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ZATRUDNIENIA OSOB Z EPILEPSJA

EPI-HISTORIA EWELINY &Q[?A“(,\?

Mam na imie Ewelina, mam 27 lat, mieszkam w Szczecinie.
NIE MAM TRUDNOSCI, PROBLEM MAIJA INNI

Pierwszy atak miatam chwile przed ukonczeniem osiemnastego roku zycia, a diagnoze
dostatam dopiero w wieku 20 lat. Wczesniej jako dziecko czesto mdlatam, ale nie miatam
przeprowadzonych badan. Ataki mam tylko w miesigczke lub gdy wystepuje u mnie silny
bdl. Sa to ataki klasyczne z drgawkami i utratg swiadomosci. P6t godziny po ataku czuje sie
juz dobrze i dochodze do siebie, nie mam potrzeby spania, wystarczy chwila czasu na
uspokojenie sie. Dwa lata temu miatam pierwszy raz atak z zachowana swiadomoscia, ktéry
przypominat udar - czutam mrowienie na ciele, zesztywniat mi jezyk i dziwnie moéwitam. Mgj
partner chciat wezwac karetke, ale nie byto potrzeby. Lekarz potwierdzit pézniej, ze to byt
atak padaczki.

Nie odczuwam aury przed atakiem, ale otoczenie widzi, ze co$ jest w moim zachowaniu nie
tak. Moja mama byta $wiadkiem wielu moich atakéw. Do tej pory tylko jeden atak zdarzyt
sie poza domem i bytam wtedy w towarzystwie rodziny w restauracji. Pracownicy zachowali
sie bardzo przyjaznie, ale ludzie przygladali mi sie uporczywie, co nie byto mite. Poza tym
jestem w stanie przewidzie¢, kiedy atak moze wystapié, wtedy zostaje w domu.

Jesli chodzi o zycie z choroba tak naprawde nie mam trudnosci, bo ja tez wiem mniej wiecej
kiedy mam ataki — wtedy gdy odczuwam silny bdl. Wiem, kiedy moge sie ich spodziewac.
Problem zaczyna sie u innych oséb — maja w gtowie zatozenie, ze padaczka wyglada tak i
tak i nie mozna tego zmienic.

KSIAZKI TO MOJ SWIAT

Jestem mitoda, ambitna osoba z wiasnymi zainteresowaniami. Bardzo lubie czyta¢ ksigzki,
dostownie je pochtaniam, czytam okoto 200 ksigzek rocznie. Lubie tez stucha¢ podcasty o
réznej tematyce — o samorozwoju, kryminalne, o zdrowiu.

CHOROBA NIE OZNACZA, ZE ZAMKNE SIE W DOMU

Na etapie szukania pracy doswiadczytam bardzo duzej dyskryminacji. Jesli chodzi o mojego
obecnego pracodawce absolutnie nigdy nie doswiadczytam z jego strony niewfasciwych
zachowan. Pracuje w przychodni, mamy tam nawet specjalistéw neurologéw, wiec czuje
sie bezpiecznie. Moja szefowa od poczatku méwita, ze nie boi sie takich rzeczy, nawet jak
bym miata dosta¢ ataku w pracy.

Wczesniej na rozmowach o prace nigdy sie z takim traktowaniem nie spotkatam. Tych
rozmoéw byto bardzo duzo. Jak zachorowatam i miatam juz diagnoze to pracowatam na
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magazynie. Powiedziatam menadzerce, ze jestem chora, chciatam by¢ w porzadku, a ona
odpowiedziata - spokojnie tu duzo ludzi pracuje z padaczka, wiec nie ma co sie martwic.
Podejscie byto super, pracowatam tam kolejne 5 miesiecy. W grudniu zachorowatam na
wyrostek robaczkowy, co spowodowato 2-miesieczne zwolnienie lekarskie z powodu
komplikacji po operacji. Po tym czasie posztam do lekarza medycyny pracy, ktéry stwierdzit,
ze nie moge tam pracowaé, bo choruje na padaczke, a tam jest praca nocna. Ale
stwierdzitam, ze trudno znajde inna prace tamta praca az tak mi sie nie podobata, nawet
myslatam, zeby sie z niej zwolni¢, to byta moja pierwsza praca po szkole. Ale to, co sie
poézniej dziato, jesli chodzi o rozmowy o prace, to byto trudne.

Przez komplikacje po operacji batam sie nie méwi¢ pracodawcom, ze choruje na padaczke.
Wtedy miatam umiarkowanga grupe niepetnosprawnosci i nikt nie chciat mnie zatrudnié,
nawet w zaktadzie pracy chronionej. Jak posztam sie zgtosi¢ w takie jedno miejsce to jeden
pan mi powiedziat, ze jak bym nie miata nogi to ok, ale z tym to nie. A inny powiedziat mi, ze
sto lat temu spalili by mnie na stosie i powinnam sie cieszy¢, ze moge sobie normalnie zy¢...

Na wszystkich innych rozmowach wszystko byto super, pozytywnie, ale jak tylko sie
dowiadywali, ze mam padaczke to moéwili nie, wola nie, boja sie. A ja nie chciatam ukrywacd
choroby, bo atak moégt sie wtedy zdarzy¢. Najgorsze byto to, ze te rozmowy byty naprawde
fajne, a jak powiedziatam, ze choruje od razu pojawiato sie zamkniecie. Czutam, ze gdybym
nie powiedziata, jakas prace bym dostata. Wazny byt tylko pryzmat choroby, a ja jestem
przeciez bardzo dobrym pracownikiem!

CZULAM, ZE JESTEM NIEWYSTARCZAJACA

Przez to, ze nie mogtam znalez¢ pracy nabawitam sie depresji. W pewnym momencie
przestatam nawet moéwi¢ mojej mamie, ze ide na rozmowe o prace. Wiedziatam, ze to sie
znowu Zle skonczy, ale i tak non stop dalej wysytatam CV. W koncu trafitam na ogloszenie o
projekcie dla oséb niepetnosprawnych. Stwierdzitam, ze sprébuje, jest szansa na znalezienie
pracy, to moja ostatnia deska ratunku. Wtedy szukatam jej juz od okoto 2 lat. Moje kolezanki
nawet o tym nie wiedziaty. Staratam sie tez o rente, ktérej nie dostatam. Pracy z kolei tez nie
mogtam nigdzie dosta¢, wiec nie wiadomo byto co robi¢, bylo bardzo ciezko. Wtedy
nabawitam sie depresji, czutam, ze jestem niewystarczajaca, wszedzie gdzie ide mam
odmowe. Myslatam: bytam na tylu rozmowach o prace, to chyba ze mna jest co$ nie tak —
nikt mnie nie chce.

LUBIE SIE ROZWIJAC

Jestem ambitna - ostatnio skonczytam szkote policealna. Mimo pracy od poniedziatku do
piatku, w weekendy bytlam w szkole. Skonczytam kierunek technik sterylizacji medycznej.
Chciatam is¢ na inny kierunek, ale ze wzgledu na padaczke nie mogtam go wybrac. Ale
kierunek, ktéry ukoniczytam moze mi sie przyda¢ w obecnej pracy. Ukonczytam tez kurs
jezyka migowego, ktéry bardzo mi sie spodobat, zdatam egzamin na poziomie Al. Lubie
robi¢ duzo rzeczy, mimo, ze choruje na padaczke. To nie oznacza, ze jestem gorsza. To, ze
choruje nie oznacza, ze nie bede ambitna, ze sie zamkne w domu.

MOJ PRACODAWCA

Pracuje na rejestracji medycznej — telefonicznej i osobistej, ale tez przygotowujemy
gabinety dla lekarzy, zajmuje sie dokumentacjg, wydawaniem wynikdéw badan. Praca w
rejestracji to jest przede wszystkim kontakt z pacjentem, z drugg osoba, bardzo to lubie. Na
poczatku bytam na stazu z projektu unijnego, nie miatam tam dostac pracy, ale przekonato
mnie doswiadczenie, ktére moge tam zdoby¢. Posztam na rozmowe usmiechnieta, dobrze
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mi poszto, ale byto to dla mnie dziwne, ze chca mnie zatrudnié¢, mimo, ze choruje na
padaczke. To byt dla mnie szok, po tak diugich poszukiwaniach. Moja przyszta szefowa
powiedziata - my sie takich rzeczy w ogdle nie boimy. Jedyne co, to musi nam Pani
wszystkim powiedzie¢ co my mamy zrobié, jak Pani dostanie ataku. Zapytata mnie czy chce
sie czegos na stazu nauczy¢ czy raczej nie. Powiedziatam, ze jak najbardziej chce sie nauczy¢
jak najwiecej. Pierwszego dnia wyciggatam i chowatam karty, ale na drugi rejestrowatam
juz pacjentéw, a w trzeci dzien odbieratam juz telefony. Pod koniec pierwszego miesiaca
stazu kilka kolezanek z pracy zachorowato i zostatam sama z jedng osoba. Nikt wtedy nade
mna juz nie stat i nie sprawdzat mnie czy wszystko robie dobrze.

Sprawdzitam sie i stwierdzili, ze chcieliby mnie zatrudnié. Na poczatku na pét etatu, a
poézniej jedna osoba sie zwolnita i po niecatym roku przesztam na caty etat. Pracuje juz 3 lata.
Nigdy nie doswiadczytam w pracy dyskryminacji. Teraz jestem w cigzy na zwolnieniu, ale
jestem w statym kontakcie z kierowniczka, ktéra pyta co u mnie stychaé. Czekaja na mnie.
Chciatabym wréci¢ do pracy po okoto roku, moja mama chce sie zaja¢ moim dzieckiem.

DAJA Z SIEBIE 200%

Co chciatabym powiedzie¢ pracodawcom? Epilepsja nie definiuje osoby, to ze ktos choruje
na epilepsje nie oznacza, ze jest gorszy, mniej ambitny, ze bedzie gorzej pracowac. Ja sie
czuje Swietnie w pracy, wstaje z usmiechem, bo jade do pracy, spotkam kolezanki,
pacjentéw, moge pracowac. Osoby, ktére choruja na epilepsje czesto bardziej przyktadaja
sie do pracy, s3 wdzieczne, bo wiedza jak sie staraty przez jakis czas i nikt nie chciat ich
zatrudnic. Jak w koncu ta prace dostaja to nie beda sobie chodzi¢ na L4, bo ja straca. Ja od
kiedy pracuje bytam na zwolnieniu tylko dwa razy. Jestem na réznych grupach dla
chorujacych na epilepsje i czytam, ze ludzie daja z siebie 200%, bo boja sie, ze jak beda
dawali tylko 100% to straca prace.
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