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EPI-HISTORIA GRAZYNY

Mam na imie Grazyna, mam 54 lata, mieszkam w Szczecinie.
POCZATKI CHOROBY

W wieku 28 lat, kiedy bytam mama 4-letniego syna, wystapily u mnie pierwsze objawy
choroby. Pracowatam wtedy od trzech lat jako nauczyciel przedmiotéw ekonomicznych w
szkole policealnej. W wieku 30 lat urodzitam drugie dziecko, zdrowe, ja tez bytam zdrowa i
kiedy dziecko ukonczyto rok dostatam drugi atak. Od tamtej pory, czyli od 23 lat sie lecze.
Jest to padaczka skroniowa lekooporna. Jednakze przez pierwsze lata, kiedy bratam leki,
leczenie byto tak dobrze ustawione, ze nie dostawatam napaddéw przez przynajmniej 6 lat.

INTENSYWNY CZAS NA 200 %

Urodzitam sie w rodzinie, w ktérej nalezato ukonczy¢ studia, zeby to dobrze wygladato w
matej miejscowosci, dobra prace dostaé. Rodzice byli zadowoleni, ze jestem nauczycielem,
sg dzieci, jest maz. Jednak poza mezem nikt o chorobie nie wiedziat.

W szkole miatam przedmioty ekonomiczne, a w osrodku ksztatcenia praktycznego
pracowato sie na dwie zmiany — do potudnia i po potudniu. W tym czasie nie zadbatam, zeby
nie pracowac¢ dwdéch zmian pod rzad i raz zgodzitam sie wzig¢ oprécz pierwszej zmiany
jeszcze druga za kolezankeg, cho¢ bytam przemeczona. Jak to osoba z epilepsja chciatam
pracowaé¢ na 200%, a tak sie nie da. Tamtego dnia film mi sie urwat. Wezwano wtedy
pogotowie, pamietam tylko, ze siedziatam na krzeéle, a kolega mnie pytat- cozToba. Ajaw
stanie utraty $wiadomosci, moze odpowiadatam, ale podczas ataku nie potrafie ztozy¢
zdania. Dopiero w ambulansie zapytano mnie co mi jest - odpowiedziatam, ze choruje na
padaczke — podano mi lek i zawieziono do szpitala.

Wrdécitam do pracy najnormalniej, dyrektor wezwat mnie i zapytat czy chciatabym odpoczac.
Powiedziatam, ze nie. Zaproponowat roczny urlop dla poratowania zdrowia. A ja sie
wystraszytam tego, posztam do mojej neurolog i poprositam o wystawienie zaswiadczenia,
ze jestem w petni sprawna, ktére mi wypisata. Przeprowadzone badania nie wskazywaty na
zadne uszkodzenie moézgu. Skoro bierze Pani leki to moze Pani pracowag, tylko prosze nie
przemeczac sie juz w pracy.

UTRATA PRACY

Ostatecznie dyrektor mnie przekonat, zebym poszta na roczny urlop.. Tylko nie wiedziatam,
ze po powrocie z tego urlopu bede pracowata tylko rok, po roku moge zosta¢ zwolniona.
Wiec jak wrécitam do pracy, jeszcze bardziej sie staratam. Ale to ja bardziej staratam sie
rozmawiac ze wspodtpracownikami. Skupitam sie na pracy, bratam udziat we wszystkich
mozliwych kursach.
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W maju kadry wzywaty nauczycieli do podpisania dokumentu mdéwigcego o tym, czy jesli
nie bedzie dla mnie etatu pracy od wrzesnia to czy zgadzam sie na zwolnienie. Dokument
podsuneta mi wicedyrektor z naciskiem na podpis. Bytam przekonana, ze to standardowy
dokument, jakich przewijato sie wiele. Podpisatam.

Po czym wezwata mnie dyrektorka z informacja - pani wie, ze zgodzita sie na to, ze nie
pracuje od wrzesnia? To byt dla mnie dramat. Pojechatam znowu do mojej neurolog, ktéra
powiedziata — pani jest zdrowa, przez ostatnie dwa lata nie miata pani ataku, pani moze
pracowacd. Wystawita mi zaswiadczenie.

Umoéwitam sie z wicedyrektorka — powiedziatam jej, ze nie wiedziatam co podpisuje. A ona
na to, ze trzeba byto przeczytad. Nikt z kolegdéw sie za mna nie wstawit. Tylko pani z portierni,
jak juz odchodzitam, powiedziata mi, ze dobrze, ze odchodze, bo nie mogta juz stuchac jak
inni sie po katach ze mnie $miali. Dostatam tylko pétroczny urlop na znalezienie pracy, tylko
ze nie jako nauczyciel. Bytam w takim stanie, ze nie mogtam szuka¢ pracy, pomimo ze nadal
nie miatam atakoéw, bo miatam dobrze dobrane leki.

DECYZJA O RENCIE

Miatam kolezanke w ZUS-ie poradzita mi, zebym sktadata dokumenty na rente. Zgtositam
sie do mojej neurolog, ktéra nie chciata wystawi¢ mi zaswiadczenia, bo uwazata, ze
powinnam pracowacd. Dostatam rente. | nagle podczas jakiego$ koncertu urwat mi sie film.
Zaczeto mi modyfikowac leczenie. Zrozumiatam, ze musze unika¢ miejsc gdzie jest gtosno,
gtosna muzyka, to ona powoduje u mnie ataki. Méj maz, ktéry jest melomanem, kupit sobie
stuchawki, zeby moc stucha¢ muzyki. Nie chodzitam na zadne imprezy, do kina, teatru,
filharmonii.

AKTYWNOSC W PROJEKTACH

W miedzyczasie trafitam do Fundacji pod Aniotem i tam skierowano mnie na staz. Staz
odbytam trzykrotnie. Staratam sie wielokrotnie o prace. Sktadatam CV nawet do przedszkola
dla dzieci z autyzmem, ale niestety nie databym rady pracowa¢ w hatasie, ktory tam
panowat. Sktadatam tez CV do biblioteki i Ksigznicy Pomorskiej, ale niestety nie otrzymatam
zadnej odpowiedzi.

STOWARZYSZENIE

W projekcie realizowanym przez Fundacje pod Aniotem poznatam kilka oséb z réznymi
orzeczeniami o niepetnosprawnosci, z ktérymi spotykalismy sie co tydzien — w efekcie tych
spotkan ze wsparciem oséb z Fundacji pod Aniotem powstato stowarzyszenie z 10
cztonkami, w miedzyczasie dotgczyto wiecej oséb. Na poczatku jak zaczetam chodzi¢ na
spotkania z grupa, nie potrafitam sie odnalezé. To byly osoby z réznymi rodzajami
niepetnosprawnosci, dziaty sie rézne inicjatywy — Dzien Zdrowia Psychicznego, Wigilia,
Wielkanoc, Ognisko. Trzeba byto nauczy¢ sie z wieloma osobami rozmawiaé, wiele oséb
tylko stuchaé. Ja podczas tego projektu nauczytam sie bardzo duzo. Spotykamy sie
regularnie co tydzien. Dostajemy dofinansowania na rézne inicjatywy. Wspédtpracujemy z
innymi organizacjami.

NADAL SZUKAM PRACY

Zaangazowatam sie w dziatalnos¢ spoteczng, ale nadal szukam pracy, nawet na pét etatu.
Dwa miesigce temu sktadatam CV do pracy w archiwum w biurze rachunkowym, ale do tej
pory nie mam odpowiedzi. Posiadam wyksztatcenie wyzsze ekonomiczne, ponadto
ukonczytam studia podyplomowe Menedzer jakosci w przedsiebiorstwie. Ja po tylu
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projektach jestem w naszym stowarzyszeniu osobg, ktéra jak trzeba cos zrobi¢ to ogarnia
to wszystko, dzieli potem na pozostatych, bo wséréd nas sg niesamowite osoby — osoba, ktéra
zatozyta i prowadzi Facebooka, jest osoba, ktéra opracowuje strone internetowa, osoba,
ktoéra zatozyta chér. Jest osoba, ktéra dba o porzadek. Mamy juz podziat obowigzkow.

Pisze projekty na organizowane przez nas wydarzenia, ale niestety nie udato nam sie jeszcze
pozyska¢ srodkdw. Ale zorganizujemy wydarzenia z naszych sktadek cztonkowskich. Nadal
jestem egzaminatorem w komisji egzaminujacej, chociaz dyrektorzy tych szkét nie wiedza
0 mojej chorobie. Pytanie co bytoby gdyby wiedzieli???

TERAPIA | RELACJE Z RODZICAMI

W wyniku pandemii, ktéra byta dla mnie trudnym czasem, wzietam udziat w czteroletniej
terapii — dzieki niej uwierzytam w siebie, statam sie empatyczna, dziatam. Jesli chodzi o
strach przed muzyka chciatam sie umowié prywatnie do przychodni w Szczecinie, bo wiem
ze u mnie ten lek moze by¢ z czyms$ zwigzany. Moi rodzice dtugo nie wiedzieli nic o mojej
chorobie, wtasciwie do momentu, kiedy nie wystapit atak w ich obecnosci. Zaczeli mnie
pyta¢ dlaczego im nie powiedziatam. A ja wyrostam w s$rodowisku, w ktérym osoba
chorujaca na padaczke byta izolowana, nie chodzita do szkoty podstawowej, uwazano, ze
ma cos$ z gtowa. O mojej chorobie wiedziat tylko maz. Moi rodzice nie potrafili o tym ze mna
rozmawiac.

REAKCJE NA ULICY

Trzykrotnie na ulicy dostatam napadu i zostatam zawieziona na SOR, kto$ zareagowat. Raz
pod moim blokiem podniosta mnie catkiem obca osoba i nastepnego dnia mnie spotkata i
mowi - to ja pani wczoraj pomogtam. To byt atak wywotany muzyka z radia na pobliskiej
budowie. Uciekatam podobno do domu, ale bytam z psem i nie zdazytam, przewrdcitam sie.
Ta pani zawiadomita pogotowie.

NAPADY POD WPLYWEM MUZYKI

Ataki wywotuje u mnie muzyka, dlatego nie moge pracowac¢ na przykiad na kasie w
supermarkecie. Zakupy zatatwia mdéj maz, jak trzeba kupi¢ buty to idzie ze mna méj maz,
ale ostatnio muzyka jest nawet w Decathlonie, Biedronce. Zakupy moge zrobi¢ w matych
sklepach, aptekach. Muzyka leci juz nawet w przychodniach.

Miatam wykonywane badanie EEG podczas muzyki, maz musiat przy mnie siedzie¢ i
pilnowaé, zebym nie zdjeta sobie stuchawek i nie wyszta. Po kilku minutach pojawiat sie
atak. To jest padaczka skroniowa. Badania nie wykazuja zmian w moézgu. Choroba nie
odebrata mi intelektu.

ZAINTERESOWANIA

Bardzo lubie czytaé, czytam na gtos, dotrzymuje towarzystwa dziecku mojej kolezanki z
niepetnosprawnoscia sprzezona, ktére nie porusza sig, nie méwi i jest zywione dojelitowo.
Od poczatku moze sie zwrdci¢ o pomoc przy dziecku tylko do mnie, bo ja bytam wolna, kiedy
ona potrzebowata. To dziecko tez choruje na padaczke, wiem jak sie nim zajgé. Czytam mu,
a on stucha. Od 10 lat czytam ksigzki o samorozwoju, przeczytatam ich setki, a moim
marzeniem byto zosta¢ méwca motywacyjnym. W stowarzyszeniu ucze sie tej roli. To lubie.
Oprécz tego ja jako ksiegowa z urodzenia - rozliczam podatki, prowadze budzet domowy,
sprawy finansowe stowarzyszenia. Lubie pisa¢ projekty. Kiedy siadam do takiego projektu

trzy godziny pekaja.
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ODPOWIEDNIE MIEJSCE PRACY

W moim miejscu pracy powinna panowac cisza, a pracodawca powinien by¢ otwarty na
wystuchanie jak wyglada moja choroba, jakie objawy moga wystapi¢ i jak sie zachowac.
Atak wystapit tez w stowarzyszeniu pod wptywem muzyki, ktéra zostata wigczona. Ale duzo
0s6éb pobiegto za mnag i méwili do mnie, ale ja juz tego nie styszatam. Z powrotem
poprowadzili mnie do géry, zadzwonili do mojej rodziny, odprowadzili mnie na dét na
przystanek i z tramwaju odebrat mnie maz. U mnie napady to wylaczenie swiadomosci,
czasem prébuje usunac sie z danego miejsca. Moga mi pomadc osoby z otoczenia.

Nie trzeba wzywac pogotowia, bo ono mnie tylko zawiezie na SOR i da mi $rodek na
uspokojenie. Ale kiedy jestem w otoczeniu, ktérego nie znam, pojawia sie u mnie poczucie
wstydu jak zareaguja. Ale teraz wiele oséb juz o tym wie. Jak ustysze muzyke mam kilka
minut na ucieczke. Jesli ktos wie, wystarczy, ze chwile ze mna posiedzi, nie potrzeba
zadnych lekdéw i pogotowia.

CO MOGE POWIEDZIEC INNYM

S3 rézne stereotypy dotyczace choroby - nie trzeba wcale zawsze wzywaé pogotowia,
napad moga wywotac rézne czynniki nie tylko swiatto, jak sie powszechnie uwaza.

Epilepsja nie mozna sie zarazi¢, jednak kazdy na réznym etapie zycia moze mie¢ atak. Mi od
razu powiedziano - raz w zyciu kazdy ma atak. Niechaj nikt nie zostanie z tym sam, méwmy
tym osobom, ze praca jest wazna, ze ta choroba nie odbiera im wartosci. W ogdle
pracodawcy niechaj rozmawiaja z pracownikami nie tylko, gdy sa $wietni, ale takze jak
widac¢ jak bardzo sie staraja, ale nie odnosza sukceséw. Na sukces pracuje caty zespdt,
zauwazani sg tylko najgtosniejsi, stawiajmy na relacje. Budowania relacji nauczytam sie w
czasie choroby.
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