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EPI-HISTORIA DOROTY

Mam na imie Dorota, mam 60 lat, mieszkam w Szczecinie.
DZIECINSTWO

Zachorowatam w dziecinstwie, jako mata dziewczynka, polegato to na tym, ze bolat mnie
brzuch i byt lek w momencie kiedy wystepowat napad. Ale nikt wtedy jeszcze o tym nie
wiedziat. Bytam mata dziewczynka, chodzitam wtedy do pierwszej — drugiej klasy. Méwitam
- mamo brzuszek mnie boli. Potozyli mnie, ja zasypiatam i wszystko mijato. Ale to byto
czeste. Pojechalismy do szpitala neurologicznego, gdzie lekarze stwierdzili dopiero po roku,
ze to jest padaczka skroniowa. Napady byty silne nie miatam jeszcze ustawionych lekéw. |
te leki nie dziataty.

W szkole nie byto mifatwo traktowano mnie jak bym byta chora psychicznie. Ludzie oddalali
sie ode mnie, uciekali. Czutam sie bardzo Zle, nie bytam akceptowana. Ale walczytam o
swoje, skonczytam szkote podstawowa, w Sredniej byto mi juz Izej. Miatam napady z krétka
utrata swiadomosci — nie miatam tych duzych, bo leki dziataty, ale po takim napadzie czutam
sie zZle, bo niestety gdy wszystkie ogniska wybuchatly w mézgu zabieraty mi energie. Bytam
zmeczona, pobudzona. Byty to krétkie napady trwajace kilka sekund do géra dwéch minut.
Czasem ztapatam jakas rzecz, ktérg mocno scisnetam i ten napad mijat. Napady byty na tle
nerwowym, jak cos$ przezywatam - to byta gtéwna przyczyna.

Rodzina nie wiedziata jak sie zachowywaé, trzymali mnie w szklanym domku — méwili -
Dorota nic nie zrobi, nie denerwujcie jej. Skierowano mnie do szkoty S$redniegj
administracyjnej - do pracy w biurze. Napady sie zdarzaty, mam padaczke lekooporna,
wtedy leki nie byly jeszcze skuteczne.

NAJWAZNIEJSZE JEST TRAFIONE LECZENIE

Najwazniejsze jest ustawienie lekdw. Po szkole sSredniej skonczytam jeszcze szkote
policealna, chodzitam do pracy — w banku, w ZUS-ie. Nie czutam sie wtedy dobrze, ludzie
traktowali mnie jak chora psychicznie. W koncu trafilam na ditugo do szpitala, gdzie
zrobiono mi szczegdétowe badania, zebrafa sie grupa neurologéw i dobrano mi trzy leki,
ktére biore od tamtej pory i jestem w lepszym stanie. Najwazniejsze jest znalez¢ takiego
lekarza, ktéry znajdzie sposdb, zeby przerwaé napady, ktére przeszkadzaja w normalnym
funkcjonowaniu. Cztowiek, ktéry ma napady, stabnie fizycznie i psychicznie, jest rozbity.
Czuje sie nikomu nie potrzebny. Nie ma nad tym kontroli, nie wie kiedy go zfapie.

Byt 1988 rok, urodzitam wtedy syna, napady znowu wystepowaty, wprowadzono mi nowy
lek i napady sie zmniejszyly, miatam czasem takie momenty kiedy sztam z synem - czutam,
ze napad moze zaraz wystapié. Musiatam sie wtedy zatrzymac.
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POTRZEBNE WSPARCIE

Dzis$ od wielu lat napadéw nie mam. Musze podziekowac za to lekarzowi — przychodzitam
do niego czesto i méwitam, ze mam dosy¢ napaddéw, niech Pan mi pomoze. Bytam uparta
chodzitam i nie odpuszczatam. Pytatam - jak ja mam zy¢ dalej. Pomdgt mi.

Poza tym potrzebne jest wsparcie oséb, ktére dadza site, ze jestes$ potrzebny. Najwazniejsze
w tej chorobie jest przede wszystkim, zeby by¢ w kontakcie z ludzmi. Nie by¢é samemu, nie
chowac sie w czterech Scianach, bo to jeszcze pogarsza stan. Cztowiek robi sie ostabiony
psychicznie, zostawiony samemu sobie i wtedy napady wystepuja, dotgcza czesto depresja.
To wszystko wplywa na dalszy tryb zycia. Ja z tej sytuacji wysztam i ludzie sg dla mnie
zyczliwi.

PRACA JEST NIEZWYKLE WAZNA

W pracy nie miatam takiej sytuacji, ze nie przyjeto mnie z powodu padaczki.
Przedstawiatam od razu sytuacje — moéwitam, ze mam padaczke skroniowa, wystepuja takie
napady. Praca mi pomoze - prosze sie przekona¢ niech mnie pan tylko zatrudni. To byto
moje motto do dziatania, do zycia. Miatam wspaniatego pracodawce, do tej pory mam z nim
kontakt. Pracowatam tam dtugo w biurze, do czasu kiedy nie przeniesli sie do Swinoujscia.
I nie miatam w tej pracy napaddw. Prosze mi wierzy¢, kiedy wprowadzi sie osoby chorujace
do pracy to ich stan zdrowia poprawi sie, bo beda czuty sie potrzebne. Czesto sa to osoby
wrazliwe, przezywaja bardzo wszystko, nawet rzeczy, ktére ich nie dotycza. Dlatego
chciatabym im pomaéc - usigsé¢ z kazda z nich i porozmawiaé, niech ktos sie nig zainteresuje.

Tej choroby nie mozna ukrywaé, zawsze modwitam szczerze pracodawcom co sie moze
zdarzy¢. Cztowiek nie moze tego chowag, trzeba wyjasni¢ tym osobom co moze wystapic.
Przestancie sie bag, ten strach moze jeszcze powiekszy¢ napady.

Niezwykle wazna jest praca - ustyszenie pochwaly, ze dobrze cos$ zrobites, ze sg efekty.
Kontakt z kolezankami, kolegami, z ktérymi mozna porozmawiaé. Niestety jest tez
tendencja do wykorzystywania osdb z epilepsja przez pracodawcéw. Te osoby boja sie
straci¢ prace i jest to naduzywane. Nie powinno sie na to pozwalaé. Taka osoba bedzie gineta
w oczach i sama sie wykanczata, dlatego ze nie widzi dla siebie innej drogi, nie ma odwagi,
zeby wyjs¢ z tego. A ja nie odpuszczam i stawiam moje warunki.

NAPADY W PRACY

Kiedy wystepowat napad w pracy — prositam o pomoc, kiedy czutam, ze zaraz wystapi.
Koledzy wiedzieli jak sie zachowadé. W tym momencie czesto ktos do mnie podszedt, podat
mi reke i to wszystko uciekato. Jak miatam napad to wychodzitam gdzies na chwile i
wracatam, wspoétpracownicy nie wiedzieli, ze mam napad. Méwili — zastanawialiSmy sie
gdzie ty poszias, a ja sie Smiatam, ze na spacer.

BRAK WIEDZY W OTOCZENIU

Miatam kiedys taki przypadek, jechatam autobusem i w trakcie dostatam napadu.
Woysiadtam z autobusu i za chwile bytam na zewnatrz, siedziatam pod drzewem. Nie wiem
ile to trwato. Kierowca nie zareagowat, wysztam i usiadtam w krzakach. Nie zwrécit na to
uwagi. Nie ma zrozumienia. Osoby, ktére nie znaja choroby mysla, ze osoba chorujaca to
pijak, narkoman. Tutaj jest duzo pracy do zrobienia. Zeby jak sie jedzie w autobusie czy
komunikacji miejskiej, ktos wiedziat troche na ten temat. Jest brak informac;ji.
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Natomiast w pracy nie spotkatam sie z dyskryminacja. Zawsze byty to osoby, ktére wiedziaty,
byty uswiadomione. Lubitam chodzi¢ do pracy, chciatabym nadal by¢ aktywna. Praca daje
mi wiecej efektéw zdrowotnych niz bycie w domu i myslenie o niczym.

TRZEBA NORMALNIE ZYC

U mnie napady wystepuja pod wptywem silnych emocji. Wazny jest uregulowany tryb zycia,
trzeba bra¢ leki, wysypia¢ sie, nie wolno pi¢ alkoholu. Trzeba prowadzi¢ spokojny tryb zycia,
ale nie za spokojny. Trzeba wszystko mie¢ w zyciu. Ale nie mozna sie chowaé, bo jestem
chory, bo mi nic nie wolno. Wszystko wolno tylko trzeba umie¢ sie odnalez¢. Jak ktos
zaczyna aktywnie zy¢, ta choroba zaczyna znikaé. Zte emocje beda prowokowaty napady.

SAMOKONTROLA

Ciekawe jest, ze nigdy podczas napadu nie zdarzyt mi sie wypadek —a u mnie napady czesto
wygladaty tak, ze sztam dokads. Wytacza sie pamieg, ale Swiadomosé chyba juz nie. Mézg
ciagle wszystko kontroluje. W trakcie napadu przesztam przez pasy, wsiadtam do autobusu
i zyje. To, ze w mdzgu zaczynaja wybuchac ogniska nie oznacza, ze on przestaje dziatac.

ZAINTERESOWANIA

Lubie sie zajmowac starszymi ludzmi, a ja jestem im potrzebna. Widze to w domach opieki,
osoby przy mnie sg usmiechniete. Nie musze tam przychodzi¢, jestem wolontariuszem, ale
oni mnie potrzebuja. Zawsze do mnie idg, pytaja — Pani Dorotko kiedy pani przyjdzie do nas.
Bardzo ich lubie. Dzi$ posztam ztozytam zyczenia jednej osobie - jestem im potrzebna, ale
oni mi tez. Oni sg czesto smutni, zostawieni sami sobie, dzieci sie nimi nie opiekuja.

MITY | STEREOTYPY

Bytam samotna jako mioda dziewczyna. Kiedy przezywatam napad - méwiono o mnie -
wariatka, do psychiatry z nia. Ludzie uwazajg — co$ sie popsuto w gtowie, nie ma dobrej
Swiadomosci. Tu trzeba zrobi¢ jakis krok.

Urzedy mogtyby zacza¢ zatrudnia¢ osoby z epilepsja, zapewni¢ warunki pracy. Tymczasem
mamy ustawe o dostepnosci, ktérg urzedy maja obowiazek wdrazaé, pisze sie w niej o
dostepnosci pod katem oséb poruszajacych sie na wézkach, oséb niewidomych, ale nie pod
katem oséb z epilepsja. A gdyby takie zapisy wprowadzi¢, urzednik dowiedziatby sie, ze w
ogdle wystepuje taka jednostka chorobowa.

PRACA MOTTEM DO ZYCIA

Co chciatabym powiedzie¢ pracodawcom - sprébujcie zatrudni¢ osoby z epilepsja nawet na
probe, dajcie jej wiare w siebie, nauczcie co ma robié, a ona sie dostosuje, bo jej zalezy. Tylko
dajmy jej ta reke, jak nie damy reki, to jak ona ma sie poruszaé po tym rynku? Pracodawcy,
ktérzy znaja chorobe, czesto majg osobe chorujgca w rodzinie, nie maja z tym problemu,
wiedzg, ze taka osoba sie zaangazuje. A jak zatrudnicie taka osobe dacie jej motto do zycia.
Przy padaczce aktywnos¢ jest najwazniejsza.
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