte wylania si¢ obraz niejednokrotnie
olbrzymiej determinacji, dzigki ktoérej mozliwe jest podejmowanie aktywnos$ci
zawodowej przez chorych. Przyktadem moze by¢ wpis osoby, ktéra ma poczucie,
ze ze wszystkimi problemami, ktére w zwiazku z chorobg na nig spadty, musi sobie
radzi¢ sama — bez wsparcia jakichkolwiek instytucji pomocowych:

Brak samodzielnosci, depresja, zmeczenie i brak wsparcia ze strony stuzby
zdrowia i panstwa. Musze pracowa¢ jak zdrowy czltowiek na peten etat, zZeby sig
utrzymac, i kosztuje mnie to bardzo duzo zdrowia i energii.

Respondentéw zapytano o ich ocen¢ mozliwosci taczenia aktywnosci zawo-
dowej z chorobg i leczeniem. Zaledwie 8,28% badanych (28 osob) stwierdzito, ze
choroba nie ma znaczacego wplywu na aktywno$¢ zawodowa (wykres 5). Wynik
ten dobitnie wskazuje na skale problemu, uwidaczniajac to, jak wielu chorych musi
zmagac si¢ z roznorodnymi trudnosciami, aby méc podejmowac prace zawodowa.
Pozytywnym przyktadem skutecznego i relatywnie tatwego godzenia pracy zawo-
dowej z choroba moze by¢ nastepujaca wypowiedz:

Ja nie mam z tym problemu, bo mam wyzsze wyksztatcenie i stosunkowo lekkg
prace, ktorq moge wykonywac¢ przy moich schorzeniach.
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Ponad potowa badanych — 50,59% (171 os6b) — uznata, ze choroba komplikuje
zycie zawodowe, ale nie uniemozliwia podjecia pracy:

Ja od samego poczqtku pracuje w zawodzie nauczyciela i przy przychylnym spoj-
rzeniu dyrektora szkoly godze leczenie i prace.

Dla wielu badanych jednak znalezienie takiego zatrudnienia, ktore nie koli-
dowatoby z procesem leczenia czy ewentualnymi atakami choroby, jest jednym
z kluczowych wyzwan:

[Najwigkszy problem laczacy si¢ z choroba stanowi] obecnie znalezienie pracy
dostosowanej do dos¢ czestych wizyt w szpitalu.

Utrudnienie w podjeciu pracy i w ogole ze znalezieniem takiej, w ktorej bylyby
szanowane pobyty w szpitalu.

Niektorzy relacjonuja swoista catozyciowa mediacje z chorobg — czyli
uwzglednianie kontekstu bycia cztowiekiem chorym od poczatku drogi zawodowej,
jeszcze w okresie wyboru $ciezki kariery:

Podstawgq jest rodzaj wykonywanej pracy i poziomu schorzenia. W moim przy-
padku, jak 30 lat temu zaczely sie problemy, poszediem w kierunku rozwoju
umystowego. Ukonczytem trzy kierunki studiow i nie mam wigkszego problemu
z realizowaniem si¢ zawodowym.

Ja choruje od dziecka, wiec zawsze walczytam o szkole, a teraz prace.

Za ,,niezwykle trudne” taczenie pracy zawodowej z chorobg i leczeniem uznato
az 37,87% respondentéw (128 osdb). Skalg i zasieg tych trudnosci charakteryzowac
moze wpis jednego z badanych:

Wigkszos¢ stanowisk pracy wymaga od pracownika duzego wysitku fizycznego
lub 8-godzinnego siedzenia przy biurku. W moim wypadku obie prace sprawiajg
u mnie ogromne pogorszenie choroby.

Wsérod wypowiedzi badanych znalazty si¢ takze niezwykle gorzkie konstatacje,
pelne rezygnacji opartej na wlasnych wezesniejszych do§wiadczeniach:

Nic sig nie da zrobié. Przez pierwsze 2 lata choroby pracowatam i z biegiem
czasu, gdy sit zaczynalo brakowaé, widzialam niezadowolong ming pracodawcy
i w koncu powiedzial, Ze powinnam zrezygnowac z pracy, bo jestem niewydajna.
Samo zycie.

Zdarzato si¢ w badaniu, ze trudnosci byty opisywane bardzo konkretnie — co
daje wglad w codziennos$¢ pracujacej osoby chore;j:

Z racji tego, ze pracuje w telemarketingu, zdecydowanie utrudnia mi suchos¢
w jamie ustnej oraz sucho$¢ oczu. Pomimo przyjmowania wszelkiego rodzaju



nawilzaczy ulga jest tylko chwilowa. Wieczne problem z gardlem, bol gardia,
chrypka.

Sygnalizowane przez respondentéw trudno$ci zwigzane z taczeniem pracy
z chorobg i leczeniem odnoszg si¢ do wielu porzadkdéw. Pierwsza 1 fundamentalng
bariere¢ stanowig fizyczne dolegliwos$ci, b¢dace nastepstwem choroby — ogranicze-
nia sprawnosci czy trudny do usmierzenia, przewlekty bol. Byt on przywolywany
jako ogodlna kategoria, a takze odnoszony do konkretnych czesci ciala:

Bol 24 godziny na dobe, opuchniecie rqgk i kolan, sztywnos¢ stawow, jakby nie-
dowtad nog.

Ciggle bole wszystkich stawow, konczyn dolnych, gérnych i kregostupa.

Niezwykle czgsto podkreslano jego totalny, paralizujacy charakter, wynisz-
czajacy psychicznie i powodujacy powazne komplikacje w spotecznej aktywnosci:

Bol, ktory uniemozliwia w zasadzie wszystko. Zmeczenie, ktore jest, a nie ma
powodu, zeby bylo. Brak pracy, gdyz bol i zmeczenie nie pozwalajg na jej pod-
Jecie.

Bol utrudniajqcy codzienne funkcjonowanie. Odbierajgcy radosé Zycia.

Uciazliwos¢ i dolegliwo$¢ cierpienia fizycznego podkreslana byla czasem juz
w samej formie zapisu — przez powtarzanie tego samego stowa probowano oddac
dokuczliwos¢ cierpienia (,,0g6lne zmgczenie 1 bdl, bol, bol”) czy relacjonowano je
stosujac dobitne, kategoryczne stwierdzenia— ,,B6l, na ktéry zaden lek nie dziata”.
Wielokrotnie w wypowiedziach badanych przywotywano ten obszar, zwracajac
uwage, w jak wielkim stopniu dezorganizuje on dzien pracy, utrudnia czy czasem
wrecz uniemozliwia funkcjonowanie w ramach rygorow zawodowych:

Niemoznos¢ wykonywania wielu rzeczy, podstawowych. Gdy RZS zaatakuje dto-
nie, to co mozna robi¢? Bol uniemozliwia nawet podniesienie czegos, zwykly
chwyt, nawet stukanie w klawiature jest cholernie bolesne.

Mysle, ze najwiekszym wrogiem w tej sytuacji jest chroniczny bol, ktory potrafi
wszystko skomplikowaé i utrudnic.

Ogromny bol dezorganizujgcy Zycie prywatne i stuzbowe.

Dla wielu chorych niezwykle ucigzliwym balastem jest kompleksowosé
doswiadczanych dolegliwosci:

Codzienny bol kregostupa, bioder i kolan, sztywnos¢ stawow, zapalenia stawow,
objaw Raynauda, migreny, ostabienie, podatnos¢ na infekcje i trudne ich lecze-
nie, ogromne klopoty ze wzrokiem. Wszystko to razem w jednym ciele powoduje

spory bagaz fizyczny [...].
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W wypowiedziach zdarzaja si¢ odniesienia do wielu r6znych aktywnos$ci zawo-
dowych, ktérych podejmowanie staje si¢ w obliczu choroby trudnym czy wregcz
niemozliwym do podj¢cia wyzwaniem:

Mam gospodarstwo rolne i w moim przypadku uszkodzone stawy dloni i stop
spowodowaly zakaz wykonywania pracy.

[...] trudno dobrac rodzaj pracy — fizyczna: odpada, ale praca ,,za biurkiem” tez

Jest trudna, sq dni, gdy ciezko pisaé na klawiaturze, operowac myszkq, utrzymacé
w dloniach przedmioty biurowe, np. zszywacz... Bol i obrzgk ograniczajg mozli-
wosci wyboru wykonywanej pracy.

Wielokrotnie podkreslano zardwno nieprzewidywalnos$¢ atakdéw bolu, jak i jego
dojmujacy charakter, ktory niejednokrotnie paralizuje i uniemozliwia okreslane
przez respondentow jako ,,normalne” funkcjonowanie:

Okropny bol i podczas nawrotu choroby brak mozliwosci normalnego zycia.

Podczas silnego bolu stawow lub kregostupa nie jestem w stanie normalnie funk-
cjonowac i potrzebuje wtedy wolnego dnia od pracy.

Bol, obrzeki i sztywnos¢ duzych stawow uniemozliwiajgce normalne funkcjono-
wanie — nie moge zgiq¢ kolan, kucngé, kigkngé, o wejsciu i wyjsciu z wanny nie
ma mowy. Stawy sq dodatkowo rozgrzane, wigkszos¢ rodzajow ruchu wywoluje
wnich bol [...].

W wypowiedziach respondenci zwracali tez uwage na ograniczenia ruchowe,
takie jak silne bole kolan przy dtuzszym chodzeniu — czy po prostu problemy
ze swobodnym poruszaniem si¢, co takze wptywa na zdolnos¢ do podejmowania
aktywnos$ci zawodowe;j:

Ograniczenie ruchowe, ktore uniemozliwia wykonywanie podstawowych czyn-
nosci zyciowych.

[...] chodzenie, jakbym byta w podesztym wieku.

Konsekwencja tych ograniczen moze by¢é mniejsza mobilno$¢ osob chorych
w wielorakim sensie: zar6wno przemieszczania si¢ w miejscu pracy, jak i mozliwo-
$ci dojazdu do pracy. Problem ten byt czesto podnoszony przez badanych.

Ucigzliwe dla chorego i w jego zawodowym funkcjonowaniu sg takze nastep-
stwa walki z choroba — czego przyktadem moga by¢ skutki uboczne chemioterapii,
takie jak bolesci, mdlosci, ostabienie czy depresja:

Bol wszystkiego (stawy, migsnie, glowa itd.). Zle samopoczucie, np. po chemio-
terapii. Depresja.

Mniej fizycznie ucigzliwa, lecz takze znaczaco utrudniajgcag pacjentom zawo-
dowe funkcjonowanie dolegliwos$cig wynikajaca z choroby jest zmgczenie, majace



chroniczny i ucigzliwy charakter. Niejednokrotnie powoduje ono — na co zwraca
uwage jedna z badanych — niemoc, doprowadzajagc w danym okresie do stanu
zwyklej wegetacji:

Tracenie sprawnosci i czasami niemoc, by ten proces zahamowaé. Podczas agre-
sji choroby bardzo duze zmeczenie, w wyniku czego praca i Zycie jest zbyt meczq-
ce. Jest to okres wegetacji.

Mocne ZMECZENIE wplywajgce na jakosc i ilos¢ pracy. Czesto nie moge pra-
cowac, poniewaz czuje sie niesamowicie zmeczona. Nieadekwatnie do tego, co
robitam. Drugi aspekt — bol stawow dloni. Gdy wigcej, intensywniej pracuje —
wszystkie si¢ ,,zapalajq”, puchng.

Kolejnym niezwykle czgsto przywotywanym przez ankietowanych utrudnieniem
w podejmowaniu aktywno$ci zawodowej jest cechujaca choroby reumatyczne ich
nieprzewidywalnos$¢ oraz bedacy nastepstwem tego brak pelnej dyspozycyjnosci
pracownika. Specyfika chordb, z ktorymi zmagajg si¢ respondenci, tgczy sie z duza
doza niepewnosci dotyczacej okresu ataku choroby i nasilenia si¢ jej objawow. Wie-
lokrotnie podkreslali to badani, wskazujac na wynikajace z tej cechy niedogodnosci:

To sq choroby nieobliczalne, mozna by¢ dzisiaj super wydajnym pracownikiem,
a jutro znikng¢ na dtugi czas...

[...] utrudnieniem jest to, ze nie wiadomo, kiedy pogorszy sie stan zdrowia.
U mnie z dnia na dzien przestatam ruszac¢ prawym nadgarstkiem, bol byt nie do
zniesienia. Problemem bylo to, zZe jestem praworegczna, bezsilnos¢ doprowadza
mnie do placzu.

Zycie osoby chorej ma czesto charakter nieciagly — okresy dobrego samo-
poczucia i bardzo dobrej kondycji fizycznej przeplatajg sic z wystepujacymi
w nieregularnych i niemozliwych do przewidzenia okresach stanami niemocy, bolu
i w konsekwencji — niemoznosci pracy.

Nieprzewidywalna dyspozycja — raz sie dobrze czujesz i mozesz dobrze i wy-
dajniej pracowad, a innego dnia nie jestes w stanie dotrze¢ do pracy. Tez bardzo
czeste wizyty i badania, hospitalizacje, operacje, rehabilitacja powodujq dos¢
czestq absencje w pracy.

Taka sytuacja wyklucza petna dyspozycyjnos$¢ i wymaga takich warunkéw
pracy i podejscia ze strony pracodawcy, ktore umozliwialoby choremu wolne
dni w czasie niedyspozycji oraz wizyty w rozmaitych przychodniach lekarskich
z trudng do oszacowania regularnos$cia. Wiele osob wskazuje wlasnie problem
niedyspozycyjnosci jako istotng barier¢ w podejmowaniu zawodowej aktywnosci:

Brak dyspozycyjnosci (z uwagi na fakt czestych pobytow w szpitalach, placow-
kach medycznych oraz zle samopoczucie) wyklucza z rynku pracy osobe przewle-
kle chorg, ktora chcialaby podjgc prace stalg.
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Respondenci wskazujg na trudno$ci w relacji: cierpigcy na chorobe reuma-
tyczng pracownik—pracodawca, wynikajgce z niedyspozycyjnosci. Pracodawcy
maja czesto trudnos¢ z akceptacja specyficznych uwarunkowan funkcjonowania
chorego. W odpowiedziach respondentéw uwidacznia si¢ brak zrozumienia i nie-
che¢ pracodawcow do indywidualnego, elastycznego podejscia do zawodowego
funkcjonowania osoby chorej. Respondenci odczuwali, ze sa postrzegani jako
pracownicy drugiej kategorii, mniej wartosciowi, ktorych sytuacja nie jest przez
pracodawcow rozumiana:

Nie moge wykonywa¢ kazdej pracy, ktorg chce, musze wybierac, ktore dam rade
wykonac, ograniczam ilos¢ pracy, nie moge zbyt czesto wyjezdza¢é, a chciatabym
wiecej szkolen zaliczyé, pracodawca nie rozumie, ze czasem po lekach dzien jest
L wyjety z zycia”.

[Co stanowi problem w podejmowaniu pracy?] Pobyty w szpitalu, kontrole w po-
radni, niezrozumienie pracodawcy, a takzie obawa pracodawcy przed czestymi
pobytami na zwolnieniu lekarskim.

[Co stanowi problem w podejmowaniu pracy?] Nieakceptowanie przez praco-
dawce ograniczen, jakie niesie ze sobg choroba; mata Swiadomos¢ pracodaw-
cow o tego typu schorzeniach, traktowanie osob chorych jako niepetnoprawnych
pracownikow.

[Potrzeba] wiecej empatii od strony pracodawcy. My sobie tej choroby nie wy-
bralismy, tez nie jest nam z niq tatwo.

Ciekawym watkiem podniesionym przez respondentdw sa relacje osob cho-
rych ze wspotpracownikami. Chorzy maja poczucie konieczno$ci negocjowania
wynikajacych ze schorzenia warunkéw swojej aktywnosci nie tylko z pracodawca,
lecz czasem takze z innymi pracownikami, ktorzy postrzegaja ich jako osoby
wymigujace si¢ od pracy czy naduzywajace zwolnien lekarskich:

Czeste nieobecnosci w pracy, co moze spowodowac rowniez ,,zawis¢” wspotpra-
cownikow, jak i postrzeganie osoby chorej przez pracodawce jako osobe mato
wydajng lub takq, na ktorej nie mozna polegac.

[...] powinno by¢ duze uswiadamianie pracodawcow, ale i spoleczenstwa. By na
przyktad pracujgc kolezanki i koledzy z pracy nie mieli postawy typu... ,.ta to
tylko stale L4, nie za dobrze ci” itp.

U mnie choroby nie wida¢, wigec wigkszos¢ uwaza, ze udaje.

W kontekscie relacji pracownik—pracodawca podkresli¢ jednak nalezy row-
niez §wiadomos¢ czesci badanych, ze z punktu widzenia pracodawcy zatrudnianie
osoby cierpiagcej na przewlekta chorobe nie zawsze moze by¢ najkorzystniejszym
rozwiazaniem.



Pracownicy chorzy sq mniej wydajni i mniej atrakcyjni dla pracodawcow i to jest
normalne, Zadne sztuczne regulacje tego nie zmieniq... Choroba ta jest ciezka
i szczegolnie pracownicy fizyczni odczujq jej skutki.

W przywotanej tu wypowiedzi osoba deprecjonuje znaczenie dodatkowych
mechanizmow wspierajacych popyt na osoby chore na rynku pracy. Wiekszos¢
jednak z osob, ktére dostrzegaty konieczno$é systemowych zmian w tym obsza-
rze, wskazywata na potrzebe wspierania tych przedsigbiorcoéw, ktorzy zatrudniaja
osoby chore:

Brak ofert pracy zdalnej, z ktorej da si¢ godnie Zy¢, brak ofert pracy na pot etatu,
brak dofinansowania takich etatow przez panstwo.

Systemowe zmiany proponowane przez respondentéw dotyczyty zaréwno skali
szerszej, zwigzanej na przyktad z przepisami prawnymi oraz zasadami orzecznic-
twa o niepelnosprawnosci, jak i kwestii zwigzanych z praktycznym wymiarem
dnia pracy.

ZUS. Bo gdy tylko chory cztowiek chce dorobi¢ chociaz na czesé etatu do renty,
to na komisji ZUS zabiera rentg. A sorry, ale bedgc chorym nie da si¢ wyzy¢ za
polowe etatu. A na caly etat wigkszos¢ rencistow nie ma zdrowia. Wiec ludzie
wolg nie podejmowac pracy.

Bol stawow kregostupa i rqk, ktory uniemozliwia mi prace, ale wedtug ZUS nie
Jjestem niezdolna do pracy.

ZUS nie daje na te choroby renty, wigc i brak srodkow do zycia.

Brak dobrego systemu. Moge na przyklad pracowaé 2 godziny, potem musze sig
polozyé na pol godziny. I tak w kotko. Wykluczam prace fizyczne, bo nie dam juz
rady.

Brak elastycznosci godzin pracy.

Czg$¢ osob sygnalizowata psychologiczny problem z akceptacja finansowej
zalezno$ci od innych, co moze poglgbia¢ niskie poczucie wartosci i wzmacniac
syndrom wykluczenia spotecznego. Niemoznos¢ podjecia pracy w takich sytu-
acjach moze uruchamia¢ cata lawing problemdw, ktore wzajemnie si¢ na siebie
naktadajac dodatkowo obcigzaja chorego:

Trudnosci ze znalezieniem pracy, a co za tym idzie — malo pienigdzy na leczenie,
ktore jest zwyczajnie drogie. A co za tym idzie — nie dos¢, ze brak samodziel-
nosci w radzeniu sobie w codziennym zyciu, to jeszcze zaleznos¢ finansowa od
innych.

Niemozno$¢ podjecia pracy w oczywisty sposob rzutuje takze — wskutek
brakéw zasoboéw finansowych — na charakter leczenia czy intensywno$¢ reha-
bilitacji. ,,Problem z praca, a co z tym si¢ wigze — brak pienigzkow” wptywa

*Alaleq [of | BMOPOMEZ 9SOUMAPY BIBINOD Y

©
©



Bariery aktywnosci zawodowe;j

100

nie tylko na jakos$¢ zycia, poczucie wlasnej wartosci, mozliwos¢ samorealizacji
czy nawigzywania spolecznych relacji — lecz takze najbardziej bezposrednio staje
si¢ wyzwaniem w obliczu choroby i koniecznosci oplacenia (mniej lub bardziej
oczywistych) kosztow zwigzanych z leczeniem.

Jedna z prob podejmowanych przez osoby niemajace mozliwosci wykonywania
dotychczasowego badz wyuczonego zawodu ze wzgledu na chorobg jest zmiana pro-
fesji. Majac §wiadomos¢ wiasnych ograniczen ruchowych badz zwigzanych z trybem
pracy, cz¢$¢ badanych podjeta decyzje o przekwalifikowaniu si¢ w celu znalezienia
zatrudnienia bedacego do pogodzenia z dolegliwoscig zdrowotng. Ujawniony
w badaniu odsetek osob, ktore podjely takie dziatania, jest wysoki — az 41,12%
(139 0s6b) potwierdzito zmiang pracy ze wzgledu na chorobe, natomiast 38,17% (129
badanych) stwierdzilo, ze choroba nie wptyneta na ich miejsce pracy. Dos¢ wysoki
odsetek respondentéw wybral odpowiedz ,.trudno powiedzie¢/nie dotyczy” (19,82%
— 67 0s0b), co moze $wiadczy¢ o dokonaniu wynikajacych z choroby pewnych
przeobrazen w obszarze pracy, jednak nie na tyle znaczacych (np. zmiana czasu
pracy), by mozna bylo okreslac¢ je mianem przekwalifikowania si¢ (wykres 6).

0,89%

Tak, bytam/bytem zmuszony zrezygnowac
z dotychczasowej pracy
@ Nie, choroba nie wptyneta na miejsce pracy
E Trudno powiedzie¢/nie dotyczy
[ Brak odpowiedzi

Wykres 6. Odsetek badanych, ktorzy przekwalifikowali si¢ ze wzglgdu na swoja chorobg (n = 338)

Ankietowanych respondentéw zapytano takze o ich odczucia wzgledem mar-
ginalizacji lub wykluczenia na rynku pracy. Uzyskane odpowiedzi potwierdzaja
wskazane wczesniej problemy z funkcjonowaniem osoby chorej na rynku pracy.
Najwieksza cze$¢ badanych potwierdzila takie odczucia (43,49% — 147 osob),
nie czuje si¢ wykluczonymi lub zmarginalizowanymi na rynku pracy zaledwie
34,02% badanych (115 osob). Ponad 1/5 badanych — 21,89% (74 osoby) — wybrata
odpowiedz ,.trudno powiedzie¢” (wykres 7). Taki rozklad odpowiedzi jest waz-
nym wskaznikiem postrzegania swojej pozycji na rynku pracy przez chorych,
$wiadectwem ich poczucia mniejszych szans i gorszych warunkéw w poréwnaniu
z pozostala czescig populaciji.



0,59%

H Tak

& Nie

E Trudno powiedzie¢
O Brak odpowiedzi

Wykres 7. Poczucie wykluczenia na rynku pracy (n = 338)

Podsumowanie

Zreferowane badania miaty na celu analiz¢ poziomu aktywnosci osob cierpia-
cych na choroby reumatyczne oraz identyfikacje podstawowych barier w jej podej-
mowaniu. W badaniu wzieto udziat 338 o0sdb, co uznac nalezy za wystarczajaco
duzg grupe respondentdw, ktora zagwarantowata wysoki poziom rzetelnosci otrzy-
manych wynikow. Biorace udziat w badaniu osoby byty w bardzo zréznicowanym
wieku 1 zamieszkiwaly w miejscowosciach roznej wielkosci. Ograniczeniem proby
badawczej byla natomiast nadreprezentacja w niej kobiet.

Co niezwykle istotne, grupa badanych byla mocno zréznicowana réwniez ze
wzgledu na czas trwania choroby, co stworzyto mozliwo$¢ uchwycenia kontekstow
1 konsekwencji choroby z wielu perspektyw. Badani to przede wszystkim osoby
cierpigce na reumatoidalne zapalenie stawow (RZS), zesztywniajace zapalenie
stawow kregostupa (ZZSK), toczen rumieniowaty uktadowy (TRU) i fibromialgig.
Wiekszo$¢ z nich nie posiadata orzeczenia o stopniu niepetnosprawnosci — ale
jednoczesnie w probie reprezentowane byly osoby z réznym stopniem niepetno-
sprawnosci (znacznym, umiarkowanym, lekkim).

Zdecydowang wickszos¢ badanych stanowily osoby pracujace zawodowo,
w tym ponad potowa ankietowanych w pelnym wymiarze etatu. Przewazajaca
cz¢$¢ respondentow miata przekonanie, ze choroba komplikuje zycie zawodowe,
a ponad 1/3 z nich uznata taczenie pracy zawodowej z choroba za niezwykle
trudne. Wérdd przyczyn wymieniano przede wszystkim ograniczenia zwigzane
z bolem i zmegczeniem, ale takze nieprzewidywalno$¢ choroby (i w konsekwencji
ograniczong dyspozycyjnos¢). Podkreslano problemy w relacjach z pracodawcami
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i wspotpracownikami, ktorzy czesto nie wykazuja zrozumienia wzgledem chorych,
zwracano tez uwage na kwestie systemowe, wynikajace z polskiego prawa.

Wielu cierpiacych na choroby reumatyczne podejmuje proby modyfikacji
swojego zycia zawodowego i dostosowania go do nowych, narzucanych przez cho-
robg warunkéw poprzez przekwalifikowanie si¢. Prawie potowa badanych miata
poczucie wykluczenia lub marginalizacji na rynku pracy.

Uzyskane wyniki badan stanowi¢ mogg $wiadectwo z jednej strony — funda-
mentalnego znaczenia pracy zawodowej dla rozwoju cztowieka i jego subiektywne-
go poczucia jakosci zycia, z drugiej za§ — olbrzymiej determinacji cierpiacych na
dokuczliwe schorzenia reumatyczne oséb w podejmowaniu zawodowej aktywnosci.
Rozpoznanie ich sytuacji powinno by¢ priorytetowym krokiem w projektowaniu
odpowiednich programoéw przeciwdziatajacych ich wykluczeniu zawodowemu,
ktorego doswiadczenie badani potwierdzali w wypowiedziach. Rozwdj elastycz-
nych form zatrudnienia i rosngce znaczenie pracy zdalnej winny by¢ rodzajem
wsparcia w poszukiwaniu wtasciwych dla osob cierpiacych na choroby przewlekte
formut pracy. Ich aktywizacja zawodowa jest wazna nie tylko dla nich samych,
lecz takze ma donioste (réwniez ekonomiczne) znaczenie dla polityki spoteczne;j
panstwa. W poszukiwaniu dobrych rozwigzan nie wolno zapomina¢ o kluczowej
kwestii — czyli samych chorych i ich potrzebach, czego przejawem powinny by¢
badania ewaluujgce projektowane i implementowane rozwigzania.
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