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EPI-HISTORIA PIOTRA

Mam na imie Piotr, mam 44 lata, mieszkam w Szczecinie.
ZYCIE | FARMAKOTERAPIA

Od ponad 20 lat zmagam sie z epilepsja lekooporna, zwang potocznie padaczka. Ciezkie
napady z utrata $wiadomosci i drgawkami zaczety u mnie wystepowac w wieku 18 lat, na
skutek sytuacji stresowych. Na epilepsje lecze sie od 1998 roku, po trzech latach préb
wprowadzania réznych terapii lekarz stwierdzit u mnie epilepsje lekooporna. To znaczy
mozna przyjmowac leki, ale nie ma gwarancji, ze napady nie beda wystepowaty. Prosty
przyktad neurologa - co zrobic¢ jesli przyjmujesz leki, ale dalej sg napady — zapytat mnie - ile
pan ma napadéw? Jeden w miesigcu — odpowiedziatem. - No to jak by pan nie brat lekéw
miatby pan ich 30 — wyjasnit lekarz. W moim przypadku pozostaje zycie z farmakoterapia.
Epilepsja w moim przypadku ma prawdopodobnie podtoze genetyczne — w mojej rodzinie
oprécz mnie byty trzy przypadki, o ktérych wiem, krewni po jednej linii.

Lekarze zalecili mi postaranie sie o orzeczenie o niepetnosprawnosci. Nie czutem sie osoba
niepetnosprawna, juz pracowatem i nie chciatem tego, ale neurolog musiat mi wyjasni¢, ze
nie w kazdym zawodzie moge pracowac. Nie moge by¢ kierowca, nie moge pracowac przy
maszynach. Pomimo to pracowatem i trafiatem na takich pracodawcdéw, ktérzy wiedzieli o
chorobie i nie mieli ztym problemu. Zreszta nie mogtem tego ukry¢, napad mogt sie zdarzy¢
w kazdym miejscu. Z tym, ze rozmawiamy o pracodawcach dwadziescia lat temu.

NIEBEZPIECZNY STRES

Jak sobie radzi¢ z epilepsja? Pierwsza rzecz — unikam stresu, jest on wyzwalaczem napaddw.
W moim przypadku to sg napady toniczno-kloniczne (kiedys: grand mal) — wystepuja utrata
przytomnosci, drgawki, napady zdarzajg sie nawet po kilka razy, jeden po drugim. Pomimo
farmakoterapii, ktéra przyjmuje juz ponad 20 lat. Musiatem wyeliminowac¢ z mojego zycia
wiele czynnikéw — toksycznych znajomych, miejsca publiczne tez sg niebezpieczne, mozna
sie spotkac z réznymi aktami dyskryminacji. Ludzie nie rozumiejg czym jest epilepsja, ze
préba wywarcia presji i krzyku na osobe chorujaca konhczy sie napadami. Atak moze zdarzy¢
sie w kazdym miejscu, dlatego wychodzenie z domu ograniczytem do minimum.

CZTERDZIESCI RODZAIOW EPILEPSII

Pierwszym objawem choroby jest déja vu - czyli mate btedy modzgu, ktéry nieSwiadomie
koduje cos, co juz byto. Prawidtowo w neurologii nazywa sie to aurg, ktéra moze trwac 15-20
sekund lub dtuzej. Wtedy wiadomo, ze za chwile nastapi napad. Nie zawsze jednak aura
wystepuje. Epilepsja jest chorobg, ktéra ma cate spektrum medycznych aspektéw. Jest
czterdziesci rodzajéw epilepsji. Dlatego wazne jest indywidualne podejscie do kazdego
pacjenta. Kazdego leczy sie inaczej. Na pewno wazny jest tez sen — leki na epilepsje reguluja
tez kwestie snu. Cztowiek niewyspany jest bardziej podatny na napady.
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WYKLUCZENIE

Najwieksze trudnosci zycia z epilepsja to dyskryminacja Nas chorych, ktérzy jesteSmy
ponizani. W Polsce, kraju z kulturg picia alkoholu, ja jestem zdyskwalifikowany, bo nie moge
pi¢. Jestem czesto odtrgcany z grupy. Moja rodzina odcieta sie ode mnie.

Jakiej reakcji oczekuje od otoczenia w przypadku wystgpienia napadu w miejscu
publicznym? Nie patrzcie na mnie, nie nagrywajcie mnie telefonami, bo to jest kolejny stres,
mam od tego nastepne napady. Spotkatem sie tez ze ztym traktowaniem przez personel
medyczny w karetkach, ktéry nie wiedziat, jak postepowa¢, ze trzeba zachowac cisze i
spokdj. To wynika z tego, ze w Polsce, jako osoba z epilepsja jestes automatycznie
traktowany jak alkoholik. To, co pomaga to wizerunek — jesli ubierzesz sie w dres bedziesz
inaczej traktowany niz jak zatozysz koszule.

MOJE ZAINTERESOWANIA

Mam predyspozycje do wielu dziedzin - krysztaty, obrazy, programowanie, grafika,
przedmioty $ciste, matematyka. To sg moje hobby. Zajmowatem sie projektowaniem
bizuterii, ktére zostato docenione, na ktére mam dokumenty z numerem wilasnym
projektanta w jednej ze znanych marek krysztatéw. Prowadzitem tez pokazy mody.
Interesuje sie zaawansowang matematyka. Dla mnie kazdy nowy dzien jest nauka czegos
nowego. To jest calty samorozwdj, ktéry ja caty czas prowadze, pod katem co mogtoby
przydac¢ mi sie w pracy.

PRACA

Kilka lat temu prowadzitem dziatalnos¢ na petnej ksiegowosci — programowatem i
integrowatem kasy fiskalne, oprogramowanie Symfonia, Ptatnik. Ta praca przynosita mi
satysfakcje. Obecnie najlepiej czuje sie w pisaniu kodu i grafice. Od diugiego czasu szukam
pracy. Stracitem juz nadzieje na jej znalezienie.

Podczas rozmoéw o prace obiektywnie podchodze do moich umiejetnosci, jesli czegos nie
umiem to o tym mowie. Jezeli co$ potrafie to tez o tym wspominam, ale kazda rozmowe
konhcze z reguty tym, ze informuje pracodawce o mojej chorobie. Powdd jest prosty — jesli
sie nie przyznam to pracodawca moze poda¢ mnie do sadu, poniewaz ukrylem powazna
chorobe. Kohcze rozmowe informacja, ze jestem osoba niepetnosprawna i kontakt zanika.

Mégtbym pracowac¢ zdalnie, ale pracodawcy s3g teraz czesto przyzwyczajeni do
wyzyskiwania niepetnosprawnych pracownikéw, prébuja krzyczeé, ponizaé. Oczywiscie sa
tez pozytywne przypadki, ale negatywnych jest tez duzo. To, co jest wazne w pracy osoba z
epilepsja nie moze mie¢ narzuconego stresu, duzej zmiennosci, musi by¢ dobra organizacja
pracy, nie moze by¢ mobbingu. Fizyczne przygotowanie stanowiska pracy jest wazne, ale
osoba ktdéra chce pracowad, powinna zadbac¢ o to sama pod wiasnym katem. Sg osoby, ktére
maja ataki w postaci chwilowego zawieszenia, a s3 takie, ktére nagle traca przytomnosc¢ i
sie przewracaja. Pracownik powinien uczciwie porozmawia¢ o swojej chorobie z
pracodawcy, tylko takich otwartych pracodawcéw jest niewielu. Nie ma statych zasad -
stanowisko powinno by¢ dostosowane do konkretnej osoby i objawéw choroby.

DWADZIESCIA LAT TEMU MOGLEM PRACOWAC

Dwadziescia lat temu jak chorowatem na epilepsje dla pracodawcédw moja choroba nie byta
problemem, a kazdy o niej wiedziat, bo nie mogtem jej ukry¢é w zaden sposéb. Dzis jest
inaczej. Jesli nawet pracodawca mnie przyjmie, beda mnie eliminowali koledzy z pracy.
Mentalnos¢ ludzi zmienita sie. Styszatem o przypadkach rodzicéw, ktérzy zakazuja swoim
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dzieciom bawienia sie w szkole z dzie¢mi chorujgcymi na epilepsje. W Polsce jest wiele oséb
chorujacych, ktére bojag sie méwic¢ wprost o chorobie, dlatego ta sytuacja sie pogorszyta.

STEREOTYPY

Spotkatem sie wspodtczesnie z przekonaniem, ze osobom z epilepsja moze zaszkodzi¢
korzystanie z monitoréw. To jest mit — obecnie uzywane monitory nie emitujg sSwiatta
zmiennego i nie stanowig zagrozenia dla oséb z epilepsja.

Kolejny stereotyp - epilepsja nie jest choroba psychiczna, a neurologiczna. Nastepny mit -
wktadanie przedmiotu do ust osoby podczas napadu - tymczasem nigdy nie wolno tego
robi¢, bo osoba moze sobie potamac zeby, a odgryzienie jezyka lub zadtawienie sie nim jest
fizycznie niemozliwe. Nie powinno sie tez prébowaé cuci¢ osoby podczas ataku, ani
powstrzymywac drgawek. Pierwsza pomoc w przypadku napadu epileptycznego nie moéwi
o tym co powinno sie zrobi¢, tylko czego nie wolno. To jest bardzo wazne. Trzeba poczekac
az skoncza sie drgawki, wtedy mozna utozy¢ osobe w bezpiecznej pozycji, nie wolno
podawac jej nic do picia.

Osoby z epilepsja wbrew stereotypowi moga uprawiaé¢ sporty, moga bra¢ udziat w
spotkaniach publicznych. W 2023 miatem kolejny przykry incydent, podczas imprezy dla
branzy IT dostatem napadu epilepsji, ochrona kazata mi opusci¢ budynek, odmodwitem i
wyttumaczytem, ze nic sie nie stato, moge nadal bra¢ udziat w spotkaniu, niestety ochrona
zaczeta mnie straszyé, ze jesli nie opuszcze budynku, zostanie wezwana policja. Dostatem
drugiego napadu ze stresu w budynku.

SZACUNEK

Jakiego wsparcia oczekuje od panstwa i spoteczenstwa? Szacunku - w instytucjach
publicznych, spotecznych, wéréd pracodawcéw. Szacunek jest czyms czego ludzie nam nie
daja nam, osobom chorym. JesteSmy spychani na margines od wielu lat.

Moje podsumowanie: jestesmy, zyjemy i chorujemy wsréd spoteczenstwa. Epilepsji na
pierwszy rzut oka nie wida¢, wygladamy na zdrowych. Spotykamy sie z lekiem z powodu
niewiedzy i uprzedzen — mysla o Nas, ze jestesmy alkoholikami, narkomanami, mamy nizszy
iloraz inteligencji, jesteSmy wariatami, bo mamy w orzeczeniu symbol E.

Méwi sie w mediach o réznych chorobach, ale nie o epilepsji. Okreslenie padaczka kojarzy
sie z patologia. Ludzie nie wiedza czym jest epilepsja. W wiekszosci jezykdéw okreslenie tej
choroby zaczyna sie na litere E, a w polskim mamy termin padaczka, ktéry zautomatu budzi
negatywne skojarzenia. Nadszedt czas, trzeba zacza¢ to zmienia¢ i méwic o epilepsiji.
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