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Wstep

Jezeli podarujesz mi rybe, nasyce sie na caty dzien.
Jezeli nauczysz mnie towic, nigdy wiecej nie bede gtodny.
Konfucjusz

Drogi Pracodawco!

Wokot epilepsji narosto w ostatnich latach wiele krzywdzacych mitow. Rzadko mowi sie
w mediach o objawach choroby i zasadach pierwszej pomocy w przypadku wystapienia
napadu epileptycznego, nie edukuje sie dzieci w szkotach. Przez to epilepsja wzbudza
u wielu oséb lek i nieche¢ do udzielania pomocy, a osoby cierpigce na to schorzenie utrzy-
muja czesto ten fakt w tajemnicy. Tymczasem choruje na nig az 1% zachodniopomorskie-
go spoteczenstwa, a liczba nowych przypadkow rosnie.

Oddajemy w Twoje rece EPI-INFORMATOR, ktéry ma za zadanie przyblizenie tematy-
ki zatrudniania oséb z epilepsja. Skoro czytasz ten tekst jestes juz, przynajmniej wstepnie,
zainteresowany przyjeciem do pracy pracownika z orzeczeniem. Oznacza to, ze pomaga-
nie ludziom w trudnej sytuacji zyciowej jest dla Ciebie wazne i widzisz mozliwos¢ reali-
zacji tej misji w Twojej firmie. Finansowe wspieranie osoby jest moze bardziej efektowne,
ale nie pomaga rozwiazac jej problemow na diuzsza mete. Duzo bardziej skutecznym
rozwigzaniem jest jej zatrudnienie, dzieki czemu zyska ona zrédto utrzymania, umozliwi
jej to uczestnictwo w zyciu spotecznym oraz samorealizacje — opowiadajg o tym bohate-
rowie EPI-HISTORII w rozdziale 2.

Chorujacy na epilepsje sa czesto lojalnymi, zaangazowanymi pracownikami, w za-
mian czesto doswiadczaja stygmatyzacji i wykluczenia, podczas gdy mozna stworzyé
im catkowicie bezpieczne warunki pracy. Tylko dla wiekszosci pracodawcéw symbol
E w orzeczeniu powoduje na etapie rozmowy o prace stereotypowe myslenie o chorobie
i automatyczne odrzucenie kandydata bez wzgledu na jego umiejetnosci, kompeten-
cje i doswiadczenie. Tymczasem zatrudniajac osobe z epilepsja mozesz liczy¢ na rézne
korzysci finansowe z PFRON.. Informacje te znajdziesz na dalszych stronach EPI-INFOR-
MATORA.

Nie badzZ sedzig — EPILEPSJA to nie wyrok! Postaw na potencjat, nie stereotypy — za-
trudnij osobe z epilepsja! Przytacz sie do EPI-AKCII — wez udziat w bezptatnych warszta-
tach on-line i konferencji o zatrudnianiu osdb z epilepsja, postuchaj podcastéw, poznaj
wszystkie EPI-HISTORIE - zapraszamy na strone www.fundacjanormalnie.pl/epi-akcja .

Magdalena Kosobucka ?“’W Renata Laskowska
Prezes Fundacji Normalnie NMW Kierownik EPI-AKCII

{ \4\\/)»(» Fundacja Normalnie
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Epilepsja -
pare stéw o chorobie

Na epilepsje choruje w Polsce co setna osoba, jest to najbardziej popu-
larne schorzenie neurologiczne. Kazdy z nas na pewno spotkat przynaj-
mniej raz w zyciu osobe dotknieta epilepsja. Wiekszos¢ ludzi kojarzy ja
z klasycznymi napadami z drgawkami i utratg przytomnosci. Tymcza-
sem objawy tej owianej tajemnica choroby moga byé¢ bardzo rézne.

EPILEPSJA W LICZBACH

Epilepsja, zwana tez padaczka jest pierwsza najczesciej diagnozowana chorobga
neurologiczna w Polsce. Wedtug opublikowanego 18.03.2024r. przez Narodowy Fun-
dusz Zdrowia raportu przedstawiajgcego dane w zakresie epidemiologii padaczki
—w 2023 roku w Polsce co najmniej jedno swiadczenie z rozpoznaniem gtéwnym
padaczki lub stanu padaczkowego udzielono 269 tys. oséb. Natomiast nie wszystkie
osoby chore korzystaty ze swiadczerh NFZ, bo nie wszystkie osoby z objawami epi-
lepsji zgtosity sie do lekarza. Wedtug szacunkow specjalistow, osdb chorujacych na
epilepsje mamy w Polsce ok. 400 tys., co stanowi 1% catego spoteczenstwa, w woje-
wodztwie zachodniopomorskim jest to ok. 16 tys. osdb.

HISTORIA

Epilepsja od wiekdw dotykata osoby z réznych warstw spotecznych — wiadcéw, pa-
piezy, artystéw i naukowcow. Najstarsze zachowane zapisy o chorobie pochodza
z babilonskich tabliczek glinianych datowanych na 2000 r. p.n.e. ze zbioréw British
Museum. Wzmianki o epilepsji pojawiaja sie tez w egipskich papirusach i tekstach
perskich. Epilepsja w starozytnosci zwana byta ,wielka” lub ,Swieta” choroba. Wie-
rzono, ze zapewnia ona chorujacym tgcznos¢ z duchami lub bogami, jest wyni-
kiem klatwy lub kary.

Wiara w nadprzyrodzone pochodzenie padaczki istniata takze w starozytnej Gre-
cji i Rzymie. Hipokrates, grecki lekarz, ,ojciec medycyny” juz w V wieku p.n.e. napisat
traktat O Swietej chorobie, ktéry jako pierwszy odrzucat przyczyny nadprzyrodzo-
ne i poszukiwat powoddéw choroby w ludzkim ciele. Nadat jej nazwe epilepsja, co
pochodzito od stowa ,epilambanein”, ktére znaczy ,chwycic”, ,napas¢”. W tej chwili
w wiekszosci jezykow Swiata nazwa choroby brzmi podobnie.

PRZYCZYNY EPILEPSJI
Epilepsja nie ma jednej przyczyny, wiadomo jedynie, na czym polegaja jej obja-
wy — chwilowo zostaja zaburzone funkcje grupy neurondéw (komaérek nerwowych)

/57



Epilepsja - pare stéw o chorobie

skupionych w okreslonej czesci mdézgu, czyli w tzw. ognisku padaczkowym, co pro-
wadzi do wystapienia napadu. Jest to wiasciwie spektrum réznych proceséw po-
wodujacych nagty wzrost aktywnosci elektrycznej w mozgu lub jego okreslonym
obszarze, co powoduje chwilowe zaktdcenie komunikacji miedzy neuronami. To
tak, jakby w instalacji elektrycznej nastgpito spiecie na niewielkim obszarze, ktore
znika lub rozszerza sie na caty mozg.

NAJCZESCIEJ WYSTEPUJACE PRZYCZYNY EPILEPSIJI

+ Geny - okoto 10-15 proc. wszystkich przypadkéw wynika z obcigzenia gene-
tycznego, padaczka wystepuje czesciej w niektdérych rodzinach.

« Choroby zakazne - epilepsje moga spowodowac choroby zakazne - takie jak
zapalenie opon madzgowych lub wirusowe zapalenie mézgu.

« Udar - stanowi gtéwna przyczyne padaczki u osdb dorostych w wieku powyzej
35 lat, a w szczegdlnosci u osdb starszych.

« Guz lub uraz mézgu - wsréd schorzen mozna wymieni¢ m.in. nowotwory
osrodkowego uktadu nerwowego, stwardnienie rozsiane.

« Zmiany prenatalne - uszkodzenia médzgu i infekcje powstate w zyciu ptodowym,
jak rowniez niedotlenienie okotoporodowe i mézgowe porazenie dzieciece.

« Hipoglikemia - czyli schorzenie z naglymi spadkami cukru po positku, sg przy-
czyna wystepujaca gtéwnie u dzieci.

« Zaburzenia rozwojowe - epilepsja moze czasem wigzac sie z zaburzeniami
rozwojowymi takimi jak np. autyzm i neurofibromatoza

« Demencja - np. choroba Alzheimera, moze zwieksza¢ ryzyko wystapienia
epileps;ji.

Nalezy pamieta¢, ze moze uptynaé kilka lat pomiedzy wystapieniem przyczyny
a poczatkiem epilepsiji.

Pomimo bardzo duzego postepu medycyny lekarze wcigz w wielu przypadkach
nie potrafig zdiagnozowac przyczyny choroby, jest to tzw. idiopatyczna postac epi-
lepsji, ktdra szacunkowo dotyczy ponad 50% chorych.

OBJAWY EPILEPSIJI
Najbardziej podstawowy podziat postaci epilepsji wyszczegdlnia napady uogdlnio-
ne, gdy nieprawidtowe wytadowania elektryczne obejmuja obie pdtkule mézgowe
oraz napady ogniskowe, gdy wytadowania obejmuja tylko jeden obszar mdzgu.
Jednak odmian padaczki jest ponad czterdziesci.

Objawy choroby sa automatycznie kojarzone z drgawkami i utrata przytomno-
Sci, a prawda jest taka, ze wedtug badan stanowig one niecate 60% napaddw pa-
daczkowych, z czego 2/3 to napady ogniskowe, a 1/3 uogdlnione. Natomiast napady

\ /6/
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Epilepsja - pare stéw o chorobie

bezdrgawkowe stanowig pozostate 40
procent wszystkich napaddéw.

Napady moga wygladac réznie —

w zaleznosci od przyczyny, wieku, re-
akcji organizmu. Ich wystepowanie
moze odbywac sie z rézng czestotliwo-
Scig — u niektérych chorych kilka razy
W zyciu, a u innych nawet kilka razy na
dobe. Napady moga tez pojawiac sie
o okreslonych porach dnia, na przy-
kfad tylko w nocy.

Napady padaczki dzieli sie na:

- napady padaczki mate (zwane
petit mal) - polegaja na chwilowym zaniku $wiadomosci, czesto moga by¢ nie
zauwazane zaréwno przez chorego jak i przez otoczenie,

- napady padaczki duze (zwane grand mal) — z wystepujaca utrata Swiadomo-
sci oraz napieciem miesni catego ciata (faza toniczna), podczas ktdérego chory
czesto odgina gtowe do tytu i wypreza rece i nogi; w tej grupie wymieni¢ moz-
na napady toniczno-kloniczne, toniczne, kloniczne, miokloniczne, atoniczne,
napady nieswiadomosci; napad trwa okoto 4-5 minut.

Najbardziej klasyczne to napady toniczno-kloniczne, w czasie ktérych czesto wy-
stepuje utrata przytomnosci, drgawki, slinotok, szczekoscisk, czasem szybkie ruchy
gatek ocznych (podobnie jak w fazie snu REM), chwilowy bezdech. Po ustgpieniu
napadu osoba odczuwa czesto zmeczenie, ma bdle i zawroty gtowy.

Napady miokloniczne przejawiajg sie nagtym potrzasaniem rekami i nogami.
Trwaja one od jednej do kilku sekund, w zaleznosci od tego, czy jest to pojedynczy
wstrzas czy seria wstrzasow. W czasie napaddw ogniskowych padaczki, ktore sa naj-
bardziej rozpowszechniona postacia padaczki-chory na chwile wyfacza sie zupetnie
na chwile, przerywajac wykonywang czynnosc. Niektore osoby patrza sie w jeden
punkt i przez krétki okres czasu nie nawigzuja kontaktu z otoczeniem. Nie wystepu-
Jja u nich drgawki i nie upadaja, moga wykonywac automatyczne ruchy, jakby cos
poprawiaty, czegos szukaty. Po napadzie chory wraca do zajecia i zdarza sig, ze nie
zdaje sobie sprawy z chwilowego zaniku $wiadomosci. Natomiast podczas rzadko
wystepujacych napaddw atonicznych osoba nagle przewraca sie z powodu utraty
napiecia migsniowego, po czym po kilku sekundach odzyskuje przytomnos¢. Jest
w stanie wstac i chodzic.

Przed wystapieniem napadu niektérzy z chorych odczuwaja specyficzne obja-
wy — moga to by¢ déja vu, dziwne zapachy, odgtosy lub gonitwa mysli - nazywane
sg one aury, ktdra jest potwierdzonym medycznie stanem mozgu, w ktérym roz-
poczyna sie atak epilepsji. Chory zaczyna wtedy zachowywac sie nietypowo — np.
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Epilepsja - pare stéw o chorobie

Zuje, skubie ubranie, ma dziwna mowe, drzenie ciata. Otoczenie z reguty zauwaza
te nietypowe symptomy zapowiadajace wystapienie napadu. Chory ma czesto w tej
sytuacji czas na znalezienie bezpiecznego miejsca.

W wiekszosci przypadkéw osoba cierpigca na epilepsje ma za kazdym razem
ten sam typ napadu, dlatego objawy beda za kazdym razem podobne. Natomiast
jednorazowe wystapienie napadu nie swiadczy o chorobie. Zdarza sie, ze osoba ma
tylko jeden taki incydent w zyciu.

U niektérych oséb chorujacych na epilepsje napady moga by¢
prowokowane przez:

WYZWALACZE ATAKOW EPILEPTYCZNYCH

silny stres,

przemeczenie i brak snu,

duzy wysitek fizyczny (umiarkowany dziata korzystnie),
okres$long pore dnia,

goraczke,

niski poziom cukru we krwi,

picie alkoholu i zazywanie narkotykdw,

stosowanie niektérych lekdw,

spozywanie kofeiny lub innych uzywek,

btyski swietlne (w przypadku padaczek fotogennych),
dzwieki (w przypadku padaczek audiogennych),
wahania hormonalne u kobiet (ataki czestsze sg np. przed miesigczka).

PIERWSZA POMOC W PRZYPADKU ATAKU EPILEPSJI

Gdy jestes swiadkiem ataku padaczkowego:

Zachowaj spokdj. Wiekszos¢ napadow trwa 2-4 minuty.

Zapewnij bezpieczenstwo choremu, usun z zasiegu chorego wszystko, co moze
narazi¢ go na obrazenia — jesli to mozliwe podtdz mu cos miekkiego pod gtowe
i plecy, poluzuj krawat lub kotnierz.

Nie prébuj unieruchamiac¢ chorego. Wystarczy chronic ciato przed urazami.

Nie wkfadaj niczego do ust! Nie podawaj zadnych napojéw ani lekdw.

Jesli drgawki ustapity — utéz chorego na boku, o ile jest taka mozliwosé. Pozycja ta
chroni go przed zakrztuszeniem sie.

Po napadzie zostan przy chorym tak dtugo, az jego stan sie unormuje. Zachowaj
spokdj, a jesli to mozliwe, pozwdl mu na nawet krétki, regenerujacy sen.

Wezwij pogotowie, gdy:

- napad trwa dtuzej niz 5 minut,

- wystepuje kilka napaddw jeden po drugim (stan padaczkowy),

1)
2)

3)
4)
5)
6)

7)
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Epilepsja - pare stéw o chorobie / 1

- utrata przytomnosci utrzymuje sie kilka minut po zakonczeniu ataku,
- oddech lub stan Swiadomosci nie powracaja,

- chory czuje sie bardzo wyczerpany lub ma goraczke,

- nastapity obrazenia u chorego podczas napadu,

- atak wystapit u chorego pierwszy raz w zyciu.

DIAGNOSTYKA

Epilepsje diagnozuje sie poprzez wykonanie badania neurologicznego. Lekarz oce-
nia zachowanie pacjenta, zdolnosci motoryczne, funkcje umystowe i inne czynniki,
ktore okresla rodzaj epilepsji, przeprowadza tez czesto badanie krwi. W tej chwili
dostepne s3 juz testy genetyczne wykrywajace obecnos¢ mutacji genetycznych
w ciele cztowieka. Pozwalajg one ustali¢, jaka jest podstawowa przyczyna choroby,
dzieki czemu mozliwe jest dobranie przez lekarza odpowiedniego i najbezpiecz-
niejszego sposobu leczenia.

Mozna tez pobrac prébke krwi w celu wykrycia objawow infekcji lub innych
standw, ktére moga by¢ zwigzane z napadami. Ponadto czesto wykonywany jest
elektroencefalogram (EEQG). Jest to najpopularniejszy test stosowany do diagnozo-
wania padaczki. Podczas tego testu lekarze umieszczaja elektrody na skorze gtowy
pacjenta, ktére rejestrujg aktywnos¢ elektryczng w moézgu. W diagnostyce wyko-
rzystuje sie tez tomografie komputerowa i rezonans magnetyczny (RM) mdzgu.

METODY LECZENIA

Zdiagnozowana epilepsje trzeba leczy¢, poniewaz inaczej moze prowadzi¢ ona do
zmian w modzgu. Przyjmowanie lekdw przeciwdrgawkowych pozwala catkowicie
zatrzymac napady u wiekszosci osob chorujacych. Natomiast jesli nie uda sie cat-
kowicie wyeliminowac atakow, leki wptywaja znaczaco na ich zmniejszenie oraz
mniejsza intensywnos¢. Zardwno leki starsze, jak i te nowej generacji sg z reguty
skuteczne, chociaz nowe wywotuja zdecydowanie mniej skutkéw ubocznych, ta-
kich jak np. sennosc¢ czy zaburzenia koncentracji.
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Lekarz wybiera odpowiednia terapie w zaleznosci od postaci i objawdw choro-
by. Zwykle wystarcza zastosowanie jednego leku, jednak z uwagi na czesto trudna
do rozpoznania przyczyne epilepsji nierzadko zdarza sig, ze chory musi przetesto-
wac wiecej niz jeden lek, zanim okaze sie on trafionym wyborem. Czasem lekarze
siegaja po tzw. terapie skojarzong i stosuja 2-3 leki jednoczesnie. W przypadkach
chorych, ktérzy nie reaguja na leczenie farmakologiczne, pomdc moze stymulator
nerwu btednego, cho¢ wdrozenie go do uzycia zajmuje zazwyczaj kilka miesiecy.

Szacuje sig, ze okoto 70 % chorych mozna leczy¢ skutecznie. Kuracja trwa od
kilku do kilkunastu lat, czasem do konca zycia. Lek mozna sprébowac stopniowo
odstawiac po trzech latach bez napadéw. Po pieciu latach bez atakow ryzyko na-
wrotu choroby staje sie juz bardzo niewielkie.

W przypadkach, kiedy przyczyna padaczki sg inne schorzenia, takie jak guz,
krwiak lub naczyniak mozgu, leczy sie najpierw te podstawowa chorobe, najcze-
Sciej w formie zabiegu chirurgicznego.

W przypadku padaczek lekoopornych wykonywane sg operacje polegajace na
minimalnie inwazyjnym laserowym usunieciu ogniska padaczkorodnego w mo-
zgu. Takie zabiegi wykonywane sg od 2023 roku w Oddziale Klinicznym Neuro-
chirurgii Dzieciecej z Pododdziatem Neurochirurgii Dorostych SPS ZOZ ,Zdroje”
w Szczecinie, gdzie pracujg wysokiej klasy specjalisci oraz dostepny jest najnowo-
czesniejszy sprzet.

Jednym z zalecen dla chorujacych na epilepsje jest stosowanie diety ketogen-
nej, ktéra w wielu przypadkach wptywa pozytywnie na zmniejszenie liczby napa-
dow. Indywidualnie dobrany sktad diety wywotuje w organizmie ketoze, czyli stan,
podczas ktorego ciata ketonowe (zamiast glukozy) sg zrodtem energii dla mozgu.
Jest ona przez wielu specjalistow uznawana za metode leczenia epilepsji, powinna
by¢ prowadzona pod kontrolg lekarza i dietetyka. U osdb stosujacych diete obser-
wuje sie ograniczenie liczby napaddéw — o potowe u 50-60% chorych, nawet o 90%
u 30% chorych, a catkowite ustanie u 10-15% chorych. Dieta ketogenna najlepsze
efekty daje u dzieci, ale ma takze wiele przeciwwskazan i nie moze by¢ stosowana
u wszystkich chorych.

ZYCIE Z EPILEPSJA

Wiele osdb chorujacych na epilepsje przyjmuje skuteczne leki, ktére hamuja napa-
dy, dzieki czemu moga w petni korzystac z zycia, realizowac¢ sie zawodowo, zostac
rodzicami i rozwijac¢ swoje pasje. Natomiast wielu z nich nadal posiada orzeczenie
o niepetnosprawnosci i jest stygmatyzowana przez pracodawcdw na etapie poszu-
kiwania pracy, co nie pozwala im na znalezienie zatrudnienia. Wedtug szacunkéw
zaledwie 40% 0sob z epilepsja pracuje, z czego czes¢ nie informuje pracodawcy
o chorobie.

Wiecej o epilepsji przeczytasz na stronie: www.fundacjanormalnie.pl/epi-akcja
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EPI-HISTORIE

Ewelina, Natalia i Piotr — oto nasi Bohaterowie. Zdecydowali sie opo-
wiedzie¢ otwarcie o zyciu z epilepsja, o swoim zaangazowaniu w pra-
ce, o uprzedzeniach, stereotypowym podejsciu pracodawcéw. Prze-

czytaj i sam wyciagnij wnioski.

EPI-HISTORIA EWELINY
Mam na imie Ewelina, mam 27 lat,
mieszkam w Szczecinie.

NIE MAM TRUDNOSCI, PROBLEM
MAJA INNI

Pierwszy atak miatam chwile przed
ukonczeniem osiemnastego roku zycia,
a diagnoze dostatam dopiero w wieku
20 lat. Mam ataki klasyczne z drgawka-
mi i utrata Swiadomosci. P6t godziny po
ataku czuje sie juz dobrze i dochodze
do siebie, nie mam potrzeby spania,
wystarczy chwila czasu na uspokojenie
sie. Nie odczuwam aury przed atakiem,
ale otoczenie widzi, ze cos jest w moim
zachowaniu nie tak.

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

/117

CHOROBA NIE OZNACZA,
ZE ZAMKNE SIE W DOMU
Na etapie szukania pracy doswiadczy-
fam bardzo duzej dyskryminacji. Jesli
chodzi o mojego obecnego pracodaw-
ce absolutnie nigdy nie doswiadczytam
Z jego strony niewtasciwych zachowan.
Pracuje w przychodni, mamy tam nawet
specjalistow neurologdw, wiec czuje sie
bezpiecznie. Moja szefowa od poczatku
mowifa, ze nie boi sie takich rzeczy, na-
wet jak bym miata dostac ataku w pracy.
Wczesniej na rozmowach o pra-
ce nigdy sie z takim traktowaniem nie
spotkatam. Tych rozmoéw byto bardzo
duzo. Jak zachorowatam i miatam juz
diagnoze to pracowatam na 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, pracowa-
tam tam kolejne 5 miesiecy. W grudniu
zachorowatam na wyrostek robaczkowy,
co spowodowato 2-miesieczne zwolnie-
nie lekarskie z powodu komplikacji po
operacji. Po tym czasie posztam do le-
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karza medycyny pracy, ktéry stwierdzit,
ze nie moge tam pracowac, bo choruje
na padaczke, a tam jest praca nocna.
Ale stwierdzitam, ze trudno znajde inng
prace, tamta az tak mi sie nie podobata,
nawet myslatam, zeby sie z niej zwolni¢,
to byta moja pierwsza praca po szkole.
Ale to, co sie pdzniej dziato, jesli chodzi
0 rozmowy o prace, to byto trudne.

Przez komplikacje po operacji batam
sie nie mowic¢ pracodawcom, ze choruje
na padaczke. Wtedy miatam umiarko-
wang grupe niepetnosprawnosci i nikt
nie chciat mnie zatrudni¢, nawet w za-
ktadzie pracy chronionej. Jak posztam
sie zgtosi¢ w takie jedno miejsce to je-
den pan mi powiedziat, ze jak bym nie
miafa 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 padacz-
ke to moéwili nie, wolg nie, boja sie. A ja
nie chciatam ukrywac¢ choroby, bo atak
mMogt sie wtedy zdarzyé¢. Najgorsze byto
to, ze te rozmowy byly 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 do-
brym pracownikiem!

CZULAM, ZE JESTEM
NIEWYSTARCZAJACA
Przez to, ze nie mogtam znalez¢ pra-
cy nabawitam sie depresji. W pewnym
momencie przestatam nawet moéwic
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mojej mamie, ze ide na rozmowe o pra-
ce. Wiedziatam, ze to sie znowu Zle
skonczy, ale i tak non stop dalej wysy-
fatam CV. W koncu trafitam na ogtosze-
nie o projekcie dla oséb niepetnospraw-
nych. Stwierdzitam, ze sprébuje, jest
szansa na znalezienie pracy, to moja
ostatnia deska ratunku. Wtedy szuka-
tam jej juz od okoto 2 lat. Staratam sie
tez o rente, ktdrej nie dostatam. Pracy
Z kolei tez nie mogtam nigdzie dostac,
wiec nie wiadomo byto co robi¢, byto
bardzo ciezko. Wtedy nabawitam sie
depresji, czutam, ze jestem niewystar-
czajaca, wszedzie gdzie ide mam od-
mowe. Myslatam: bytam na tylu rozmo-
wach o prace, to chyba ze mna jest cos
nie tak — nikt mnie nie chce.

LUBIE SIE ROZWIJAC

Jestem ambitna - ostatnio skonczytam
szkote policealna. Mimo pracy od ponie-
dziatku do piatku, w weekendy bytam
w szkole. Skonczytam kierunek technik
sterylizacji medycznej. Chciatam is¢ na
inny, ale ze wzgledu na padaczke nie
mogtam go wybrac. Ale kierunek, kté-
ry ukonczytam moze mi sie przydacé
W obecnej pracy. Skonczytam tez kurs
jezyka migowego, ktéry bardzo mi sie
spodobat, zdatam egzamin na pozio-
mie Al. Lubie robi¢ duzo rzeczy, mimo,
ze choruje na padaczke. Bardzo lubie
czytac ksigzki, dostownie je pochtaniam,
czytam okoto 200 ksigzek rocznie. Lubie
tez stucha¢ podcasty o réznej tematyce
— 0 samorozwoju, kryminalne, o zdro-
wiu. To nie oznacza, ze jestem gorsza.
To, ze choruje nie oznacza, ze nie bede
ambitna, ze sie zamkne w domu.
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MOJ PRACODAWCA

Pracuje na rejestracji medycznej — te-
lefonicznej i osobistej, ale tez przygoto-
wujemy gabinety dla lekarzy, zajmuje
sie dokumentacja, wydawaniem wyni-
kéw badan. Praca w rejestracji to jest
przede wszystkim kontakt z pacjentem,
z druga osoba, bardzo to lubie. Na po-
czatku bytam na stazu z projektu unij-
nego, nie miatam tam dostac pracy, ale
przekonato mnie doswiadczenie, ktére
moge tam zdoby¢. Posztam na rozmo-
we usmiechnieta, dobrze mi poszto, ale
byto to dla mnie dziwne, ze chca mnie
zatrudnic¢, mimo, ze choruje na padacz-
ke. To byt dla mnie szok, po tak dtugich
poszukiwaniach.

Moja przyszta szefowa powiedziata —
my sie takich rzeczy w ogdle nie boimy.
Jedyne co, to musi nam Pani wszyst-
kim powiedzie¢ co my mamy zrobic,
jak Pani dostanie ataku. Zapytata mnie
czy chce sie czego$ na stazu nauczyc
czy raczej nie. Powiedziatam, ze jak naj-
bardziej. Pierwszego dnia wyciggatam
i chowatam karty, ale na drugi rejestro-
watam juz pacjentéw, a w trzeci odbie-
ratam juz telefony. Pod koniec pierw-
szego miesigca stazu kilka kolezanek
Z pracy zachorowato i zostatam sama
zjedna osoba. Nikt wtedy nade mna juz
nie stati nie sprawdzat mnie czy wszyst-
ko robie dobrze.

Sprawdzitam sie i stwierdzili, ze
chcieliby mnie zatrudni¢. Na poczatku
na poét etatu, a pdzniej 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 kierow-

niczka, ktéra pyta co u mnie stychac.
Czekajg na mnie.

DAJA Z SIEBIE 200%

Co chciatabym powiedzie¢ pracodaw-
com? Epilepsja nie definiuje osoby, to
ze ktos choruje na epilepsje nie ozna-
cza, ze jest gorszy, mniej ambitny, ze
bedzie gorzej pracowaé. Ja sie czuje
Swietnie w pracy, wstaje z usmiechem,
bo jade do pracy, spotkam kolezanki,
pacjentéw, moge pracowac. Osoby, kto-
re choruja na epilepsje czesto bardziej
przyktadaja sie do pracy, sa wdziecz-
ne, bo wiedza jak sie staraty przez jakis
czas i nikt nie chciat ich zatrudni¢. Jak
w koncu ta prace dostaja to nie beda
sobie chodzi¢ na L4, bo jg straca. Ja
od kiedy pracuje bytam na zwolnieniu
tylko dwa razy. Jestem na réznych gru-
pach dla chorujacych na epilepsje i czy-
tam, ze ludzie daja z siebie 200%, bo
boja sie, ze jak beda dawali tylko 100%
to straca prace.

EPI-HISTORIA NATALII
Mam na imie Natalia, mam 26 lat,
mieszkam w matym miescie

w wojewddztwie
zachodniopomorskim.

DZIECINSTWO W SZPITALACH

Zachorowatam jak miatam 13 miesig-
cy, wystapito u mnie zapalenie mézgu,
a miesigc podzniej dostatam pierw-
szego ataku epilepsji. W dziecinstwie
bardzo czesto trafiatam do szpitala,
bytam pod statg opieka Centrum Zdro-
wia Dziecka w Warszawie, leczytam sie
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tez w szpitalu w Zdrojach w Szczeci-
nie. Jako dziecko miatam wykonywane
wiele badan i czeste napady, przez co
miatam w szkole podstawowej naucza-
nie indywidualne.

SZKOtA

Rodzice zauwazyli, ze nie mam kontak-
tu ze spoteczenstwem. Od piatej klasy
szkoty podstawowej przychodzitam juz
na czesc lekcji do szkoty. Nie chodzitam
na lekcje wf, ale miatam zapewniony
ruch fizyczny - z tata lub siostra na ro-
werze, gralismy tez w pitke. W szkole za-
wodowej zaczeto sie wszystko bardziej
normowac, miatam juz lekcje z klasa i to
byt bardzo ciezkie przejscie -z nauki in-
dywidualnej na nauke w szkole. W kla-
sie nauczyciel zajmuje sie cafa klasg,
a nie jednym uczniem.

PIERWSZA PRACA

Po szkole zawodowej choroba zaczeta
hamowa¢, posztam do pierwszej pra-
cy. 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 spowodo-
wato u mnie po kilka atakéw dziennie.
Musiatam is¢ na dtugie zwolnienie. Nie
chciatam tego, jestem bardzo pracowi-
ta osobg i nie lubie siedzie¢ w domu.
Czuje wyrzuty sumienia, boje sie, ze
pracodawca mnie zwolni. Ale ataki po-
Jjawiaty sie w pracy i koledzy z pracy wie-
dzieli, ze nie udaje. Tak jest z epilepsja
lekooporng — zmiany lekéw moga oka-
zac sie bardzo nietrafione. Zaczetam
chorowac i czutam sie fizycznie bardzo
Zle. Musiatam zrezygnowac z pracy.
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TRAFIONE LECZENIE

W koncu moja mama znalazta lekarza,
ktory zmienit mi lek i sytuacja wyglada
dzi$ zupetnie inaczej, bo w lutym 2024
roku minety dwa lata odkad nie miatam
ataku. W tej chwili nie mam zadnych
objawéw choroby. Przy kazdej zmianie
lekow trzeba bardzo uwazaé na reakcje
organizmu.

OBJAWY CHOROBY

Woczesniej miatam dwa rodzaje atakéw
— 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
Izejszy i nie jest zZle odbierany, pod wa-
runkiem, ze otoczenie o tym wie. Nie-
ktorzy chorzy maja tez aure, czyli np.
zimne rece albo inne objawy i wiedzg,
ze za chwile to sie stanie. Majg wtedy
chwile, zeby znalez¢ bezpieczne miej-
sce. Przy epilepsji lekoopornej czesto
nie ma aury.

PRZEWLEKLY STRES

Ataki wywotuje u mnie stres, ale nie po
jednym dniu, ten stres musi by¢ prze-
wlekty, dtugotrwaty - sytuacje zyciowe
— utrata pracy, problemy w rodzinie.
Ale epilepsja wptywa inaczej na kazdy
organizm. Epilepsje mozna zaleczyc,
ale nie da sie jej wyleczy¢. Leki prze-
ciwpadaczkowe maja tez czasem efekt
uboczny w postaci nadmiernej senno-
Sci, dlatego trzeba je dobiera¢ indywi-
dualnie.

_/
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ZAINTERESOWANIA

Pisze wiersze, interesuje sie psychologia,
komunikacja spoteczng, tez relacjami
miedzy narodami — w zwigzku z obec-
na sytuacja w Europie i przeszitoscia hi-
storyczna. Ucze sie ciggle — ukonczytam
szkote zawodowsg, liceum ogdlnoksztat-
cace, a W tej chwili chodze do szkoty
policealnej na kierunku technik admini-
stracji. Marze o skonczeniu kursu prawa
Jjazdy, ale z epilepsja jest to bardzo trudne.

UPRZEDZENIA
Wiele oséb uwaza, ze epilepsja to choro-
ba psychiczna, ludzie nie sa w stanie sa-
modzielnie funkcjonowad, sg agresywni
- co nie jest prawda. Ludzie nie wiedzg,
ze jest to choroba neurologiczna, boja
sie atakow, uwazaja, ze to jest padaczka
alkoholowa, Tymczasem osoby z epilep-
sjg nie powinny w ogdle pi¢ alkoholu,
zazywac narkotykéw. Jesli cztowiek chce
o siebie zadbac to stucha sie lekarzy.
Reakcje na moje ataki przezy-
tam rézne - niektorzy 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 je-
steSmy inni - tez chcemy sie rozwijac,
doszkala¢, zdobywa¢ nowe umiejetno-
Sci, zy¢ jak kazdy obywatel. My jesteSmy
pracowici, doceniamy pracodawce, kto-
ry nas nie wyrzuca, traktuje rowno.

STEROTYPY NA RYNKU PRACY
Pracodawcy boja sie kontroli z PFRON
i twierdza, ze maja za duzo biurokracji.

Tacy, ktérzy chca zatrudnic¢ - to najcze-
sciej do sprzatania albo do ochrony. Tyl-
ko, ze nie powinno pracowac sie w nocy
i w pracach z duzym wysitkiem fizycz-
nym. Tym pracodawcom nie przeszka-
dza epilepsja. W pracach biurowych
boja sie nas zatrudniac.

JesteSmy dyskryminowani przez
pracodawcow i spoteczenstwo, ktdrzy
nie rozumieja co to za choroba, ze moz-
na ja zaleczy¢. My tak samo jestesmy
ludZmi, mamy uczucia, jestesmy pra-
cowici, tylko potrzebujemy stabilnosci,
rozwoju. Ludzie z epilepsja nie chca by¢
na rencie, wiele oséb ukrywa chorobe,
zeby mie¢ prace. Chociaz jesli pracow-
nik ukryje to przed pracodawca, moze
miec problem prawny, a z drugiej stro-
ny jak jest szczery i méwi o tym to nie
chca go zatrudnié. Pracodawcy mowig,
ze nie ma pracownikéw, ze ZUS ich ob-
cigza, a przeciez mozna skorzysta¢ z do-
finansowania.

Ludzie reaguja na napady dziwnie,
bo nie maja swiadomosci co trzeba zro-
bi¢. Sa powszechne szkolenia na temat
co zrobi¢ w przypadku omdlenia, zawa-
tu, ale w przypadku epilepsji — juz nie.
Reakcje wspdtpracownikéw potrafiag
by¢ zaskakujace - Smianie sie, wyzywa-
nie. Epileptycy wygladaja na zdrowych,
a nie kazda niepetnosprawnos¢ widac.
Ludzie czasem mysla, ze udajemy.

DOSWIADCZENIA ZAWODOWE

Miatam taka sytuacje podczas rozmowy
0 prace, na ktorej kandydat wymienia
swoje zalety, jak i wady — powiedziatam
wtedy o moim orzeczeniu, ale stwier-
dzitam tez, ze nie jest to do konca wada,
bo mozna na tym skorzysta¢. Po czym
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ustyszatam, ze jak, przeciez to jest cho-
roba psychiczna.

Pracodawcy potrafig sie tez nie od-
zywac - idzie wszystko dobrze, dopo-
ki nie ustysza, ze mam orzeczenie, jak
ustysza, ze mam epilepsje jest jeszcze
gorzej. W tym momencie nie sg wazne
kwalifikacje, mozesz by¢ po studiach,
znac cztery jezyki to nie ma znaczenia
i tak tej pracy nie dostaniesz. W ostat-
nich dwdéch latach odbytam bardzo
wiele rozméw o prace.

Jaki$ czas temu po dtugich poszu-
kiwaniach znalaztam prace biurowa
w TBS w ramach prac interwencyjnych,
wczesniej ztozytam pierwszy raz doku-
menty do ZUS o rente. Procedura trwata
dos¢ dtugo, ale sie udato. Jednak okaza-
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to sie, ze jako rencistka nie moge pra-
cowac¢ w ramach prac interwencyjnych,
bo nie mam juz statusu osoby bezro-
botnej. Stracitam prace, a bardzo mi
sie ona podobata. Szef wiedziat o mojej
chorobie i nie miat z tym problemu. At-
mosfera w pracy tez byta bardzo dobra.

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 ma-
szynach i w nocy.

CO SIE POWINNO ZMIENIC
Potrzebne sa zmiany prawne - np.
z prawem jazdy, powinna by¢ wieksza
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mozliwos¢ otrzymania go w sytuacji,
gdy choroba jest w remisji, jak w moim
przypadku. Powinna by¢ wieksza Swia-
domos¢ spoteczenstwa i pracodaw-
cow, zeby przestali sie nas ba¢. Chcemy
uczestniczy¢ w spoteczenstwie, praco-
wac i godnie zy¢.

EPI-HISTORIA PIOTRA
Mam na imie Piotr, mam 44 lata,
mieszkam w Szczecinie.

ZYCIE | FARMAKOTERAPIA

Od ponad 20 lat zmagam sie z epilep-
sja lekooporng, zwang potocznie pa-
daczka. Ciezkie napady z utrata Swia-
domosci 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 neuro-
loga - co zrobi¢ jesli przyjmujesz leki,
ale dalej sg napady - zapytat mnie - ile
pan ma napadow? Jeden w miesigcu
— odpowiedziatem. - No to jak by pan
nie brat lekéw miatby pan ich 30 — wy-
jasnit lekarz. W moim przypadku pozo-
staje zycie z farmakoterapia. Epilepsja
w moim przypadku ma prawdopodob-
nie podtoze genetyczne — w mojej ro-
dzinie oprécz mnie byly trzy przypadki,
o ktérych wiem, krewni po jednej linii.

/ 18/



Lekarze zalecili mi postaranie sie
O orzeczenie O niepetnosprawnosci.
Nie czutem sie osoba niepetnospraw-
ng, juz pracowatem i nie chciatem tego,
ale neurolog musiat mi wyjasnic¢, ze nie
w kazdym zawodzie moge pracowac.
Nie moge by¢ kierowca, nie moge pra-
cowacé¢ przy maszynach. Pomimo to
pracowatem i trafiatem na takich pra-
codawcow, ktorzy wiedzieli o chorobie
i nie mieli z tym problemu. Zreszta nie
mogtem tego ukry¢, napad mogt sie
zdarzy¢ w kazdym miejscu. Z tym, ze
rozmawiamy o pracodawcach dwadzie-
Scia lat temu.

NIEBEZPIECZNY STRES

Jak sobie radzi¢ z epilepsja? Pierwsza
rzecz — unikam stresu, jest on wyzwala-
czem napaddéw. W moim przypadku to
s3 napady toniczno-kloniczne (kiedys:
grand mal) - wystepuja utrata przy-
tomnosci, drgawki, napady zdarzaja sie
nawet po kilka razy, jeden po drugim.
Pomimo farmakoterapii, ktérg przyjmu-
je juz ponad 20 lat. Musiatem wyelimi-
nowac¢ z mojego zycia wiele czynnikéw
- toksycznych znajomych, miejsca pu-
bliczne tez s3 niebezpieczne, mozna sie
spotkac z roznymi aktami dyskrymina-
cji. Ludzie nie rozumieja czym jest epi-
lepsja, ze préba wywarcia presji i krzyku
na osobe chorujacag konczy sie napa-
dami. Atak moze zdarzyc¢ sie w kazdym
miejscu, dlatego wychodzenie z domu
ograniczytem do minimum.

CZTERDZIESCI RODZAJOW EPILEPSJI
Pierwszym objawem choroby jest déja
VU - czyli mate btedy mdzgu, ktéry nie-
Swiadomie koduje co$, co juz byto. Pra-
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widtowo 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 aspek-
téw. Jest czterdziesci rodzajow epilepsji.
Dlatego wazne jest indywidualne po-
dejscie 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.

WYKLUCZENIE

Najwieksze trudnosci zycia z epilepsja
to dyskryminacja Nas chorych, ktoé-
rzy jesteSmy ponizani. W Polsce, kraju
z kultura picia alkoholu, ja jestem zdys-
kwalifikowany, bo nie moge pi¢. Jestem
czesto odtracany z grupy. Moja rodzina
odcieta si¢ ode mnie.

Jakiej reakcji oczekuje od otocze-
nia w przypadku wystapienia 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, ktory nie wie-
dziat, jak postepowac, ze trzeba zacho-
wac cisze i spokdj. To wynika z tego, ze
w Polsce, jako osoba z epilepsja jestes
automatycznie traktowany jak alkoho-
lik. 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, gra-
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fika, przedmioty sciste, matematyka. To
s3 moje hobby. Zajmowatem sie projek-
towaniem bizuterii, ktére zostato doce-
nione, na ktére mam dokumenty z nu-
merem wiasnym projektanta w jednej
ze znanych marek krysztatéw. Prowa-
dzitem tez pokazy mody. Interesuje sie
zaawansowana matematyka. Dla mnie
kazdy nowy dzien jest nauka czegos no-
wego. To jest caty samorozwdj, ktéry ja
caty czas prowadze, pod katem co mo-
gtoby przydac mi sie w pracy.

PRACA
Kilka lat temu prowadzitem dziatalnos¢
na petnej ksiegowosci — programowa-
tem i integrowatem kasy fiskalne, opro-
gramowanie Symfonia, Pfatnik. Ta pra-
ca przynosita mi satysfakcje. Obecnie
najlepiej czuje sie w pisaniu kodu i gra-
fice. Od dtugiego czasu szukam pracy.
Stracitem juz nadzieje na jej znalezienie.
Podczas rozmow o prace obiektyw-
nie podchodze do moich umiejetnosci,
jesli czegos nie umiem to o tym mowie.
Jezeli cos potrafie to tez o tym wspo-
minam, ale kazda rozmowe koncze
z reguly tym, ze informuje pracodaw-
ce 0 mojej chorobie. Powdd jest prosty
— jesli sie nie przyznam to pracodawca
moze poda¢ mnie do sadu, poniewaz
ukrytem powazng chorobe. Koncze roz-
mowe informacja, ze jestem osoba nie-
petnosprawng i kontakt zanika.
Mogtbym pracowac zdalnie, ale pra-
codawcy s3 teraz czesto przyzwyczajeni
do wyzyskiwania niepetnosprawnych
pracownikéw, probuja krzyczed, ponizac.
Oczywiscie sg tez pozytywne przypad-
ki, 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. Fizycz-
ne przygotowanie stanowiska pracy jest
wazne, ale osoba ktéra chce pracowac,
powinna zadbaé¢ o to sama pod wia-
snym katem. Sg osoby, ktére maja ataki
w postaci chwilowego zawieszenia, a s3
takie, ktére nagle traca przytomnosé
i sie przewracaja. Pracownik powinien
uczciwie porozmawia¢ o swojej choro-
bie z pracodawca, tylko takich otwartych
pracodawcow jest niewielu. Nie ma sta-
tych zasad - stanowisko powinno by¢
dostosowane do konkretnej osoby i ob-
jawow choroby.

Dwadziescia lat temu jak chorowa-
tem na epilepsje dla pracodawcow moja
choroba nie byta problemem, a kazdy
0 niej wiedziat, bo nie mogtem jej ukry¢
w zaden sposéb. Dzi$ jest inaczej. Je-
$li nawet pracodawca mnie przyjmie,
beda mnie eliminowali koledzy z pracy.
Mentalnos¢ ludzi zmienita sie. W Polsce
jest wiele oséb chorujacych, ktére boja
sie mowic¢ wprost o chorobie, dlatego ta
sytuacja sie pogorszyta.

STEREOTYPY

Spotkatem sie wspotczesnie z przeko-
naniem, ze osobom z epilepsja moze
zaszkodzi¢ korzystanie z monitordw.
To jest mit — obecnie uzywane moni-
tory nie emituja Swiatlta zmiennego
i nie stanowia zagrozenia dla oséb
z epilepsja.

Kolejny stereotyp — epilepsja nie jest
choroba psychiczng, a neurologiczna.
Nastepny mit — wkfadanie przedmiotu
do ust osoby podczas napadu - tym-
czasem nigdy nie wolno tego robic, bo
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osoba moze sobie potamac zeby, a od-
gryzienie jezyka lub zadtawienie sie nim
jest fizycznie niemozliwe. Nie powinno
sie tez probowac cuci¢ osoby podczas
ataku, ani powstrzymywacé drgawek.
Pierwsza pomoc w przypadku napadu
epileptycznego nie méwi o tym co po-
winno sie zrobic, tylko czego nie wolno.
To jest bardzo wazne. Trzeba poczekacé
az skoncza sie drgawki, wtedy mozna
utozy¢ osobe w bezpiecznej pozycji, nie
wolno podawac jej nic do picia.

Osoby z epilepsja wbrew stereo-
typowi moga uprawiaé¢ sporty, moga
bra¢ udziat w spotkaniach publicznych.
W 2023 roku miatem kolejny przykry in-
cydent, podczas imprezy dla branzy IT
dostatem napadu epilepsji, ochrona ka-
zata mi opusci¢ budynek, odmadwitem
i wyttumaczytem, ze nic sie nie stato,
moge nadal bra¢ udziat w spotkaniu.
Niestety ochrona zaczeta mnie straszyc,
ze jesli nie opuszcze budynku, zostanie
wezwana policja. Dostatem drugiego
napadu ze stresu.

SZACUNEK

Jakiego wsparcia oczekuje od panstwa
i spoteczenstwa? Szacunku - w instytu-
cjach publicznych, spotecznych, wsréd
pracodawcéw. Szacunek jest czyms
czego ludzie nie daja nam, osobom
chorym. Jestesmy spychani na margi-
nes od wielu lat.

Moje podsumowanie: jesteSmy, zy-
jemy i chorujemy wsréd spoteczenstwa.
Epilepsji na pierwszy rzut oka nie wi-
da¢, wygladamy na zdrowych. Spoty-
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kamy sie z lekiem z powodu niewiedzy
i uprzedzen - mysla o Nas, ze jestesmy
alkoholikami, narkomanami, mamy niz-
szy iloraz inteligencji, jestesmy wariata-
mi, bo mamy w orzeczeniu symbol E.

Moéwi sie w mediach o réznych cho-
robach, ale nie o epilepsji. Okreslenie
padaczka kojarzy sie z patologia. Ludzie
nie wiedza czym jest epilepsja. W wiek-
szosci jezykdéw okreslenie tej choro-
by zaczyna sie na litere E, a w polskim
mamy termin padaczka, ktéry z auto-
matu budzi negatywne skojarzenia.
Nadszedt czas, trzeba zaczac to zmie-
nia¢ i méwic o epileps;ji.

Wiecej EPI-HISTORII znajdziesz na stronie www.fundacjanormalnie/epi-akcja
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Zatrudnianie osoby
z epilepsjg oczami
pracodawcy

- Trzeba da¢ szanse osobom z epilepsjg - twierdzi Pani Monika, me-
nadzerka w jednej ze szczecinskich przychodni zatrudniajaca od trzech
lat Eweline. Jakie warunki pracy trzeba zapewni¢ osobie z epilepsja?
W jaki sposéb przygotowac zespét pracowniczy na przyjecie pracow-
nika chorujacego na epilepsje? O tym i innych kwestiach rozmawiamy
z Panig Monika w wywiadzie ponizej.

- Jak Ewelina trafita do Panstwa
przychodni?

- Ewelina zgtosita sie do nas ponad
trzy lata temu do odbycia stazu w ra-
mach projektu dofinansowanego ze
Srodkéw unijnych. Zrobita bardzo dobre
wrazenie juz na rozmowie w sprawie
stazu. Nie planowalismy jej zatrudniac.
Na poczatku to miat by¢ tylko 3-mie-
sieczny staz. Mielismy wtedy komplet
pracownikéw, potrzebna byta jednak
czasem pomoc, jak ktos wypadat nagle
z grafiku. Ewelina okazata sie tak rze-
telng i zorganizowang osobg, ze posta-
nowilismy zaproponowac jej po stazu
prace. Poczatkowo to byto pdt etatu,
Z czasem juz caty. Musiata u nas zostac,
bo swietnie sobie radzita.

-Jak musieliscie Paniistwo przygoto-
wac¢ stanowisko pracy dla Eweliny jesz-
cze na etapie stazu? Czy poinformo-
waliscie Panstwo personel przychodni
o chorobie Eweliny?

- O chorobie Eweliny dowiedziat sie
caty personel przychodni juz na samym
poczatku jej stazu. Wszyscy pracownicy
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przeszli tez szkolenie z pierwszej po-
mocy przy ataku epilepsji. Ustalilismy
tez catg procedure co zrobi¢, gdy atak
wystgpi. Ewelina opowiedziata tez co
moze zwiastowac¢ atak w jej przypadku
i jak mamy sie zachowa¢, zeby nie wzy-
wac pogotowia za kazdym razem. Pra-
cownicy bardzo dobrze przyjeli Eweling,
szybko wtopifa sie w nasz zespot.

- Dlaczego zdecydowaliscie sie
Panstwo po stazu zatrudni¢ Eweling?
Czy nie mieliscie Panstwo watpliwo-
sci?

- Ewelina to jedna z naszych najlep-
szych rejestratorek, pracuje u nas juz od
trzech lat. Jest wartosciowym cztowie-
kiem, otwartym na uczenie sie i nowe
wyzwania. Ma swietny kontakt z klien-
tami i bardzo dobra prezencje. Pacjenci
chwala ja. Nigdy nie mielismy zadnych
watpliwosci i nie zatowalismy, ze j3 za-
trudnilismy. Ona jest czescig naszego
zespotu. Teraz jest na zwolnieniu lekar-
skim z powodu cigzy, ale czekamy na
jej powrdt i jesteSmy z nig w biezacym
kontakcie.



Zatrudnianie osoby z epilepsja oczami pracodawcy

- Na jakim stanowisku pracuje i jaki
zakres czynnosci wykonuje?

— Ewelina pracuje jako rejestratorka
medyczna - prowadzi i archiwizuje do-
kumentacje medyczng, rejestruje pa-
cjentéw, wprowadza dane do systemow
NFZ, przygotowuje gabinety lekarskie
do obstugi przez lekarzy specjalistow —
kompletuje i przygotowuje niezbedny
sprzet i materiaty.

- Czy choroba Eweliny wplyneta
kiedykolwiek na wystgpienie trudno-
$ci w petnieniu przez nig obowigzkéw
w pracy?

— Ewelina nigdy nie dostata ataku pa-
daczki w pracy. Nigdy nie wystapity tez
jakiekolwiek objawy choroby utrudniaja-
ce jej prace. W kazdym razie na pewno
nigdy tego nie pokazata po sobie.

- Czy Ewelina jest dla Panstwa cen-
nym pracownikiem? Czy jest nastawio-
na na rozwdéj?

— Ewelina jest bardzo zaangazowa-
nym, solidnym pracownikiem. Jest za-
wsze na czas, usmiechnieta mita dla
wszystkich. Potrafi tez wykonywac kilka
zadan w jednym czasie, co jest wazne
W pracy na rejestracji, gdzie czesto dzie-
je sie kilka rzeczy naraz. Jej stanowisko
pracy jest zorganizowane, a jak trzeba
nauczyc¢ sie czegos nowego — jest otwar-
ta. Szybko sie uczy i widag, ze lubi swoja
prace.

- Czy korzystacie Panstwo z dofi-
nansowania z PFRON na zatrudnienie
Eweliny?

— Nie korzystalismy z takiego dofi-
nansowania.

- Co chcielibyscie Paristwo przeka-
za¢ innym zachodniopomorskim pra-
codawcom?

- Nie bdjcie sie dac¢ szansy na prace
osobie z epilepsja — w obecnej dobie
nowoczesne leki dziataja duzo bardziej
skutecznie. Czesto pomagaja hamowac
ataki. Osoby chorujace wiedza tez cza-
sem kiedy beda miaty atak i potrafig
znalez¢ sobie bezpieczne miejsce lub
zostajg wtedy w domu. A zaangazowa-
nie takiego pracownika w wykonywane
obowigzki jest bardzo duze. Taka osoba
docenia prace, ktérg ma. Nie rzuci jej
nagle i ciggle chce sie wykaza¢. Mamy
wciagz rynek pracownika i znalezienie ta-
kiej solidnej, zaufanej osoby jest bardzo
trudne. W ostatnich latach nie mowi sie
duzo o padaczce, dlatego ludzie nie wie-
dza jak sie zachowac i reagujag lekiem,
a to wszystko z powodu braku edukacji.

Rozmawiata Renata Laskowska
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Mity i stereotypy
dotyczace osob
chorujacych na epilepsje

Wiekszos¢ oséb nie zna terminu epilepsja, cze$¢ styszato okreslenie
padaczka, ktore budzi czesto negatywne skojarzenia. ,Epilepsja jest
chorobg psychiczng” - to kolejny powszechnie wystepujacy krzywdza-
cy mit. Ponizej przeczytasz co, z tego co mozna ustyszec o tej chorobie,
nie jest prawda.

Wyobrazerh na temat postaci choroby i zachowan epileptykdéw istnieje mnéstwo,
wiele z nich jest bardzo stygmatyzujaca i nieprawdziwa. Ponizej zamieszczona zo-
stafa lista tych najczesciej spotykanych.

Epilepsja to choroba psychiczna - bardzo niesprawiedliwe myslenie
— epilepsja jest choroba neurologiczng dotyczaca wytadowan elektrycz-
nych w mdzgu, ale nie wptywa na pamiec lub intelekt i NIE JEST zaburze-
niem psychicznym.

Osoby z epilepsja nie moga pracowac - aktualnie na polskim rynku jest
juz dostepnych wiele lekdw nowej generacji hamujacych skutecznie na-
pady — wedtug badan udaje sie to az u 70% osoéb leczonych. Poza tym
w wielu zawodach mozna zapewni¢ dostepnos¢ w miejscu pracy, hawet
jesli u pracownika zdarzaja sie napady.

Czesto biorg zwolnienia lekarskie w pracy - w wiekszosci przypadkow
nie jest to prawda, epileptycy szanuja swoja prace, s zaangazowanymi
i lojalnymi pracownikami, ciesza sie, ze moga pracowac, a u wielu z nich
duze efekty daje przyjmowanie lekdw hamujacych napady.

Osoby z epilepsja nie moga pracowaé przy monitorach — mit powsta-
ty w czasach, kiedy monitory emitowaty swiatto zmienne, przy aktualnie
stosowanych technologiach przy produkcji ekrandw, nie maja juz one
wplywu na wystagpienie napadu.

Swiatta stroboskopowe wywotujg atak epileptyczny - tylko chorujacy na
epilepsje fotogenna (5% przypadkdw epilepsji) moga reagowac atakiem.
Podczas napadu padaczki nalezy wtozyé choremu twardy przedmiot
miedzy zeby, aby nie odgryzt sobie jezyka — jest to mit pochodzacy jesz-
cze z czaséw PRL — wspdtczesnie wiadomo, ze NIE WOLNO TEGO ROBIC,
moze to spowodowac zakrztuszenie. Odgryzienie jezyka jest fizycznie

niemozliwe.
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Mity i stereotypy dotyczace oséb chorujacych na epilepsje

D Podczas napadu nalezy przy-
trzymacé¢ osobe - nieprawda
— ataku epileptycznego, ktory
juz sie rozpoczat, nie mozna
w zaden sposdb zatrzymad,
nalezy jedynie zapewni¢ bez-
pieczenstwo osobie podczas
ataku, aby nie uderzata gtowa
lub kregostupem w twarda na-
wierzchnie.

» Napady wygladaja u wszyst-
kich chorych w ten sam
sposob - wystepuja drgawki
i utrata swiadomosci - na-
prawde ataki z drgawkami wy-
stepuja u zaledwie 60% 0sdb,
w pozostatych przypadkach

napady przybieraja inne postaci — chwilowa utrate kontaktu z otocze-
niem, wykonywanie mechanicznych czynnosci.

D Osoby z epilepsja maja wahania emocjonalne - niektérzy z choruja-
cych cierpig z powodu depresji, ktéra wynika najczesciej z trudnej sytu-
acji zyciowej zwigzanej z uprzedzeniami ze strony otoczenia, problemami
w znalezieniu pracy i wynikajacymi z tego ktopotami finansowymi. Nato-
miast epilepsja i depresja nie sg wprost ze soba w zaden sposdb zwigzane.

D Kobiety z epilepsja nie powinny zachodzi¢ w cigze - bardzo krzywdza-
cy mit — przy obecnym postepie medycyny, kiedy kobieta jest podczas
cigzy pod stata opieka lekarza neurologa, jest to jak najbardziej mozliwe.

D Osoby z epilepsja nie powinny uprawiaé sportéw — na pewno uprawia-
nie sportéw ekstremalnych nie jest bezpieczne, ale sport w wersji umiar-
kowanej jest wrecz zalecany.

D Epilepsja mozna sie zarazi¢ — nie wszystkie przyczyny epilepsji sa znane,
ale na pewno nie jest ona choroba zakazna. Powoduja ja czesto urazy,
guzy modzgu, niektére infekcje, geny, udary, zmiany w zyciu ptodowym.

D Epilepsja jest choroba niewyleczalng - okoto 70 % chorujacych udaje sie
skutecznie leczy¢ - liczba napaddw znaczaco spada, a czasem ataki uste-
puja catkowicie, mozna stopniowo odstawic leki, osoba jest uznawana za
wyleczong wtedy, gdy nie ma napaddéw od 5 lat i od 5 lat nie przyjmuje
lekow.

Osoby chorujace na epilepsje sg wartosciowymi ludzmi, maja prawo do szcze-

Scia, realizacji swoich planéw zawodowych i osobistych oraz spetniania wiasnych pa-

sji. Jednak naroste przez lata uprzedzenia utrudniaja im codzienne funkcjonowanie.
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Definicja osoby
niepetnosprawnej

Jestes$ pracodawcy i rozwazasz zatrudnienie pracownika z orzecze-
niem o epilepsji? Na wstepie powiniene$ dowiedzie¢ sie co oznacza
termin niepetnosprawnosé oraz jak sprawdzi¢ czy kandydat do pracy
posiada status osoby niepetnosprawne;j.

Ustawa o rehabilitacji zawodowej i spotecznej oraz zatrudnianiu oséb niepetno-
sprawnych okresla niepetnosprawnos¢ jako trwata lub okresowa niezdolnos¢ do
wypetniania rél spotecznych z powodu statego lub diugotrwatego naruszenia
sprawnosci organizmu, w szczegdlnosci powodujaca niezdolnos¢ do pracy.
O niepetnosprawnosci orzekaja:
v/ powiatowe lub miejskie zespoty do spraw orzekania o niepetnosprawno-
Sci — jako pierwsza instancja
v wojewddzkie zespoty do spraw orzekania o niepetnosprawnosci — jako
druga instancja
v/ rejonowe sady pracy i ubezpieczen spotecznych jako organ, w ktérym
sktada sie odwotanie od decyzji wojewddzkiego zespotu do spraw orze-
kania i o niepetnosprawnosci.

W posiedzeniu sktadu orzekajacego zespotu powiatowego i wojewoddzkie-
go uczestniczy co najmniej dwodch specjalistdow — cztonkdw zespotu orzekajacego,
z ktérych co najmniej jednym jest lekarz, a drugim moze by¢ pedagog, psycholog,
pracownik socjalny, doradca zawodowy lub inny lekarz. Stopien niepetnosprawnosci
orzeka sie na czas okreslony lub na state, na co wptyw ma mozliwos¢ poprawy funk-
cjonowania osoby niepetnosprawne;.

W wyniku przeprowadzonego postepowania osoba zainteresowana otrzymuje
orzeczenie o niepetnosprawnosci. Zawarte s w nim rozmaite informacje, takie jak
m.in. data powstania niepetnosprawnosci, termin waznosci orzeczenia, stopien nie-
petnosprawnosci czy symbol przyczyny niepetnosprawnosci.

STOPNIE NIEPELNOSPRAWNOSCI

Zgodnie z Ustawa o rehabilitacji zawodowej i spotecznej oraz zatrudnianiu oséb
niepetnosprawnych osoba niepetnosprawna moze legitymowac sie orzeczeniem
0 znacznym, umiarkowanym lub lekkim stopniu niepetnosprawnosci.
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Definicja osoby niepetnosprawnej

Do znacznego stopnia niepetnosprawnosci zalicza sie osobe z naruszona
sprawnoscia organizmu, niezdolna do pracy albo zdolna do pracy jedynie w wa-
runkach pracy chronionej i wymagajaca, w celu petnienia rol spotecznych, sta-
tej lub dtugotrwatej opieki i pomocy innych oséb w zwigzku z niezdolnoscig do
samodzielnej egzystencji. Przy czym niezdolnos¢ do samodzielnej egzystencji
Oznacza naruszenie sprawnosci organizmu w stopniu uniemozliwiajacym za-
spokajanie bez pomocy innych oséb podstawowych potrzeb zyciowych, za kté-
re uwaza sie przede wszystkim samoobstuge, poruszanie sie i komunikacje.

Do umiarkowanego stopnia niepetnosprawnosci zalicza sie osobe z naru-
SzONg sprawnoscig organizmu, niezdolng do pracy albo zdolng do pracy jedynie
w warunkach pracy chronionej lub wymagajaca czasowej albo czesciowej po-
mocy innych osdb w celu petnienia rél spotecznych.

Do lekkiego stopnia niepetnosprawnosci zalicza sie osobe o naruszonej
sprawnosci organizmu, powodujacej w sposdb istotny obnizenie zdolnosci do
wykonywania pracy, w porownaniu do zdolnosci, jaka wykazuje osoba o podob-
nych kwalifikacjach zawodowych z petna sprawnoscia psychiczna i fizyczna lub
mMajgca ograniczenia w petnieniu rél spotecznych dajace sie kompensowac przy
pomocy wyposazenia w przedmioty ortopedyczne, srodki pomocnicze lub srod-
ki techniczne.

B WAZNE!
Zaliczenie do znacznego albo umiarkowanego stopnia niepetnosprawno-
$ci nie oznacza ,,zakazu pracy” i nie wyklucza mozliwosci zatrudnienia tej
osoby zaréwno w systemie pracy chronionej, jak i u pracodawcy niezapew-
niajagcego warunkoéw pracy chronionej, w przypadkach:

D przystosowania przez pracodawce stanowiska pracy do potrzeb oso-

by niepetnosprawnej
D zatrudnienia w formie telepracy

Osoby otrzymujace rente z tytutu niezdolnosci do pracy podejmujace jednocze-
Snie prace ryzykuja jedynie zmniejszenie lub zawieszenie swiadczenia w przypadku
przekroczenia wysokosci zarobkéw stanowigcej réwnowartos¢ 70% przecietnego
wynagrodzenia ogtaszanego przez GUS.

SYMBOLE NIEPELNOSPRAWNOSCI NA ORZECZENIACH
Zawarte w orzeczeniu o niepetnosprawnosci symbole nie okreslaja konkretnych
chordb, lecz grupy uszkodzonych narzadéw. Aktualnie stosowane sg nastepujace
symbole niepetnosprawnosci na orzeczeniach:
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« 01-U — uposledzenie umystowe, czyli niepetnosprawnosc intelektualna

« 02-P - choroby psychiczne

« 03-L — zaburzenia gtosu, mowy i choroby stuchu

* 04-O - choroby narzadu wzroku

» 05-R - uposledzenie narzadu ruchu

* 06-E - epilepsja

« 07-S - choroby uktadu oddechowego i krazenia

« 08-T — choroby uktfadu pokarmowego

« 09-M - choroby uktadu moczowo-ptciowego

« 10-N — choroby neurologiczne

« 11-I — inne schorzenia, w tym: endokrynologiczne, metaboliczne, zabu-
rzenia enzymatyczne, choroby zakaznie i odzwierzece, choroby uktadu
krwiotwoérczego i inne

» 12-C — catosciowe zaburzenia rozwojowe, powstate przed 16. rokiem zycia,
0 co najmniej umiarkowanym stopniu nasilenia.

W orzeczeniu moga by¢ podane maksymalnie trzy symbole niepetnosprawno-

Sci, a kazdy z nich musi stanowi¢ samodzielng przyczyne niepetnosprawnosci.

INNE INSTYTUCJE WYDAJACE ORZECZENIA

Niepetnosprawnos¢ potwierdzaja nie tylko orzeczenia wydawane przez powiatowe
i wojewddzkie zespoty do spraw orzekania, ale takze orzeczenia wydawane przez
organy do celéw przyznania renty. Stad tez orzeczenia niezdolnosci do pracy i/lub
niezdolnosci do samodzielnej egzystencji oraz statej lub dtugotrwatej niezdolnosci
do pracy w gospodarstwie rolnym podlegaja przetozeniu na orzeczenie o stopniu
niepetnosprawnosci.

Lekarz orzecznik ZUS wydaje nastepuja-

ce orzeczenia o niezdolnosci do pracy:

« orzeczenie o catkowitej niezdol-
nosci do pracy i samodzielnej eg-
zystencji — traktowane na réwni
Z orzeczeniem o znacznym stopniu
niepetnosprawnosci

« orzeczenie o niezdolnosci do samo-
dzielnej egzystencji - traktowane
na réwni z orzeczeniem o znacznym
stopniu niepetnosprawnosci

« orzeczenie o catkowitej niezdolno-
Sci do pracy - traktowane na réwni
Z orzeczeniem o umiarkowanym
stopniu niepetnosprawnosci
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Definicja osoby niepetnosprawnej

« orzeczenie o czesciowej niezdolnosci do pracy oraz celowosci przekwali-
fikowania — traktowane na réwni z orzeczeniem o lekkim stopniu niepet-
Nnosprawnosci.

Ustawa o rehabilitacji zawodowej i spotecznej pozwala takze traktowac na réowni

z osobami niepetnosprawnymi osoby, ktére przed 1 stycznia 1998 r. zostaty zaliczo-
ne do wybranej z grup inwalidéw lub uzyskaty orzeczenie o statej lub dtugotrwatej
niezdolnosci do pracy w gospodarstwie rolnym lub stuzby mundurowej, jednak pod
warunkiem, ze orzeczenia te nie utracity waznosci.

W przypadku posiadania orzeczenia z zaliczeniem do grupy inwalidow:

» orzeczenie o zaliczeniu do | grupy inwalidéw traktowane jest na réwni
Z orzeczeniem o znacznym stopniu niepetnosprawnosci

« orzeczenie o zaliczeniu do Il grupy inwaliddéw traktowane jest na réwni
Z orzeczeniem o umiarkowanym stopniu niepetnosprawnosci

« orzeczenie o zaliczeniu do Il grupy inwalidéw traktowane jest na rowni
z orzeczeniem o lekkim stopniu niepetnosprawnosci.

W przypadku oséb o statej lub dtugotrwatej niezdolnosci do pracy w gospo-
darstwie rolnym, ktérym przystuguje zasitek pielegnacyjny traktowane sa na rowni
Z osobami zaliczonymi do znacznego stopnia niepetnosprawnosci. Pozostate osoby
traktowane sg na réwni z osobami zaliczonymi do lekkiego stopnia niepetnospraw-
nosci.

Natomiast orzeczenia stuzb mundurowych o zaliczeniu do jednej z grup inwa-
lidztwa, wydane przez komisje lekarskie podlegte MON lub MSWIA w okresie przed
1 stycznia 1998 r., na podstawie odrebnych przepiséw dotyczacych niezdolnosci do
stuzby, przektada sie na nastepujace stopnie niepetnosprawnosci:

» orzeczenie o zaliczeniu do | grupy inwalidztwa traktowane jest na réwni

Z orzeczeniem o znacznym stopniu niepetnosprawnosci

« orzeczenie o zaliczeniu do Il grupy inwalidztwa traktowane jest na rowni
Z orzeczeniem o umiarkowanym stopniu niepetnosprawnosci

« orzeczenie o zaliczeniu do Il grupy inwalidztwa w zwigzku ze stuzba
z jednoczesnym orzeczeniem inwalidztwa Ill grupy z ogdlnego stanu
zdrowia traktowane jest na réwni z orzeczeniem o lekkim stopniu niepet-
nosprawnosci.

H PAMIETAJ!

Posiadanie przez osobe orzeczenia o niepetnosprawnosci w stopniu znacz-
nym nie musi od razu oznaczaé ograniczen i trudnosci w funkcjonowaniu
osobistym uniemozliwiajacych prace na danym stanowisku. Kazda osoba
niepetnosprawna jest indywidualnym przypadkiem, a dysfunkcja w jed-
nym obszarze, nie wyklucza swietnego radzenia sobie z zadaniami z in-
nych zakreséw.
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Dofinansowania
na zatrudnienie osoby

z epilepsja

Jestes$ zainteresowany zatrudnieniem osoby z epilepsj3? Pamietaj, ze
mozesz zyskac¢ nie tylko zaangazowanego kompetentnego pracowni-
ka lecz takze wsparcie finansowe na jego wynagrodzenie, szkolenie
czy przystosowanie stanowiska pracy do jego potrzeb. Wielu praco-
dawcéw nie ma $wiadomosci, ze moze otrzymac taka pomoc. Dlatego
zapoznaj sie z niniejszym rozdziatem jeszcze przed podpisaniem umo-
wy o prace z wybranym kandydatem.

DOFINANSOWANIE DO WYNAGRODZENIA
NIEPELNOSPRAWNEGO PRACOWNIKA
Pracodawcom zatrudniajgcym osoby niepetnosprawne, w tym osoby z epilepsja,
przystuguje dofinansowanie do wynagrodzen zatrudnionych pracownikéw nie-
petnosprawnych. Przy czym jego wysokos¢ uzalezniona jest od stopnia i rodzaju
niepetnosprawnosci. Pracownik moze by¢ zatrudniony w ramach umowy o prace,
powotania, wyboru, mianowania lub spétdzielczej umowy o prace.
Kategorie pracodawcéw z otwartego rynku pracy, ktérym dofinansowanie
przystuguje:
D pracodawcy zatrudniajacy w przeliczeniu na petny wymiar czasu pracy
(w etatach) mniej niz 25 pracownikdow,
D pracodawcy zatrudniajacy 25 lub wiecej pracownikéw w przeliczeniu na
petny wymiar czasu pracy (w etatach), ktorzy jednoczesnie osiggajg wskaz-
nik zatrudnienia oséb niepetnosprawnych w wysokosci co najmniej 6 %.

Pracodawca, aby ubiegac sie o te forme wsparcia, musi takze spetni¢ warunki:

« prowadzi dziatalnos$¢ gospodarcza, ktéra nie znajduje sie w trudnej sytu-
acji ekonomicznej, zgodnie z przepisami prawa Unii Europejskiej doty-
czacymi udzielania pomocy publicznej,

» prowadzi dziatalnos¢ gospodarczg i nie cigzy na nim obowigzek zwrotu
pomocy, wynikajacy z wczesniejszych decyzji Komisji Europejskiej uzna-
jacych pomoc za niezgodng z prawem oraz ze wspolnym rynkiem,

« prowadzi dziatalnos¢ gospodarcza i nie przekroczyt kwoty 10 min euro po-
mocy W roku na zatrudnienie pracownikdéw niepetnosprawnych,
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« pracodawca nie ma zalegtosci we wptatach na PFRON (jesli go dotycz3)
w kwocie przekraczajacej 100,00 zt.

Ponadto zatrudnienie pracownika niepetnosprawnego przez pracodawce po-
winno powodowac¢ W miesigcu rozpoczecia przez niego pracy tzw. efekt zachety,
czyli wzrost zatrudnienia ogdtem w stosunku do Sredniego stanu zatrudnienia
z ostatnich 12 miesiecy. Efekt zachety mozesz wykaza¢ pomimo braku wzrostu za-
trudnienia takze w sytuacji, kiedy zatrudnite$s pracownika niepetnosprawnego na
wakat zwolniony w wyniku rozwigzania umowy o prace z innym pracownikiem:

v/ z przyczyn okreslonych w art. 52 § 1 pkt 1 ustawy z dnia 26 czerwca 1974 r. —
Kodeks pracy,

v/ za wypowiedzeniem ztozonym przez pracownika,

v/ na mocy porozumienia stron,

v wskutek przejscia pracownika na rente z tytutu niezdolnosci do pracy,

v/ z uptywem czasu, na ktdry zostata zawarta,

v/ z dniem ukonczenia pracy, dla ktorej wykonania byta zawarta,

v/ na skutek wygasniecia umowy o prace,

v na skutek zmniegjszenia wymiaru czasu pracy pracownika — na jego whniosek.

B WAZNE!
Wystgpienie efektu zachety pracodawca musi wykaza¢ dla danego pracow-
nika tylko raz - w momencie jego zatrudnienia.

Aktualne kwoty dofinansowania do wynagrodzenia niepetnosprawnego pra-
cownika, obowigzujgce od 1 stycznia 2023, w przeliczeniu na caty etat wynosza:

o 2400 zt - w przypadku zatrudnienia osoby ze znacznym stopniem niepet-

nosprawnosci,

« 1350 zt—w przypadku zatrudnienia osoby z umiarkowanym stopniem nie-

petnosprawnosci,

« 500 zt - w przypadku osoby z lekkim stopniem niepetnosprawnosci.

W momencie tworzenia tresci do publikacji ogtoszony zostat projekt ustawy
zmieniajacej ustawe o rehabilitacji zawodowej i spotecznej. Nowelizacja zaktada
zwiekszenie miesiecznych kwot dofinansowan od dnia 1 lipca 2024r., ktore wynio-
sg odpowiednio: 2760 zt (stopien znaczny), 1550 zt (stopien umiarkowany) i 575 zt
(stopien lekki).

Kwoty, o ktérych mowa powyzej, powieksza sie o dodatkowa kwote w przypadku
0sOb niepetnosprawnych, w odniesieniu do ktérych orzeczono:

« epilepsje (symbol: 06-E),

« uposledzenie umystowe (symbol: 01-U),

» chorobe psychiczna (symbol: 02-P),

» catosciowe zaburzenia rozwojowe (symbol: 12-C),

« niewidomych w stopniu znacznym i umiarkowanym (symbol: 04-0).
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Wysokos¢ dodatkowej kwoty dla wyzej wymienionych grup osdb, zalezy od stop-
nia ich niepetnosprawnosci i wynosi:

« W przypadku oséb niepetnosprawnych zaliczonych do znacznego stopnia
niepetnosprawnosci: 1200 z4,

« W przypadku oséb niepetnosprawnych zaliczonych do umiarkowanego
stopnia niepetnosprawnosci: 900 z4,

« W przypadku osdéb niepetnosprawnych zaliczonych do lekkiego stopnia
niepetnosprawnosci: 600 zt.

PRZYKLAD / Pracodawca zatrudnia na caty etat osobe z umiarkowanym stopniem
niepetnosprawnosci ze wzgledu na epilepsje — kwota dofinansowania do wynagro-
dzenia jaka moze otrzymac z PFRON to: 1350 zt + 900 z4, facznie 2250 zt

Po wprowadzeniu w zycie projektu ustawy podnoszacego kwoty dofinansowan,
kwoty dodatkowe wyniosga odpowiednio: 1380 zt (stopien znaczny) 1035 zt (stopien
umiarkowany), 690 zt (stopien lekki).

Nalezy pamietac, ze PFRON wyptaca miesieczne dofinansowanie w wysokosci
proporcjonalnej do wymiaru etatu pracownika. W przypadku zatrudnienia osoby na
czes¢ etatu kwota przystugujacego dofinansowania zostanie proporcjonalnie zmniej-
szona. Jednoczesnie kwota miesiecznego dofinansowania wynosi maksymalnie:

D 75% poniesionych kosztéw ptacy — w przypadku pracodawcy prowadza-

cego dziatalnos¢ gospodarcza,

D 90 % poniesionych kosztéw ptacy — w przypadku pracodawcy, ktéry nie

prowadzi dziatalnosci gospodarcze].

Pracodawca ubiegajacy sie o dofinansowanie \
jest zobowigzany do wyptacania wynagrodzenia
pracownikowi na wskazane przez niego konto
bankowe lub na adres zamieszkania tego pracow-
nika, za posrednictwem osdb prawnych prowa-
dzacych dziatalnos¢ w zakresie doreczania kwot
pienieznych.

Whnioski o dofinansowania zatrudnienia oséb
niepetnosprawnych odbywa sie za posrednic-
twem systemu SOD (System Obstugi Dofinanso-
wan) — wiecej informacji jest dostepnych na stro-
nie www.sod.pfron.org.pl/.

Miesieczne dofinansowanie nie obejmuje wy-
nagrodzenia pracownika w czesci sfinansowanej
ze srodkdéw publicznych. Wyliczenie kwoty mie-
siecznego dofinansowania polega na wybraniu
najnizszej kwoty sposréd:
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« maksymalnej kwoty dofinansowania przypisanej do danego stopnia nie-
petnosprawnosci,

« kwoty kosztdw ptacy ustalonych w danym okresie sprawozdawczym po-
mniejszonej o wartos¢ pomocy otrzymanej do tych samych kosztow z in-
nych zrédet — o ile taka pomoc zostata udzielona,

o kwoty limitu kosztéw ptacy, ktdra stanowi 75% lub 90% kosztéw ptacy
w zaleznosci od typu pracodawecy.

PRZYKLAD / Laura prowadzaca firme w zakresie sprzedazy pamiatek zamierza
zatrudnic¢ na caty etat Matgorzate, posiadajaca orzeczenie o niepetnosprawnosci
w stopniu znacznym z symbolem 06-E. Uzgodniona miedzy stronami pfaca to
kwota minimalnego wynagrodzenia. lle wyniesie kwota dofinansowania?
Wyliczenie:

Maksymalna kwota dofinansowania w tym przypadku to:

2400 zt (stopien znaczny) + 1200 zt (symbol 06-E na orzeczeniu) = 3600 zt

Kwota limitow kosztow ptacy to:

Catkowity koszt zatrudnienia pracownika na minimalnym wynagrodzeniu od 1 lip-
ca 2024 roku wynosi 5180,64 zt. Laura prowadzi dziatalnos¢ gospodarcza, wiec obo-
wigzuje ja limit kosztéw ptacy 75%, co daje maksymalna kwote: 3885,48 zt. W tym
przypadku Laura otrzyma maksymalnag kwote dofinansowania 3600,00 zt, gdyz
jest ona nizsza od limitu kosztow ptacy.

Dofinansowanie wyptacane jest w postaci refundacji, dlatego pracodawca
w momencie zatrudnienia pracownika rejestruje go w bazie PFRON, a dopiero po
zaptacie catosci wynagrodzenia (facznie z podatkiem i sktadkami ZUS) sktada wnio-
sek o dofinansowanie do PFRON.

B WAZNE!

Dofinansowanie do wynagrodzenia nie przystuguje na pracownika posiada-
jacego prawo do emerytury, legitymujacego sie umiarkowanym lub lekkim
stopniem niepetnosprawnosci. W przypadku emeryta ze znacznym stop-
niem niepelnosprawnosci - dofinansowanie przystuguje.

Regulacje dotyczace tej formy wsparcia zwierajg Art. 26a, 26b i 26 ¢ Ustawy o re-
habilitacji zawodowej i spotecznej oraz zatrudnianiu oséb niepetnosprawnych.
D Wiecej informacji mozna uzyska¢ w oddziale PFRON:

Oddziat Zachodniopomorski PFRON

ul. Jerzego Janosika 17, 71-424 Szczecin

tel. 91350 97 15, 882 789 198 (dofinansowanie wynagrodzen)

e-mail: szczecin@pfron.org.pl

www.pfron.org.pl
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ZWOLNIENIE Z WPLAT NA PFRON

Pracodawca, zatrudniajacy co najmniej 25 pracownikéw w przeliczeniu na petny
etat, ktory nie osigga 6% wskaznika zatrudnienia osob niepetnosprawnych ma
obowigzek dokonywania miesiecznych wptat na PFRON. Wysokos$¢ wptat oblicza
sie jako iloczyn 40,65% przecietnego wynagrodzenia i liczby pracownikéw odpo-
wiadajacej réznicy miedzy zatrudnieniem zapewniajagcym osiggniecie wskaznika
zatrudnienia oséb niepetnosprawnych w wysokosci 6% a rzeczywistym zatrudnie-
niem oséb niepetnosprawnych.

Jesli pracodawca zatrudnia osoby niepetnosprawne i stanowig one minimum
6% ogotu pracownikéw jest on zwolniony z wptat na PFRON. Jednak nalezy pamie-
tac, ze do liczby pracownikow nie wlicza sie oséb niepetnosprawnych przebywaja-
cych na urlopach bezptatnych oraz oséb niebedacych osobami niepetnosprawny-
mi zatrudnionych:

« Na podstawie umowy o prace w celu przygotowania zawodowego,

« przebywajacych na urlopie rodzicielskim,

« przebywajacych na urlopach wychowawczych,

» nieswiadczacych pracy w zwigzku z odbywaniem stuzby wojskowej albo
stuzby zastepczej,

» bedacych uczestnikami Ochotniczych Hufcow Pracy,

» nieswiadczacych pracy w zwigzku z uzyskaniem swiadczenia rehabilitacyjnego,

« przebywajacych na urlopach bezptatnych, ktérych obowigzek udzielenia
okreslajg odrebne ustawy.

ZWROT PRACODAWCY KOSZTOW WYPOSAZENIA
STANOWISKA PRACY OSOBY NIEPELNOSPRAWNEJ]

Wsparcie obejmuje refundacje kosztéw zakupu lub wytworzenia wyposazenia sta-
nowiska pracy w zwigzku z zatrudnieniem niepetnosprawnej osoby bezrobotnej
lub poszukujacej pracy. W praktyce jest to pomoc finansowa w zakupie narzedzi
pracy i elementoéw stanowiska pracy, jak np. biurko, krzesto, mtotek itp. Maksymal-
na wysokos¢ pomocy to pietnastokrotnosc przecietnego wynagrodzenia.

Zgodnie z Art. 26e Ustawy o rehabilitacji o refundacje kosztow moze wystapic
pracodawca, ktory zamierza zatrudni¢ osobe niepetnosprawng zarejestrowana
W powiatowym urzedzie pracy jako bezrobotna albo poszukujgca pracy, przez okres
€O Najmniej 36 miesiecy w ramach umowy o prace.

B WAZNE!

Na stanowisku przez caty okres 36 miesiecy musi by¢ zatrudniona osoba
z orzeczeniem. Przy czym nie musi by¢ to przez caly ten czas jedna osoba,
moze sie ona zmienié. Jednak kazdy pracownik pracujacy na tym stanowi-
sku w momencie zatrudnienia musi by¢ zarejestrowany w PUP jako osoba
bezrobotna lub poszukujaca pracy.
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Whiosek o refundacje kosztow wyposazenia stanowiska pracy osoby niepetno-
sprawnej skfada sie do powiatowego urzedu pracy wtasciwego ze wzgledu na miej-
sce zarejestrowania osoby niepetnosprawnej. Po pozytywnym przejsciu procedury
z pracodawca podpisywana jest stosowna umowa. Zwrot poniesionych kosztow na-
stepuje po uzyskaniu pozytywnej opinii Panstwowej Inspekcji Pracy (PIP), co ozna-
cza koniecznos¢ spetnienia wszystkich wymogdéw dotyczacych warunkdéw pracy na
danym stanowisku.

ZWROT PRACODAWCY KOSZTOW PRZYSTOSOWANIA
STANOWISKA PRACY DLA OSOBY NIEPELNOSPRAWNEJ]
Przepisy regulujace te forme wsparcia zawarte sg w Art. 26 Ustawy o rehabilitacji
zawodowej i spotecznej oraz zatrudnianiu oséb niepetnosprawnych. O zwrot moz-
na ubiegac sie w powiatowym urzedzie pracy, w ktérym zarejestrowany jest za-
trudniany pracownik. Zwrot kosztéw przystosowania stanowiska pracy jest forma
zblizona do zwrotu kosztéw wyposazenia stanowiska pracy, jednak rézni sie ona
rodzajem celdw, na jakie mozna otrzymac srodki.

Pracodawca, ktory zatrudni osobe niepetnosprawng zarejestrowang w PUP jako
bezrobotna lub poszukujaca pracy na okres co najmniej 36 miesiecy moze otrzymac
ze srodkéw PFRON zwrot kosztow:

« adaptacji pomieszczen zaktadu pracy do potrzeb oséb niepetnosprawnych,

« adaptacji lub nabycia urzadzen utatwiajacych osobie niepetnosprawnej wy-
konywanie pracy lub funkcjonowanie w zaktadzie pracy,

» zakupu i autoryzacji oprogramowania na uzytek pracownikow niepetno-
sprawnych oraz urzadzen technologii wspomagajacych lub przystosowa-
nych do potrzeb wynikajacych z ich niepetnosprawnosci,

* rozpoznania przez stuzby medycyny pracy potrzeb, o ktérych mowa wyzej.

Maksymalna kwota zwrotu, o jakg moze sie ubiegac¢ pracodawca na przystoso-
wanie jednego stanowiska to dwudziestokrotnos¢ przecietnego wynagrodzenia.
Przy czym zwrot kosztow dotyczy tylko i wytacznie nakladdéw poniesionych w zwigz-
ku z zatrudnieniem osoby niepetnosprawnej, ktérych pracodawca nie ponidstby
zatrudniajac osobe petnosprawna. Zrealizowana adaptacje stanowiska pracy musi
odebrac¢ Panstwowa Inspekcja Pracy (PIP). Oznacza to, ze przystosowane miejsce
pracy musi spetnia¢ wymogi wszystkich przepiséw z zakresu bezpieczenstwa i hi-
gieny pracy oraz pozostate normy.

ZWROT KOSZTOW ZATRUDNIENIA PRACOWNIKA
POMAGAIJACEGO PRACOWNIKOWI NIEPELNOSPRAWNEMU
Pracodawca, ktoéry zatrudnia pracownika niepetnosprawnego, moze otrzymac ze
srodkdw PFRON zwrot miesiecznych kosztéw zatrudnienia pracownikéw poma-
gajacych pracownikowi niepetnosprawnemu w pracy w zakresie czynnosci uta-
twiajacych komunikowanie sie z otoczeniem, a takze czynnosci niemozliwych lub
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Dofinansowania na zatrudnienie osoby z epilepsja

trudnych do samodzielnego wykonania przez pracownika niepetnosprawnego na
stanowisku pracy. Sposéb przyznawania tej formy wsparcia reguluje Art. 26d ustawy
o rehabilitacji zawodowej i spotecznej oraz zatrudnieniu oséb niepetnosprawnych.

Pracodawca zatrudniajacy pracownika z niepetnosprawnoscia, moze otrzymac ze
srodkow PFRON refundacje:

I miesiecznych kosztéw zatrudnienia pracownikéw pomagajacych pracownikowi
niepetnosprawnemu w pracy, w zakresie czynnosci utatwiajagcych komunikowa-
nie sie z otoczeniem, a takze czynnosci niemozliwych lub trudnych do samodziel-
nego wykonania przez pracownika niepetnosprawnego na stanowisku pracy,

I kosztéw szkolenia tych pracownikéw w wysokosci 100% kosztéw szkolenia, nie
wiecej jednak niz réwnowartos¢ kwoty minimalnego wynagrodzenia.

Pracownik pomagajacy pracownikowi niepetnosprawnemu nie moze poswiecic¢
na te pomoc wiecej niz 20% swojej liczby godzin pracy w danym miesiacu.

B WAZNE!

Pracownikiem pomagajacym niepetnosprawnemu pracownikowi moze by¢
inna osoba niepelnosprawna, jednak nie powinna ona mieé¢ probleméw
zwigzanych z wykonywaniem czynnosci, w zakresie ktérych stuzy pomoca
innemu pracownikowi niepetnosprawnemu.

Whiosek o zwrot kosztéw zatrudnienia pracownika pomagajgcego osobie nie-
petnosprawnej mozesz ztozy¢ w jednostce organizacyjnej wyznaczonej przez staro-
ste lub prezydenta miasta na prawach powiatu, czyli: urzedzie pracy (PUP), powia-
towym centrum pomocy rodzinie (PCPR) lub miejskim o$rodku pomocy rodzinie
(MOPR), wtasciwym ze wzgledu na miejsce zatrudnienia osoby niepetnosprawne;.
Do otrzymania zwrotu konieczne jest okazanie zaswiadczenia lekarskiego wska-
zujacego koniecznos¢ zatrudnienia osoby pomagajacej niepetnosprawnemu pra-
cownikowi w miejscu pracy.

ZWROT PRACODAWCY KOSZTOW SZKOLENIA
PRACOWNIKA NIEPELNOSPRAWNEGO
Na podstawie Art. 41 Ustawy o rehabilitacji pracodawca moze takze otrzymac re-
fundacje z PFRON kosztéw poniesionych na szkolenie niepetnosprawnego pra-
cownika, w tym szkolenie ogdlne lub specjalistyczne.
Refundacja nie moze przekroczyc:
D 70% kosztéw szkolenia kwalifikujgcych sie do objecia pomoca — w przy-
padku matych i srednich przedsiebiorcow,
D 60% kosztoéw szkolenia kwalifikujacych sie do objecia pomoca — w przy-
padku duzych przedsiebiorcow.
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Przy czym maksymalna kwota zwrotu to
wysokos¢ dwukrotnego przecietnego wyna-
grodzenia na jednego uczestnika szkolenia.

Jesli pracodawca wysle niepetnosprawne-
go pracownika na szkolenie moze ubiegac sie
0 zwrot kosztow:

1. ustug swiadczonych przez osoby prowa-
dzace szkolenie za czas szkolenia,

2. ustug ttumacza jezyka migowego, ttuma-
cza-przewodnika, lektora dla oséb niewi-
domych lub opiekuna zatrudnionej osoby
niepetnosprawnej zaliczonej do znaczne-
go stopnia niepetnosprawnosci,

3. podrdozy oséb prowadzacych szkolenie,
uczestnikéw szkolenia, ttumacza jezyka mi-
gowego, ttumacza-przewodnika, lektora dla
0séb niewidomych lub opiekuna zatrud-
nionej osoby niepetnosprawnej zaliczonej
do znacznego stopnia niepetnosprawnosci,

zakwaterowania i wyzywienia uczestnikdéw szkolenia,

ustug doradczych,

obstugi administracyjno-biurowej,

Wwynajmu pomieszczen,

amortyzacji wyposazenia i narzedzi, z wytgczeniem wyposazenia i narzedzi zaku-

pionych w ramach wsparcia ze srodkdéw publicznych w okresie siedmiu lat przed

realizacja szkolenia,

9. materiatéw szkoleniowych,

10. ptacy pracownika niepetnosprawnego za czas, w ktérym pracownik ten uczest-
niczy w szkoleniu.

4.
5.
6.
7.
8.

taczna wysokos¢ kosztéw, o ktérych mowa w punktach 6, 7 i 10 nie moze prze-
kroczyc¢ tacznej wysokosci kosztow, o ktérych mowa w pozostatych punktach wy-
mienionych powyzej. Wniosek o przyznanie zwrotu nalezy ztozy¢ przed rozpocze-
ciem szkolenia do starosty wiasciwego ze wzgledu na miejsce siedziby pracodawcy.

B WAZNE!

Zwrot kosztéw szkolenia niepetlnosprawnego pracownika w przypadku
pracodawcéw prowadzacych dziatalnosé gospodarcza stanowi pomoc pu-
bliczna udzielana zgodnie z rozporzadzeniem Komisji (UE) nr 651/2014 z dnia
17 czerwca 2014 r.
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Dostepnos¢ w miejscu
pracy pod katem oséb
z epilepsja

Dostepnosc to gwarancja dtugotrwatej wspotpracy z pracownikiem - to
stowa ekspertki ds. dostepnosci Katarzyny Wronowskiej-Biateckiej. Ale
czym wiasciwie jest dostepnos¢ w pracy i jak o nig zadbaé¢ w przypadku
0s6b chorujacych na epilepsje? Przeczytaj ponizszy wywiad z nasza eks-
pertka ds. dostepnosci, specjalistka ds. reintegracji spotecznej i zawodo-
wej w Sieci Zachodniopomorskiej Osrodkéw Wsparcia Ekonomii Spotecz-
nej, doradczynig zawodowa i trenerka szkolen Swiadomosciowych dla
kadry akademickiej i merytorycznej uczelni wyzszych w Stowarzyszeniu
Twoje Nowe Mozliwosci, wyktadowczynig na Uniwersytecie Kazimierza
Wielkiego w Bydgoszczy na kierunku Zarzadzanie dostepnoscia - specjali-

sta/specjalistka ds. dostepnosci.

- Co wiasciwie oznacza termin do-
stepnos¢ w miejscu pracy?

— Dostepnos¢ w miejscu pracy dla
wigkszosci z Nas to dostosowana toaleta,
brak schodow, podobnie jak dla wigkszo-
Sci z Nas osoba z niepetnosprawnoscia
to osoba wymagajaca opieki lub osoba
poruszajgca sie na wozku. Dostepnosé
W Mmiejscu pracy to bardzo szerokie poje-
cie i dotyczy wszystkich etapdéw — od re-
krutacji i podpisania umowy przez okres
trwania umowy o prace po jej zakoncze-
nie. Znaczenie i rola dostepnosci w miej-
scu pracy rosnie, gdy przeniesiemy uwa-
ge na pojedyncza osobe, ktérej dotyczy
konkretna trudnos¢. Dostepnos¢ moze
oznaczac¢ fatwy dojazd do miejsca pra-
cy komunikacja miejska, znajdujacy sie
przed budynkiem parking z wyznaczo-
nymi miejscami dla osdb z niepetno-
sprawnosciami, okreslenie liczby oséb
z ktérymi bedziemy pracowaé w jed-
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nym pomieszczeniu, czytelne oznacze-
nia w miejscu pracy, wyznaczenie osoby
wprowadzajacej w miejsce pracy. Do-
stepnos¢ w miejscu pracy to gwarancja
dtugotrwatej wspdtpracy z pracowni-
kiem, a to na pewno przetozy sie na rze-
czywiste korzysci dla firmy.

- Jakie warunki powinny by¢ stwo-
rzone na stanowisku pracy dla osoby
z epilepsja?

- W przypadku 0sob z epilepsja na-
lezy zwrdci¢ uwage na kilka aspektow:
redukcje stresu i zmeczenia poprzez wy-
znaczenie pokoju ciszy lub umozliwienie
pracownikowi pracy z domu. Elastycz-
ne godziny pracy, dodatkowe przerwy
w ciggu dnia i zapewnienie dodatko-
wego czasu na wykonanie niektorych
zadan. Przeniesienie biurka do cichszej
czesci biura, jesli gtosne dzwieki moga
by¢ czyms, co moze wywotac atak. Okre-
Slenie jasnych i powtarzalnych zadan



Dostepnos¢ w miejscu pracy pod katem oséb z epilepsja

w pracy. Wyposazenie maszyn w funkgje
bezpieczenstwa, takie jak automatyczne
wytaczniki i ostony zabezpieczajace.

Wazne jest, aby rozwazy¢ potrzeby
kazdego pracownika indywidualnie, po-
niewaz jego konkretne trudnosci beda
sie réznic.

- Jak przygotowac zespét na przyje-
cie pracownika z epilepsjg?

- Przygotowanie zespotu ma duze
zZnaczenie w procesie ksztattowania po-
czucia przynaleznosci do miejsca pracy,
integracji. Dobrag praktyka jest rozmo-
wa pracownika z epilepsja z przetozo-
nym lub wyznaczonym pracownikiem,
na ktérej ustalony zostanie sposéb
wprowadzenia pracownika w zespot.
Dobrym dziataniem na poczatek jest
przeszkolenie siebie i swoich kolegdw

w zakresie pierwszej pomocy W przy-
padku osob z epilepsja. Kolejna dobra
praktyka sa szkolenia s$wiadomosciowe
dla pracodawcoéw i pracownikdw kto-
rych celem jest uwrazliwienie na tema-
tyke niepetnosprawnosci oraz podnie-
sienie kompetencji spotecznych.

- W jakich zawodach nie moga pra-
cowac¢ osoby chorujace na epilepsje?

— Osoby z epilepsja osiagnety szczyt
w wielu dziedzinach, od sportu po
sztuke, muzyke i polityke. Wiem, ze
nie zawsze jest to mozliwe dla kazde-
go. Istnieja pewne wspdlne wyzwania,
ktére utrudniaja wykonywanie nie-
ktérych zawoddw osobom z epilepsja.
Odczuwanie stresu jest jednym z naj-
czestszych czynnikéw wyzwalajacych
napady, co oznacza, ze wiele prac wy-
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magajacych duzej presji od bankowo-
sci, edukacje po prace w restauracji
i sprzedaz moze by¢ trudnych dla oséb
z epilepsja. Napady i przyjmowane
leki moga powodowac¢ u niektérych
0s6b problemy z pamiecig, co moze
by¢ trudnosciag w zawodach wymaga-
jacych sprawnej pamieci krétkotrwa-
tej — szczegdlnie w takich dziedzinach
jak obstuga klienta. Wiele prac zwia-
zanych z prowadzeniem pojazdéw,
praca na wysokosciach, nad woda lub
Z maszynami jest réwniez szczegdlnie
ryzykowna dla oséb z epilepsja. To co
wazne kazda osoba ze szczegdlnymi
potrzebami jest inna, wiec praca, ktéra
moze byc¢ catkowicie mozliwa dla jed-
nej osoby, moze by¢ o wiele trudniejsza
dla innej.

- Fakty i mity na temat zatrudniania
0s6b z niepetnosprawnosciami, w tym
z epilepsja?

— Pracujac w projektach ktorych ce-
lem jest aktywizacja zawodowa o0séb
Z niepetnosprawnosciami, czesto za-
daje pytanie pracodawcom - kim jest
osoba z niepetnosprawnoscia. Skoja-
rzenia ktdre najczesciej sie pojawiaja
to osoba wymagajaca opieki, niesamo-
dzielna, bezradna, gorzej wyksztatcona,
nie majaca odpowiednich kwalifikacji,
roszczeniowa. Wszystko zalezy od tego,
co ze skojarzeniem czy mitem zrobimy.
Czy przyjmiemy, ze tak jest czy jednak
spojrzymy szerzej i zobaczymy indywi-
dualne cechy osoby.

- Jakie korzysci pozafinansowe wy-
nikajg z zatrudnienia pracownika z epi-
lepsja?

— Zatrudnienie wykwalifikowanego
pracownika z niepetnosprawnoscia ma
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sens. Od pracodawcow czesto stysze,
ze refundacja wynagrodzenia czy do-
finansowanie stanowiska sg waznym
narzedziem zachecajagcym do zatrud-
nienia ale wazniejsze jest to, ze pracow-
nicy z niepetnosprawnosciami rzadziej
zmieniaja prace i chetniej podejmuja
sie nowych zadan, pomagaja wspotpra-
cownikom lub zastepuja innych w razie
potrzeby, wazne sg rowniez posiadane
przez pracownika z niepetnosprawno-
scig kompetencje miekkie, takie jak
radzenie sobie w sytuacjach trudnych,
kryzysowych. Zatrudnienie osoby z epi-
lepsja to takze szansa na to, aby mogta
uczestniczy¢ w zyciu spotecznym, za-
wodowym i towarzyskim.
Rozmawiata Renata Laskowska



Znane osoby chorujace
na epilepsje

Epilepsja to choroba znana juz w czasach starozytnych, przez wieki do-
tykata wielu witadcéw, myslicieli, naukowcéw, przywédcéw religijnych
i artystéw. Charakterystyczne napady epileptyczne opisywane byly juz
w dawnym Egipcie, Persji i Babilonii, a grecki lekarz Hipokrates prowadzit
nad nig badania. Dzi$ schorzenie to dotyka takze wielu znanych oséb, co
pomimo wszystko pozwala im cieszy¢ sie zyciem i osiggaé sukcesy.

ZNANE OSOBY CHORUIJACE NA EPILEPSJE

Sokrates - jeden z najwiekszych staro-
zytnych filozoféw greckich.
Aleksander Wielki - krél macedonski,
wybitny strateg i jeden z najwiekszych
zdobywcdéw w historii ludzkosci.

Papiez Pius IX - liberalny papiez, zyjacy
na przetomie XVIII i XIX wieku.
Napoleon Bonaparte — znany francuski
dowddca wojskowy i przywddca poli-
tyczny.

Fiodor Dostojewski — znany XIX-wiecz-
ny rosyjski pisarz, autor ,Zbrodni i kary".
Vincent van Gogh - wybitny holender-
ski malarz, prekursor ekspresjonizmu.
Alfred Nobel - znany szwedzki chemik,
inzynier, przemystowiec, wynalazca,
fundator Nagrody Nobla.

Ludwig van Beethoven - wybitny nie-
miecki kompozytor.

Wiodzimierz Lenin - rosyjski polityk
komunistyczny, filozof marksistowski,
organizator i przywddca rewolucji paz-
dziernikowej, pierwszy przywddca Rosji
Radzieckiej i ZSRR.

Franklin Delano Roosevelt - znany
amerykanski polityk, 32. prezydent Sta-
néw Zjednoczonych.

Truman Capote - znany amerykanski
pisarz i scenarzysta.

Prince - znany amerykanski piosen-
karz.

Danny Glover — popularny amerykanski
aktor.

Melanie Griffith — znana amerykanska
aktorka.

Adam Horovitz - cztonek hip-hopowej
grupy Beastie Boy.

Elton John - popularny brytyjski pio-
senkarz.

Neil Young - kanadyjsko-amerykanski
gitarzysta, wokalista i kompozytor roc-
kowy

Hugo Weaving - znany amerykanski
aktor.

To tylko wybrane przypadki, znanych
0s0b cierpigcych na epilepsje jest znacz-
nie wiecej.
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Wazne daty

Epilepsja jest chorobg, o ktérej wcigz méwi sie za mato, dlatego oso-
by chorujace na nig doswiadczaja uprzedzen i leku ze strony otoczenia,
przez co czesto nie moga znalez¢ pracy i w petni funkcjonowaé w spo-
teczenstwie. Okazja do poruszania tematu przez media i instytucje sa
Miedzynarodowy Dzien Epilepsji oraz Dzien Oséb Chorych na Padaczke

14 luty to dzien Swietego Walentego, ktéry jest patro-
nem nie tylko zakochanych, ale tez oséb chorujacych
na epilepsje, zwana tez chorobg Swietego Walentego.
Obchody tego dnia maja na celu dotarcie do medidw
i promocje wiedzy o chorobie, a zwtaszcza o sposobach
udzielania pomocy osobie podczas napadu.

14 lutego

Dzier Oséb Chorych
na Padaczke

Dzien ten zwany jest inaczej Lawendowym Dniem (ang.

Purple Day), obchodzony jest od 2008 roku, kiedy to Cassi- 26 marca

dy Megan, 7-letnia kanadyjska dziewczynka mieszkajaca

w Nowej Szkocji dowiedziata sie, ze choruje na epilepsje. Migdzynarodowy
Byta przerazona i bata sie odrzucenia ze strony kolegéw | Dzien Epilepsiji

do czasu kiedy w jej szkole pojawito sie Stowarzyszenie

Epilepsji w Maritimes, ktére opowiedziato w szkole o epi-

lepsji. Wtedy dziewczynka postanowita powiedzie¢ wszystkim o swojej chorobie i popro-
sita dyrektora szkoty, zeby wyznaczyt jeden dzien, w ktérym wszyscy ludzie ustyszeliby
wiecej na temat epilepsji, a osoby z epilepsja zrozumiatyby, ze nie s3 same. Na ten dzieh
zostat wybrany 26 marca. W 2012 roku Lawendowy Dzier zostat uznany na catym $wiecie.
Celem Miedzynarodowego Dnia Epilepsji jest wsparcie pacjentdéw na catym Swiecie
i powiedzenie im, ze nie sg sami, podnoszenie Swiadomosci i wiedzy na temat epilep-
sji w spoteczenstwie. Ponadto dementowane sg mity i uprzedzenia dotyczace choroby,
Jjak réwniez promowane pozytywne postawy spoteczne dotyczace udzielania pierwszej
pomocy podczas napadu epileptycznego oraz wspierania osdb chorujacych. Tego dnia
wiele budynkdw jest podswietlanych na fioletowo — w Szczecinie tym kolorem rozbtyska
co roku szczecinska Filharmonia im. Mieczystawa Kartowicza.
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Ustawa z dnia 27 sierpnia 1997 r. o rehabilitacji zawodowej i spotecznej oraz zatrudnia-
niu 0séb niepetnosprawnych (Dz.U. 1997 Nr 123 poz. 776 z pdzn. zmianami)

Ustawa z dnia 20.04.2004 r. o promocji zatrudnienia i instytucjach rynku pracy (Dz.U.
2004 Nr 99 poz. 1001 z pdzn. zmianami)

VADEMECUM ZATRUDNIANIA OSOB NIEPELNOSPRAWNYCH, Polska Organizacja
Pracodawcow Osob Niepetnosprawnych, www.popon.pl
https://fezdrowie.gov.pl/portal/home/badania-i-dane/zdrowe-dane/raporty/nfz-o-zdro-
wiu-padaczka
https://www.pap.pl/aktualnosci/swiatowy-dzien-epilepsji-w-polsce-choruje-okolo-
-400-tys-osob

https://epilepsja.eu/
https://www.niepelnosprawni.pl/ledge/x/2173069;jsessionid=7B1F7A87BCCA-
0482E3274B879EF8DET6

https://pacjent.gov.pl/jak-zyc-z-choroba/jak-zyc-z-padaczka
https://www.mp.pl/pacjent/neurologia/aktualnosci/291534,niemoc-sw-walentego-czy-
li-o-historii-padaczki,
https://www.poradnikzdrowie.pl/zdrowie/neurologia/padaczka-epilepsja-przyczyny-
-objawy-leczenie-aa-8gdm-Zgsl-5Ptt.html#google_vignette
https://zdrowegeny.pl/poradnik/padaczka-epilepsja
https://ncez.pzh.gov.pl/choroba-a-dieta/dieta-ketogenna-w-leczeniu-padaczki-leko-
opornej-i-wrodzonych-wad-metabolizmu-wskazanie-lekarskie/
https://www.poradnikzdrowie.pl/zdrowie/niezbednik-pacjenta/padaczka-chorzy-na-
-padaczke-w-pracy-zrozumiec-padaczke-i-wiesc-aktywne-aa-X9hz-U4P5-ABwc.html
https://www.poradnikzdrowie.pl/zdrowie/neurologia/stymulacja-stymulator-nerwu-
-blednego-w-leczeniu-padaczki-aa-ombQ-WkgqU-CnmY.html
https://nowosci.com.pl/slawne-osoby-u-ktorych-zdiagnozowano-epilepsje-wsrod-
-nich-prince-elton-john-melanie-griffith-i-inni/ar/c14-18307783
https://poradnikprzedsiebiorcy.pl/-pracownik-chory-na-epilepsje-o-czym-nalezy-pa-
mietac

https://uck.pl/news/padaczka--choroba-ktora-trzeba-odczarowac.htmi
https://bip.brpo.gov.pl/pl/content/26-marca-lawendowy-dzien
https://24kurier.pl/aktualnosci/wiadomosci/pierwsza-taka-operacja-w-zdrojach-rado-
sc-nadzieja-niedowierzanie/
https://www.pfron.org.pl/pracodawcy/dofinansowanie-wynagrodzen/
https://zielonalinia.gov.pl/zatrudnianie-osob-niepelnosprawnych-32144
https://zielonalinia.gov.pl/zwrot-kosztow-zatrudnienia-pracownika-pomagajacego-o-
sobie-niepelnosprawnej-32228
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