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ZATRUDNIENIA OSOB Z EPILEPSJA
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Mam na imie Natalia, mam 26 lat, mieszkam w matym miescie w wojewddztwie
zachodniopomorskim.

DZIECINSTWO W SZPITALACH

Zachorowatam jak miatam 13 miesiecy, zaszczepiono mnie szczepionka trzy w jednym,
chwile pézniej wystapito u mnie zapalenie mdzgu, a miesigc pdzniej dostatam pierwszego
ataku epilepsji. Moi rodzice mysleli, ze mam goraczke i dostatam drgawek, ale po
przeprowadzeniu badan okazato sig, ze to byt napad. Lekarz wyttumaczyt im na czym to
polega i jak reagowac. Pdzniej okazato sie, ze mam epilepsje lekooporna, czyli taki rodzaj
trudny do leczenia.

W dziecinstwie bardzo czesto trafiatam do szpitala, w dorostosci sie to poprawito. Bytam pod
statg opieka Centrum Zdrowia Dziecka w Warszawie, leczytam sie tez w szpitalu w Zdrojach
w Szczecinie. Jako dziecko miatam wykonywane wiele badan i czeste napady, przez co
miatam w szkole podstawowej nauczanie indywidualne. Po silnym ataku bylam bardzo
wyczerpana, bolaty mnie miesnie, gtowa, czutam zmeczenie psychiczne i fizyczne. Ciezko
mi byto sie skupi¢, nauczyciele wszystko mi wtedy spokojnie ttumaczyli.

SZKOtA

Rodzice zauwazyli, ze nie mam kontaktu ze spoteczenstwem, z réwiesnikami. Od piatej
klasy szkoty podstawowej przychodzitam juz na czes¢ lekcji do szkoty. Okazatam sie by¢
humanistka, te przedmioty miatam juz w szkole z klasa, te Sciste — nadal na lekcjach
indywidualnych. Nie chodzitam na lekcje wf, ale miatam zapewniony ruch fizyczny - z tata
lub siostra na rowerze, graliSmy tez w pitke.

W szkole zawodowej zaczeto sie wszystko bardziej normowacd, miatam juz lekcje z klasg i to
byt bardzo ciezkie przejscie — z nauki indywidualnej na nauke w szkole. W klasie nauczyciel
zajmuje sie cata klasa, a nie jednym uczniem.

PIERWSZA PRACA

Po szkole zawodowej choroba zaczeta hamowaé, posztam do pierwszej pracy. Jednak kilka
lat temu zmienito sie moje leczenie — zaczeto wprowadzaé¢ mi nowe leki w miejsce takich,
ktére nie pasowaty juz do mojego wieku - jeden z nich byt nieskuteczny, co spowodowato
u mnie po kilka atakdéw dziennie. Musiatam i$¢ na dtugie zwolnienie. Nie chciatam tego,
jestem bardzo pracowitg osobg i nie lubie siedzie¢ w domu. Czuje wyrzuty sumienia, boje
sie, ze pracodawca mnie zwolni. Ale ataki pojawiaty sie w pracy i koledzy z pracy wiedzieli,
ze nie udaje. Tak jest z epilepsja lekooporna - zmiany lekéw moga okaza¢ sie bardzo
nietrafione. Kazdy chory reaguje inaczej. Zaczetam chorowac i czutam sie fizycznie bardzo
Zle — miatam bdle gtowy i miesni, wrecz zakwasy. Musiatam zrezygnowac z pracy.
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TRAFIONE LECZENIE

W koncu moja mama znalazta lekarza - epileptologa z prywatnej kliniki w Warszawie, ktéry
zmienit mi lek i sytuacja wyglada dzi$ zupetnie inaczej, bo w lutym 2024 roku minety dwa
lata odkad nie miatam ataku. Funkcjonuje normalnie, ten lekarz mi bardzo pomaogt, zanim
podejmuje decyzje przeprowadza duzo badan. W tej chwili nie mam zadnych objawéw
choroby. Przy kazdej zmianie lekéw trzeba bardzo uwazaé na reakcje organizmu.

OBJAWY CHOROBY

Woczesniej miatam dwa rodzaje atakédw - jeden klasyczny z drgawkami i drugi — kiedy
cztowiek jest zawieszony — nie ma drgawek, ale wida¢ po nim, ze cos jest nie tak, np. méwi
dziwne rzeczy, patrzy sie w jeden punkt, po paru sekundach potrafi sie wybudzi¢ i nie
pamieta co w tym czasie sie dziato. Ten drugi jest lzejszy i nie jest zle odbierany, pod
warunkiem, ze otoczenie o tym wie. Niektdrzy chorzy maja tez aure, czyli np. zimne rece
albo inne objawy i wiedzg, ze za chwile to sie stanie. Majg wtedy chwile, zeby znalez¢é
bezpieczne miejsce. Przy epilepsji lekoopornej czesto nie ma aury.

PRZEWLEKLY STRES

Ataki wywotuje u mnie stres, ale nie po jednym dniu, ten stres musi by¢ przewlekty,
dtugotrwaty - sytuacje zyciowe - utrata pracy, problemy w rodzinie. Ale epilepsja wptywa
inaczej na kazdy organizm. Epilepsje mozna zaleczyé¢, ale nie da sie jej wyleczy¢. Leki
przeciwpadaczkowe maja tez czasem efekt uboczny w postaci nadmiernej sennosci,
dlatego trzeba je dobiera¢ indywidualnie.

ZAINTERESOWANIA

Pisze wiersze, interesuje sie psychologia, komunikacja spoteczna, tez relacjami miedzy
narodami - w zwigzku z obecna sytuacja w Europie i przesztoscia historyczna. Interesuje sie
mentalnoscia innych narodéw. Ucze sie ciggle — ukonczylam szkote zawodowa, liceum
ogodlnoksztaicace, a w tej chwili chodze do szkoty policealnej na kierunku technik
administracji. Marze o skonczeniu kursu prawa jazdy, ale z epilepsja jest to bardzo trudne.

UPRZEDZENIA

Wiele oséb uwaza, ze epilepsja to choroba psychiczna, ludzie nie s3 w stanie samodzielnie
funkcjonowad, sg agresywni - co nie jest prawda. Ludzie nie wiedzg, ze nie jest to choroba
psychiczna, ale neurologiczna, boja sie atakéw, uwazaja, ze to jest padaczka alkoholowa,
Tymczasem osoby z epilepsjg nie powinny w ogdle pi¢ alkoholu, zazywa¢ narkotykéw. Jesli
cztowiek chce o siebie zadbac to stucha sie lekarzy.

Reakcje na moje ataki przezytam rézne - niektérzy smiali sie z tego i w szkole i w pracy.
Wyzywali mnie od padaki. Stowo epilepsja jest wiasciwie nieznane. Jest duza dyskryminacja
na rynku pracy. Pracodawcy, jak widza symbol E w orzeczeniu to boja sie, ze atak pojawi sie
W pracy, uwazaja, ze jesteSmy innymi ludZmi. Ale my nie jesteSmy inni — tez chcemy sie
rozwija¢, doszkala¢, zdobywaé¢ nowe umiejetnosci, zy¢ jak kazdy obywatel. My jesteSmy
pracowici, docenimy pracodawce, ktéry nas nie wyrzuca, traktuje réwno.

STEROTYPY NA RYNKU PRACY

Pracodawcy boja sie kontroli z PFRON i twierdza, ze maja za duzo biurokracji. Tacy, ktérzy
chca zatrudni¢ - to najczesciej do sprzatania albo do ochrony. Tylko, ze nie powinno
pracowac sie w nocy i w pracach z duzym wysitkiem fizycznym. Tym pracodawcom nie
przeszkadza epilepsja. W pracach biurowych bojg sie nas zatrudniaé. W czasach, kiedy
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moéwimy o rozwoju, rownosci obywateli, my osoby z epilepsja mamy bardzo duza
konkurencje na rynku pracy.

JesteSmy dyskryminowani przez pracodawcéw i spoteczenstwo, ktdrzy nie rozumieja co to
za choroba, ze mozna ja zaleczyé¢. My tak samo jesteSmy ludZzmi, mamy uczucia, jesteSmy
pracowici, tylko potrzebujemy stabilnosci, rozwoju. Ludzie z epilepsja nie chca by¢ na rencie,
wiele oséb ukrywa chorobe, zeby mieé¢ prace. Chociaz jesli pracownik ukryje to przed
pracodawcg, moze miec¢ problem prawny, a z drugiej strony jak jest szczery i méwi o tym to
nie chca go zatrudni¢. Pracodawcy moéwia, ze nie ma pracownikdéw, ze ZUS ich obciaza, a
przeciez mozna skorzysta¢ z dofinansowania. Mozna i$¢ do PFRON, gdzie jest duza pomoc
w wypetnianiu dokumentéw.

Jako pracownik mam tylko 10 dodatkowych dni w roku na cele rehabilitacji, badan to nie sg
urlopy na wakacje. Zawsze to wolne mozna z pracodawca uzgodnié. Nie chodze bez
powodu na zwolnienia lekarskie.

DOSWIADCZENIA ZAWODOWE

Miatam taka sytuacje podczas rozmowy o prace, na ktérej kandydat wymienia swoje zalety,
jak i wady - powiedziatam wtedy o moim orzeczeniu, ale stwierdzitam tez, ze nie jest to do
konca wada, bo mozna na tym skorzystaé. Po czym ustyszatam, ze jak, przeciez to jest
choroba psychiczna.

Pracodawcy potrafig sie tez nie odzywac¢ - idzie wszystko dobrze, dopdki nie ustysza, ze
mam orzeczenie, jak ustysza, ze mam epilepsje jest jeszcze gorzej. W tym momencie nie s3
wazne kwalifikacje, mozesz by¢ po studiach, zna¢ cztery jezyki to nie ma znaczenia i tak tej
pracy nie dostaniesz. W ostatnich dwéch latach odbytam bardzo wiele rozméw o prace.

Jakis czas temu po diugich poszukiwaniach znalaztam prace w TBS w ramach prac
interwencyjnych, wczesniej ztozytam dokumenty do ZUS o rente, zeby mie¢ z czego zy¢.
Procedura przyznania renty trwata dos¢ dtugo, ale sie udato. Jednak okazato sig, ze jako
rencistka nie moge pracowac¢ w ramach prac interwencyjnych, bo nie mam juz statusu
osoby bezrobotnej. Stracitam prace, a bardzo mi sie ona podobata - uczytam sie ustaw i
procedur, zaangazowatam sie w nig. Szef wiedziat o mojej chorobie i nie miat z tym
problemu. Atmosfera w pracy tez byta bardzo dobra.

WYMARZONA PRACA

Moja wymarzona praca to biurowa, moze to by¢ urzad lub firma prywatna, moze to by¢
administracja sama lub potaczona z obstuga klienta. Dla mnie najbezpieczniejsza praca to
wiasnie w biurze, nie moge pracowac przy maszynach i w nocy.

Ludzie reaguja na napady dziwnie, bo nie majg sSwiadomosci co trzeba zrobi¢. Sa
powszechne szkolenia na temat co zrobi¢ w przypadku omdlenia, zawatu, ale w przypadku
epilepsji — juz nie. Reakcje wspodtpracownikéw potrafia by¢ zaskakujace - Smianie sig,
wyzywanie. Epileptycy wygladaja na zdrowych, a nie kazda niepetnosprawnos¢ widaé.
Ludzie czasem mysla, ze udajemy.

CO SIE POWINNO ZMIENIC

Potrzebne sg zmiany prawne - np. z prawem jazdy, powinna by¢ wieksza mozliwos¢
otrzymania go w sytuacji, gdy choroba jest w remisji, jak w moim przypadku. Powinna by¢
wieksza swiadomos¢ spoteczenstwa i pracodawcoéw, zeby przestali sie nas bac. Sa rézne
grupy oséb dyskryminowanych, ktére walczg o swoje prawa. My jako osoby z epilepsja nie
mamy swoich przedstawicieli, ktérzy beda uswiadamiaé¢ pracodawcéw, walczy¢é o nasze
prawa. | tego brakuje. Chcemy uczestniczy¢ w spoteczenstwie, pracowac i godnie zy¢.

Panstwowy Fundusz _ ' Zadanie publiczne jest finansowane ze srodkow

Rehabilita Cji 0sob i O DD mo r:z e Paristwowego Fu_nduszu Rer'_-abu.utaqu Oséb Nuepn_erncspr awr_\ych

Ni ' h J"i{h' Z a Ch Od nie przekazanych za posrednictwem Wojewddztwa Zachodniopomorskiego
lepernasprawnyc



