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Diagnoza, utrata zatrudnienia, renta, niemozliwy powroét na rynek pracy - tak wciaz
niestety wyglada zycie wielu osob z SM. O tym, jak do tego scenariusza dopisaé
pozytywne zakonczenie, dyskutowano podczas konferencji podsumowujacej realizacje
projektu ,,Wsparcie os0b ze stwardnieniem rozsianym w tym z niepelnosprawnosciami
sprzezonymi na rynku pracy”, ktora odbyla sie w Warszawie, 17 grudnia 2014 r.

,Mam na imi¢ Agnieszka (...) Od czterech lat mam diagnoze¢ — stwardnienie rozsiane. Jestem
mama dwdjki dzieci. Niedlugo po diagnozie stracitam prace. Byl to dla mnie bardzo trudny
okres. Przesztam na rent¢ chorobowa, niemniej jednak zaczgtam poszukiwac zajecia dla
siebie. W mojej sytuacji byto to bardzo trudne, poniewaz choroba utrudniata mi podjecie
nowego zatrudnienia na otwartym rynku pracy”. Tak swoje doswiadczenia opisata pani
Agnieszka, jedna z 898 uczestnikéw projektu, organizowanego przez PFRON, PTSR 1
Fundacj¢ na Rzecz Chorych na SM im. bt. Anieli Salawy. Dzigki projektowi mogta podnies¢
swoje kwalifikacje zawodowe, pozna¢ nowych ludzi i przede wszystkim wroci¢ do zycia
zawodowego. Jednak, co podkreslali organizatorzy projektu, kilkuset uczestnikow to zaledwie
kropla w morzu potrzeb.

W ogonie Europy

Jak informujg organizatorzy projektu, osoby z SM w Polsce ze wzgledu na ograniczony
dostep do leczenia i rehabilitacji czg$ciej, niz w innych krajach Unii Europejskiej wypadaja z
rynku pracy 1 stajg si¢ §wiadczeniobiorcami. Ocenia si¢, ze az 75 procent osob ze
stwardnieniem rozsianym w przeciaggu dwoch lat od diagnozy przechodzi na rentg. W krajach
Europy Zachodniej sytuacja jest odwrotna — az 60 proc. 0sob z tg chorobg jest aktywnych
zawodowo nawet kilkadziesiat lat po diagnozie. Wigcej na temat tego, jak w Polsce wyglada
sytuacja osob z SM, mozna przeczyta¢ w naszym artykule.

- Nie ma jednego rodzaju SM 1 do kazdej osoby nim dotkni¢tej nalezy podchodzi¢ inaczej —
moéwila Marzena Gadek, specjalistka od kontaktow z pracodawcami w projekcie.

Pani Marzena dobrze wie, co méwi, gdyz sama od lat zmaga si¢ ze stwardnieniem rozsianym
1 jest przyktadem tego, jak bardzo wazna jest dla dotknigtych nim osob aktywnos¢ zawodowa.

- Osoba nieaktywna z SM popada w stagnacje, jej umyst przestaje pracowac, ona sama
wycofuje si¢ z zycia, zaczyna si¢ starze¢, wymagac coraz wigkszej opieki — mowila Marzena
Gadek i1 podkreslita, ze osoba, ktora majac SM stara si¢ zy¢ petnig zycia, jest zwyczajnie dla
systemu tansza, gdyz przez dtuzszy czas nie wymaga renty, opieki innych ludzi, czy innych
form wsparcia. — Mozg ludzki jest bardzo plastyczny, co sprawia, ze bedac aktywnymi
intelektualnie mozemy stale nadrabia¢ powstajace w naszym uktadzie nerwowym braki -
wyjasniata.

Ona sama, po znacznym pogorszeniu stanu zdrowia, nie tylko nie zrezygnowata z aktywnosci,
ale wrecz robita wszystko, by nie da¢ si¢ chorobie. Dzigki temu jej stan nie pogorszyl sie, a
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choroba nawet cofnela si¢. Jednak by poprawi¢ sytuacje os6b z SM nie wystarczg tylko ich
dobre checi 1 nawet najlepiej zorganizowane projekty. Potrzebna jest jeszcze otwartos$¢ po
stronie pracodawcow.

Glowa w mur

- Kontakty z pracodawcami, jesli chodzi o osoby ze stwardnieniem rozsianym, przypominajg
walenie gtowa w mur — méwil Marcin Skroczynski, dzialajacy w projekcie specjalista ds.
wspolpracy z pracodawcami.

Jego zdaniem, pracodawcy wcigz boja si¢ zatrudnia¢ osoby z SM. Wiaze si¢ to ze specyfika
tego schorzenia i zwigzanymi z nim wymaganiami.

- Owszem, jeden z pracodawcow zaangazowanych w projekt przygotowat specjalng salke i
dostosowat grafik danego pracownika, ale to byt tylko jeden przyktad, do tego oferowane
przez niego stanowisko - praca w hipermarkecie - byto nieatrakcyjne dla wigkszosci
beneficjentéw — wyjasniat Marcin Skroczynski.

Dotknat on bardzo powaznego tematu, jakim jest rozmijanie si¢ ambicji 0sob szukajacych
pracy z realiami. Niejednokrotnie bezrobocie i korzystanie z r6znego rodzaju form wsparcia
jest dla niektorych atrakcyjniejsze niz praca ponizej ich wyksztatcenia i za niewielkie
pienigdze.

Czesciowym rozwigzaniem tego problemu bytoby, zdaniem uczestnikéw konferencii,
zwigkszenie liczby os6b z niepetnosprawnoscig zatrudnionych w instytucjach publicznych.
Wymagany ustawowo poziom zatrudnienia 0séb z niepelnosprawnosciami w tych
instytucjach to 6 proc. Tymczasem stanowig one zaledwie 3,4 proc. pracownikéw korpusu
stuzby cywilnej, 2,3 proc. ministerstw 1 1,7 proc. w urzedach centralnych.

- Urzedy, nie zatrudniajac osob niepetnosprawnych, musza placi¢ kary na PFRON. Mozna to
potraktowac¢ jako przyktad niegospodarnosci i poinformowac o tym Urzad Kontroli
Skarbowej — zasugerowata obecna na konferencji Krystyna Dowgiatto z Centrum Rozwoju
Zasobow Ludzkich.

Szkoda jedynie, ze trzeba podejmowac az takie dziatania, by co$ si¢ zmienito.
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