Co chcialbys robi¢ kiedy dorosniesz?
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Jak wybraé zadowalajaca i dobrze platna prace dla chorego na hemofilie?
Co chcialbys robié, kiedy dorosniesz ?
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Pytanie to wielokrotnie zadajemy wiekszosci dzieci. Pobudza ono
wyobraznie, a odpowiedzi na nie prowadza do $§wiata marzen i
zainteresowan dziecka.

Tak samo jest z dzieémi chorymi na hemofilie. Jednak dla nich
pytanie to jest szczeg6lnie wazne. Hemofilia jak wiele innych
chronicznych choréb ma duzy wpltyw na wybor przyszlej pracy
zawodowe;j.

Na szczescie chorzy na hemofilie maja wiele mozliwosci
znalezienia zadowalajacej pracy.

Dorastajacy chtopcy moga wykorzysta¢ dostepna pomoc tak, aby uczynic
latwiejszym wejscie do §wiata dorostych i znalez¢ odpowiednia prace. Rodzice
matych dzieci chorych na hemofilie powinni bardzo wczesnie rozpoznawac
umiejetnosci i rozwijaé zainteresowania dziecka oraz zapewnié¢ poradnictwo tak, aby
przygotowac dziecko do przysztego zycia zawodowego.

Prawie nieograniczone mozliwosci

"Chorzy na hemofilie maja wielki wybér pomimo ograniczer, jakie moga by¢
zwigzane z ich choroba" méwi Michelle Rice asystent dyrektora w organizacji
"Hemophilia of Indiana" (USA) mama dwéch chlopcéw chorych na hemofilie.
"Mozemy kazdemu zaproponowac prace uwzgledniajaca jego ograniczenia zwigzane
z hemofilig"

Zgodnie z informacjami zawartymi w poradniku "Hemophilia Handbook" lista
zawodow dla chorych na hemofilie jest praktycznie nieograniczona.

Szczegolnie polecane zawody w powyzszym poradniku to:

«  Wolne zawody (lekarz, dziennikarz)

« Zawody administracyjne (urzednik)

« Naukowiec

« Zawody techniczne (inzynier, projektant)

« Zawody kierownicze (zarzadzanie, marketing)
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"Z pewnoécia ktos chory na ciezka posta¢ hemofilii nie bedzie stal w fabryce przy
maszynie przez caly dziefi lub uczestniczyl w ciezkich pracach fizycznych". "Ale
mamy szereg innych mozliwosci takich jak praca ksiegowego, architekta,
informatyka, programisty, ttumacza czy np. grafika" méwi pani Rice.

Inne mozliwosci to praca na stanowisku zwigzanym z leczeniem chorych, a w

szczegoblnosci chorych na hemofilie.

To wlasnie droga ktéra wybrat Bill Jamison z Pensylwanii (USA). Bill ma 48 lat i jest

menedzerem narodowego programu dla chorych na hemofilie w Priority Healthcare

Corporation. Firma, w ktoérej pracuje Bill jest specjalistyczng firma farmaceutyczna,

ktéra odpowiada, za zaopatrzenie chorych na choroby przewlekle. Jamison ma

ciezka posta¢ hemofilii.

Przez lata Bill miat wiele ciekawych i dobrze ptatnych propozycji pracy, rowniez

takich ktoére byly zwigzane z opieka zdrowotna.

W pewnym okresie otworzy! wlasna firme naprawy chtodnic samochodowych.

Od szesciu lat pracuje w firmach zwiazanych z opieka zdrowotna. Kiedy tylko

uslyszal, ze pojawilo sie zapotrzebowanie na pracownika w jego obecnej firmie,

bezzwlocznie rozpoczal starania o prace.

"To byla mozliwoé¢ zbudowania programu dla chorych na hemofilie od podstaw"

"Wzbogacitem ten program o perspektywe, z ktérej patrzy pacjent. To byta réwniez

mozliwoé¢ zrobienia czego$ dobrego dla dobra pacjenta i poprawy opieki nad

chorymi."

Wiasne doswiadczenie zwigzane z hemofilia nie moze by¢ niedocenione.

Od 32 lat Bill przyjmuje trzy razy w tygodniu leczenie profilaktyczne. Niestety

mozliwosci leczenia podczas pierwszych 17 lat zycia Billa byly ograniczone.

Szczegolnie trudny byl okres do 6smego roku zycia, kiedy uzywal wsparcia

ortopedycznego. Uszkodzenia staw6w, jakie pojawily sie¢ w czasie tych pierwszych
lat, doprowadzity do zatozenia endoprotez kolanowych w 1991
roku.

Mimo tych niepowodzen Bill potrafit nada¢ swojemu zyciu
znaczenie i znalez¢ dobrze platng prace. "Kto mogt
przypuszczaé, ze hemofilia stanie sie przyczyna mojej wielkiej
kariery" moéwi Jamison.

Dla o0s6b chorych na hemofilie doswiadczenie Billa podkresla
potencjalne zalety zawodu zwigzanego z opieka medyczna, a
jest nia mozliwos¢ pracy z osobg, ktéra rozumie wyzwania
choréb chronicznych.

"Mialem zawsze wiele szczescia". méwi Jamison - Pracowalem wsréd ludzi, ktérzy
rozumieli moja chorobe i potrafili wesprze¢ mnie stosownie do okolicznosci."
Jamison méwi, ze praca w stuzbie zdrowia to dobry wyb6r, ale istnieje szereg innych
mozliwosci.

"To bardzo wazne zeby robi¢ to co sie lubi."

"Praca w stuzbie zdrowia to jedna z mozliwosci - zdecydowanie bardzo dobra. Warto
rowniez pamietac o innych jak zawdd prawnika, polityka, urzednika, menedzera,
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brokera. Nie nalezy stroni¢ od komputeréw, elektroniki, czy nawet programowania."
Jesli nie jesteSmy zainteresowani studiami, warto rozwazy¢ dobra szkote zawodowa.

Jamison uwaza, ze praca manualna nie jest poza zasiegiem mozliwosci osoby chorej
na hemofilie, ale powinna by¢ dobrze przemyslana. "M6j biznes naprawy chtodnic
samochodowych byl tego dobrym przykladem. Czy polecitbym kazdej osobie chorej
na hemofilie prace manualna? Nie, z pewnoscia nie. Ryzyko urazu jest zbyt duze,
szczegoOlnie gdy mamy ograniczone mozliwosci fizyczne."

"Ktos, kto cierpi na ciezka posta¢ hemofilii, z pewnoscia nie powinien zosta¢
zawodowym sportowcem"

Taki rodzaj aktywnosci naktada duzy wysitek na stawy i migsnie, co moze
prowadzié¢ do powaznych urazéw i dodatkowego niepotrzebnego leczenia.

"Kiedy zastanawiatem sie¢ nad tym, doszedtem do wniosku ze moja kariera
zawodowa musi wigzac sie z moja gtowa, a nie miesniami. Oczywiscie trzeba wybrac
kierunek, ktéry nas interesuje, ale nie wolno zapomina¢ o naszych ograniczeniach."

Czasem z powodu naszych ograniczen trzeba zmieni¢ zawé6d. Na przykiad 51 letni
Michael Miller w wieku 20 lat zajat sie wyrobami garncarskimi. W ostatnim okresie
zmienil technike wytwarzania wyrobéw garncarskich. Michael ma ciezka postac
hemofilii powiktang inhibitorem i uznat, Ze ta praca jest zbyt wyczerpujaca fizycznie.

"To 24-godzinna wyczerpujaca fizycznie praca praktycznie bez przerwy" thumaczy
Michael

Zmiana z garncarstwa na wytwarzanie wyrobéw porcelanowych byta dobrym
posunieciem. Doprowadzita do tego, ze otworzy? sklep, galerie, a takze rozpoczat
lekcje garncarstwa.

Powiedzie¢ czy nie powiedzieé

Kolejny wazny temat zwigzany z pracq zawodowq to kiedy powiedzie¢ pracodawcy,
ze chorujemy na hemofilie. To zalezy od Ciebie, kazda sytuacja jest inna. Wiele
zalezy od tego, jakim cztowiekiem jest pracodawca. W wielu przypadkach
omoéwienie zagadnienia hemofilii z przysztym szefem moze przynie$¢ pozytywne
rezultaty.

"Wierze w calkowita i pelng uczciwos¢" powiedzial Jamison . "Rozmawiajac z moimi
potencjalnymi pracodawcami méwitem wprost o hemofilii. To byta réwniez
sposobnosé¢ nauczenia kogos, czym jest hemofilia. Zawsze mogtem przekazad, ze
jestem zwyczajng osoba, ktérej przytrafila sie hemofilia, a ktéra potrafi wnies¢ co$
znaczacego do oferowanej pracy."

Jesli twoja choroba nie bedzie wptywata na wykonywana prace, w czasie rozmowy
kwalifikacyjnej nie musisz informowac potencjalnego pracodawcy, ze jeste$ chory na
hemofilie.

Kiedy juz omoéwisz szczegoly przyjecia do pracy, moze wtedy najlepiej wspomniec o
wszystkich twoich uwarunkowaniach.
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Pani Rice uwaza, ze kluczowym jest znalezienie zrozumienia u przyszlego
pracodawcy.

"Warto szukaé zrozumienia, ale niekoniecznie oznacza to, ze mozesz wejsc¢ i
powiedzie¢ ‘Mam hemofilie” a rownocze$nie uwaznie obserwowacé co powie nasz
przyszlty pracodawca. Pani Rice: "Dobrym pomystem - kiedy starasz sie przygotowac
przysztego pracodawce, jest pytanie czy mozesz robi¢ co$ innego w dni kiedy masz
krwawienie lub kiedy nie czujesz si¢ dobrze."

Informujac pracodawce, zabezpieczasz si¢ przed potencjalnymi klopotami
zwigzanymi z objawami choroby. Kiedy do nich dojdzie, mozesz by¢ pewien, ze
znajdziesz wieksze zrozumienie. Mozesz tez przedyskutowac zwigzane z choroba
problemy zdrowotne.

Jesli jeste$ rodzicem dziecka chorego na hemofilie, pracodawca moze nie rozumie¢,
ze choroba dziecka moze mie¢ wplyw na twdj dzien pracy. Czasem moze sie
zdarzy¢, ze przyjedziesz pézniej lub wyjedziesz wczesniej na przyklad zeby podaé
dziecku czynnik. Czy tez moze zdarzy¢ sie, ze nagle musisz wykorzysta¢ dzien
urlopu, aby zawiez¢ dziecko do osrodka leczenia chorych na hemofilie.

Te nieobecnoéci sa dobrym pretekstem, aby szczerze i otwarcie porozmawiac z
twoim pracodawca i znalez¢é rozwigzanie satysfakcjonujace dla obu stron.

Moze sie zdarzy¢, ze znajdziesz zrozumienie u pracodawcy, ktéry bedzie chciat by¢
pomocny.

Patrzac w przyszlosé

Praca zawodowa jest jednym z najwazniejszych aspektéw dorostego zycia.
Zrealizowanie swoich zamierzeni przynosi samowystarczalnoé¢ finansowa, pewnos¢
siebie i poczucie niezalezno4ci.

Rozwazanie i planowanie jest warte wysilku. Praca zawodowa to wiele lat lub
dziesiecioleci twojego zycia. Mialem wiele szcze$cia - méwi Jamison. "Prowadze
pelne i produktywne zycie. Zawsze wszystko ukladato sie¢ pomy3lnie. Jako dorosty
zawsze dbatem o swoje sprawy. Nauczyli mnie tego rodzice. Kiedy masz hemofilie,
uczysz si¢ wszystkiego, co tylko mozesz, nigdy nie przestajgc szukac tego, co
prowadzi do sukcesu."

Na podstawie materialéw ze strony:
www.hemophiliagalaxy.com
Baxter Healthcare Corporation
1627 Lake Cook Road
Deerfield, IL 60015
(800) 423-2090




Co chciatby robi¢ kiedy dor@gniesz?

From: andrzej_niedzinski@baxter.com

Sent: Wednesday, October 22, 2003 3:35 PM

To: Gajewski Bogdan

Subject: RE: Nowe ttumaczenie materialéw Baxtera

P. Bogdanie,

Dziekuje i jednoczesnie gratuluje tlumaczenia. Jest zrobione b.
profesjonalnie i nie mam do tego tekstu specjalnych zastrzezen.

Zycze dalszych sukcesow.

Pozdrawiam serdecznie.
Niedzinski Andrzej M.D.
Business Manager
Baxter, BioScience



