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SKUPINSKI SESTANK: STARSEV CIROK Z EPILEPSIIAMI KOT OBLIKA

SAMOPOMOCT (11)
Marija Zdefar

Il SKUPINA: StarSi otrok s parcialno kompleksno epilepsijo

a) Zunanji okvir - Razgover je potekal v predavalnici Univerzitetne pediat-
ricne klinike 5.okt. 1985 s pri¢etkom ob |1.30 In je trajal uro In pol. To sku-
pino so sestavljali starsi, katerih otroci imajo dobro definirano obliko epilepsi-
je, in sicer parcialno kompleksno epilepsijo, in so tudi pacienti UPK; zajetil so
iz cele Slovenije. Starost teh otrok se giblje od 12 do 18 let. Vodja sreCanja
je bil nevropediater; psihologinja z UPK pa je bila prisotna kot strokovna sode-
lavka multidisciplinarnega tima. Od povabljenih 22 starfev se |Ih je vabllu od-
zvalo 11, tj. pribliZno 48 % vseh vabljenih.

b) Potek sestanka - Ta skupina stariev Je blla izrmed vseh treh skupin stariev
najbolj sprodcena, ker so bili stardi in njihovi otroci z epilepsijami lani vkljute-
ni v obdirno raziskavo z naslovom "Psiihosocialni problemi otrok z epilepsijami™
in bili v njenem sklopu nekateri obravnavani ambulantno, fe pred tem pa jim
je bila terapija epilepsije odrejena tudi s hospitalno diagnestiko. Obenem jim je
bila nudena vsestranska strokowna pomo&. Zato so tudi ti starii verjetno imeli
pribliZno predstavo (sliko) o namenu, ciljih in seveda o poteku nafega srefanja.
"Povedati je treba, da za rezultate prejénje raziskave ni nih&e od starfev spra-
Zeval" (Ravnik 1985).

Posedli smo. Stoli so bili - enako kot na prejénjih dveh sreanjih - razporejeni
v primerno velik krog. Vodja srefanja je najprej prisotnim starfem izrekel pri-
jazno dobrodo3lico in se jim iskreno zahwalil, ker so se vabllu odzvall. Nato je
na kratko spregovoril o namenu in ciljih srefanja kot pri prejinjih skupinah.

Prva sta spregovorila mlada mati in ofe 9-letne deklice in povedala, da je bi-
lo za njuno h€erko in zanju njeno prvo leto v osnovni 3oli hudo, ker je tovari-
fica deklici ofitala potasnost, nezainteresiranost za pouk in resno svetovala, da
bl deklico premestili, vpisall v 3olo s prilagojenim programom. Ko pa je nasled-
nje Zolsko leto bila temu razredu dodeljena druga tovaridica, ki je deklico in
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in niene zdravstvene teZave razumela in jo imela rada, je deklica postala us-
peZnejia; na bolje se je spremenila tudi glede drugih znafajskih in osebnostnih
lastnosti. So3olcl in ostali vrstniki v domatem okolju jo imajo radi in jo spre-
jemajo nedse kot kogar koli od zdravig ob napadu I pomagajo, kot da je to,
da ima ob&asno take tefave, nekaj samo po sebi umevnega. Vendar se deklica
kljub precej pogostim napadom nofe podrejati nekaterim obifajnim in potreb-
nim omejitvam pri gibanju (voinja s kolesom, telovadba, plavanje),in padcem,
pogostim udarcem in ranam ne posvela nobene pozornosti. Zato pa njena star-
Sa hlerkin pogum toliko bolj skrbi. Omenila sta Se, da starSi h&erkinih sofol-
cev, prijateljev in ostalih vrstnikov vedo za njeno zdravstveno teavo, svojim
otrokom pa zato ne prepovedujejo njene drulbe in je njena bolezen zanje bole-
zen kot katerakoli. Deklitina stara mama pa je dekletcu narotila, da naj v So-
Ii tovarisicl in so3olcem raje ne refe, da je nekaj dni izostala od pouka zato,
ker je imela napade, pat pa, da jo je bolelo grlo. Ta dva starSa sta izrazila
zanimivo Zeljo oz predlog, namref, da bi kdaj organizirali podobno srecanje
bol] Informativnega znataja tudi za ulitelje, vzgojiteljice, varudke v otrodki vrt-
cih in jaslih - verjetno za vse stopnje izobraZevanja, da bi o epilepsiji, njenih
vrstah in Stevilnih oblikah izveceli nekaj osnownih stvari in tako znali pravilno
pomagati v primeru epliepticnega napada katerekoli vrste In oblike; ufencem
oz dijakomn in Studentom pa primerno razlolZiti, kaj je epileptiéni napad in ka-
ko naj reagirajo ter pomagajo prizadeti csebi, e je potrebno. Ta predlog jima
je bil narofen kot Zelja uCiteljev na osnowni Zoli v njunem domaZem kraju.
Zdravnik je bil te pobude utiteljev zelo vesel in jo je ocenil kot zelo umestno.
Obe strani, starda in 3olski prosvetni delavci njihovega kraja na eni in nevrope-
diater s sodelavci na drugi, si bosta prizadevali, da bo do uresniitve omenjene-
ga predioga kmalu tudi zares priflo.

Mati |7-letnega fanta pripoveduje o pogumu njihove drufine, saj vsa leta, fe-
prav z veliko mero tveganja, skufajo kljub fantovi epilepsiji Ziveti normalno Ziv-
ljenje - kot vsi 2dravi. Ne le da so sina nauCili plavati, celo potaplja se z ofe-
tom, kar je ljudem z epilepsijami iz strogo medicinskih razlogov odlo&no odsve-
tovano. Enako velja za plezanje po strmih gorah, kolesarjenje ipd. Vedno so 3li
skupaj povsod in resniéno tvegall. Zaenkrat so se njihovi podvigi srefno konali.
Stara se dobro zavedata, v kaj so se in se Ze podajajo. Kot je mati povedala,
ju ie z moZem vedno strah, vendar se potrudita in sinu prikrivata skrbi. Kon-
flikte z njim preprefujeta oz. odwratata z veliko mero diplomacije, kot npr.:
ofe "ne utegne" popraviti kolesa, nikjer "nimajo" ustreznih nadomestnih delov,
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po "pomoti" stopl kdo od starfev v kopalnico, ko se fant kopa, in podobni iz-
govori. Tu so zdrawvnik in starSi sami poudarili, kako veliko nevarnost predstav-
lja za Cloveka z epilepsijo ravno kopanje v kopalni kadi. S tem v zvezi pa je
zdravnik pripomnil, da otroku mora biti kljub tej nevarnosti zagectovijena dolo-
&ena in Ze dopustna mera zasebnosti.

Podobno pripoveduje tudi mati |7-letne dijakinje srednje strokovne ¥ole. Ker je
dekle v puberteti, je zelo ob&utljiva za besede, dobronamerna dejanja, vse ra-
zume kot nasprotovanje; to je &as, ko se Zeli otrok odtrgati od starSev in se
postaviti na lastne noge, se osamosvojitl, istofasno pa starfe prav sedaj zelo po-
trebuje. [5fe ravnoteZje v samem sebi, s samim seboj In s svetom, v katerem
Yivi in katerega del je. To prilagajanje pa poraja v odnosu do starSev Stevilne
konflikte In probleme. - Tudi njihova h&erka skoraj ne pozna omejitev pri gi-
banju. Vozi se s kolesom, hodi z drulbo vrstnikov na razne zabave, plese; seve-
da njen| prijateljl vedo za dekletove zdravstvene teiave, vendar je v njihovi drui-
bi vedno zaZeljena in lepo sprejeta. Tudi v srednji %oli, tako kot prej v osnovni,
zaradi epilepsije nimajo ne dekle in ne star3l nobenih problemov, posebno e,
odkar je mati razrednicarki povedala za hferkine zdravstvene teZave in iz teh
izhajajofe omejitve. Oba staria - srefanja sta se udeleZila oba vendar je ole
predvsemn poslufal Zeno oz. mater In s kimanjem potrjeval vsemu, kar je pove-
dala - sta mo&no zaskrbljena za h€erkino varnost in zaradi zaposlitve. Staria
menita, da bi bilo potrebno dolofeno razumevanje njene zdravstvene situacije,
da bi druiba dekletu zagotovila, preskrbela, naila zaposlitev &im bliZe domu, in
pa uvidevnost njenih nadrejenih za njene tefave. Pri hferki opaZata ob&asna ne-
razpoloZenja, nekakino upiranje, da bi redno jemala predpisano zdravilo ter ne-
katerlm drugim zahtevam, ki jih je glede na vrsto In obliko epilepti&nih napadov
nujne potrebno upoitevati in so v tesni zvezi z epilepsijo. Poluti se zelo prikraj-
Sana in nesretna, kadar se primerja z zdravimi vrstniki. Velikokrat potrto vpra-
Suje: Zakaj ravno jaz ne smem, ne morem oz. moram to In tako? - Mati je po-
vedala, da sta se z ofetom oz. molem vsa leta scofanja s h&erkino epilepsijo In
privajanja na Zivijenje z njo pofutila strainoc sama ob 3tevilnih tefavah in prob-
lemih, ki so se pojavljall. Enako jima pove hierka. Zato pa da se vsi trije veli-
kokrat spradujejo, zakaj se pri nas ni€ ne storl, da bi ljudem 2z epilepsijami stro-
kownjaki ustreznih profilov ustrezno pomagali v takih krizah, da bi znova kljub
epilepsiji nasll smisel In cilj svojega Zivijenja. Take pomo&i strokovnjakov in lju-
di z epilepsijami med seboj kot nekakina oblika samopomoé&i ne bi bile ni¢ no-
vega, saj so take organizacije v tujini Ze dolgo. Mati pravi, da se v nafi drulbi
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obifajno posvefa (pre)vellko pozornost in skrb tistim, katerih zdravstvene tela-
ve so kratkotrajne narave, blage in ki v medicinskem pogledu ne predstavljajo
omembe vrednega problema. Vpraduje se, zakaj se pri nas za bolnike z razni-
mi drugimi boleznimi lahko nekaj organizira, se |Im pomaga, tudi pri tistih,
kjer je moZno z discipliniranim inrednim Zivlijenjem ter molno voljo ozdraveti,
npr. alkoholiki. Zanje se je v na%i druZbl fe ogromno storilo. Ko primerja od-
nos druibe do teh in do ljudi z epilepsijo se Cudi in poluti prizadeta, degradi-
rana In man| vredna; za ljudi nisi Elovek, ki potrebuje zdravnitko pomof, zdrav-
ljenje, ki kdaj pa kdaj ne more delati. To razlikovanje opalajo tudi drugi star-
3i in so njenim besedam enoglasno In v vsem pritraill.

In tako so starfi ob njenem razmiSljanju sami preodlagali, da bi se tudl 2za ljudi
z epllepsijami v bliZn|i bodo&nosti veckrat organizirala podobna srefanja, kot je
danadnje. Ob tej njibovi Zelji oz. predlogu je bil zelo ugoden trenutek, da je o
tem podrobneje spregovoril zdravnik. Star3i te skupine so se v primerjavi s prvi-
ma dvema mnogo bolj Zivo zanimali za tak3na obZasna sretanja, corganiziranje
samopomoti med prizadetimi samimi in njihovimi svojci, kjer si bodo posredova-
Ii lastne izkuinje. Po vsemn kar so dofiveli, lahko namred nudijo preizkuieno po-
moc in prepri¢ijivo spodbujajo tiste, ki Jim zaradi teikih kriz, problemov zmanj-
kuje mo&i in poguma. Niso se sameo strinjali s predlogi vodje sre€anja, pat pa
s0 tudl star3i sami povedali marsikatero idejo o vsebini in nalinu srefanj v bo-
doce,

Nekatere starie, katerih sinovi imajo epllepsije, je zelo zanimalo zdravnikovo
mnenje glede kajenja in slufenja wojaskega roka. Glede prvega je rekel, da ga
odlofno odsvetuje, ker nikotin povzroti, da se zolijo Zile, tudi drobne kapilare

v moiganih, to pa poslabduje pretok krvi skozl moigane tudi na tistem mestu,
ki se kale kot Zariife oz. zafetek za napade. Za vojadke oblastl pa lede&l zdrav-
nik fantom napife potrdilo, ker so tisti z epilepsijo oproiZeni. Vsi stardi, kate-
rih sinovi imajo epllepsijo, so povedall, da njihovi fantje nimajo nobene Zelje, da
bi 8li k vojakom, niti kompleksov manjvrednosti, ker so opro3Zeni. Vsl stardi so
Izrazili skrb, ker prihaja &as, ko se bodo njihovi fantje in dekleta odlo&ali: ne-
kateri za strokovno 3olo, nekateri kar za poklic, drugli pa Zolanje na sredn|l
stopnji kontujejo in se pripravljajo na redno zaposlitev. Problem pa je v tem,
ker dolotene omejitve pri odlofanju za poklic oz ustrezno izobralevanje mladim
z epilepsijami predstavlja epllepsija kot taka in pa dejstvo, da nekatere srednje
Sole srejemajo zelo nizko 3tevilo dijakov v I. letnike, Da bo stardem in njihovim
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otrokom kljub tem zaprekam &im bolj uspelo usklaciti otrokove poklicne in in-
teresne felje z objekuvnimi danustmi drulbenega nafrtovanja in z zahtevami
zdravstvene situacije je zdravnik starfem svetoval, da zatnejo ob pomoti Sole
in nevropediatra o tem razmisljati precej prej kot v zadnjem razredu osemlet-
ke. Kajti: te pride do odlotitve in prijave na srednjo %olo pravotasno, ko raz-
pisana mesta %e niso zasedena, more zdravnik za otroka dosefl prioriteto pri
odlotanju o sprejemu.

c) Interpretacija in analiza - Staril te skupine so vsi Ze v obnalanju In govor-
jenju odraZali vedrino, sprosfenost v odnosih med njimi samimi in prijetno vzdus-
je ter zaupanje do vodje srefanja in do psihologinje. To pa je mnogo pripomog-
lo, da je nai pogovor hitro stekel v Zeljenl smerl. Imela sem obZutek, da so ti
starsi ali pravilno razumeli, da tu ne gre za isti nain pogovarjanja, kakrien je
ustrezen ob ambulantnem prégledu otroka, niti za isto vsebino, all pa gre pri
njih za relativio prilagojenost na epilepsijo v SirSem pomenu besede. Njihova
spontana aktivnost ter pripravljenost sodelovati tudi v bodofe pa me nagiba k
misli, da so se na razgovor r'esno pripravili v Zelji, da bi s pripombami, opaZan-
ji, izkudnjami, predlogi pomagali svojim otrokom in sebi ter vsem, ki se z epi-
lepsijami Zele sootajo. Res pa je tudi, da so ti stardi vajeni tega okolja, zato
pri njih ni bilo zasleditl obi€ajno prisotnega strahu. Zelo spodbudna je bila za
nas ugotovitev, da iz teh mater in ofetov veje Zivljenjski optimizem, pogum, iz
nekaterih pa zdravim nerazumljiva sreta, veselje ob dejstvu, da je sploh tako,
kot je, radost nad Zivljenjem,

Vendar pa to ne pomenl, da ti stardl in njihovi otroci s parcialno kompleksno
epilepsijo nimajo problemov. Ce se ne motim, tu ni bilo strogo zdravstvenega
problema, pa& pa so bile telave take narave, da bi njihova resitev njim
vsem pomenila stopnitko viSe v procesu prilagajanja na epilepsijo. - Vedini pri-
sotnih stariev pa je ofitno skupna skrb za otrokovo poklicno, zapeslitveno in
osebno prihodnost ter strah za otrokovo varnost zaradi molnosti nenadnega epi-
lepti€nega napada oz podkodbe kot posledice padca oz. udarca prl napadu. Na
to kaZe tudi dejstvo, da so se v pogovoru vedno znova vracali k dilemi: kje je
meja dopustnega tveganja, ki je osebi z epilepsijo, v nafem primeru otroku po-
trebna, da dolivi izkustvo radosti in napora tako kot zdravl in med tistim, kar
bi lahko Imenovall nevarno tveganje. To so omejitve, v katere se starii otrok
kljub odklonilnemu mnenju nevropediatra podajajo, torej na lastno odgovornost.
Naj pripomaim, da osebno ne odobravam prevelikega poguma, saj vemo, kaj
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2dravrik Ze dowoljuje, celo priporota; nujno Je, oa se otrok In stars' nauglio z
doloenimi omejitvami pa sprijazniti in se jim disciplinirano pokoravati. Zago-
tovo ta odrekanja, ki jih je in jih bo tudi v bodofe terjalo Zivijenje z epilepsi-
jo, ne bodo edina In najhujda v Zivljenju otroka z epilepsijo oz. njegovih stardev.
Po drugi strani pa prevelik pogum oz dovoljevanje vsega ni priporofljivo tudi z
vzgojnega vidika, namrel: otroka niso pripravili za Zivljenje nasploh, kaj 3ele na
Zivijenje z epilepsijo, da bi znal sam paziti nase, se razumno ter samostojno in
odgovorno odlotati o tem, kaj je zanj e primerno glede na specifi&nosti in
splodno naravo epilepsije in kaj ne.

Celoten razgovor ni dal priloZnosti, da bi kdo intenzivneje nafel vpradanje, ki

bi zadevalo strogo medicinski vidik epilepsije, 0z niti ni bilo €utiti potrebe ni-
ti interesa za to. S svojimi vsakdanjimi praktiénimi problemi in z dilemami otro-
kovega konkretnega starostnega obdobja in njegovega socialnega okolja je posta-
lo srefanje s to skupino starSev za vse udelelence res nadvse zanimivo ter po-
ulno. Opazila sem Se zanimivo posebnost pri vsebini vpralanj: ni bilo niti enega
o tem, kdaj bo otrok ozdravel, do kdaj pribliZno se glede na vrsto in obliko epi-
lepsije, na rezultate opravljenih pregledov in raziskav ter po izkuinjah nevrope-
diatra 3e pritakujejo napadi. 1z njihovinh besed o predpisani medikamentozni tera-
piji ni bilo niti slutiti oz. Eutiti sicer pogostih pomislekov (kot pri L In 2. skupi-
ni starSev) o pravilnosti zastavljene terapije, sprasevanja o moZnem wplivanju
stranskih uwlinkov na otrokov organizem, na proces psihofizitnega razvoja; ni bi-
lo opisovanja prvih napadov ipd.

d) Sinteza ugotovitev o sestanku In o skupini -

l. RazpoloZenje starSev te skupine, ki sta ga oznaevali sprod€enost in vedri-
na, ter medsebojne raznosmerne Interakcije so ves tas pogovora, ki je bil pas-
ter, zanimiv, saj ga je oblikovalo zelo zavzeto aktivno sodelovanje vseh stariev,
zelo konstruktivno wplivale na vse udelelence. Ti stardi so kljub epilepsiji svoje-
ga otroka ohranili vedrino, sproitenost ter Iskreno Zeljo in pripravijenost po so-
delovanju. Njihova notranja mof, pridobljena ob premagovanju 3tevilnih kriz pri
sooanju z epilepsijo ter prilagajanju nanjo pa ohranja upanje v srefnejSi jutri
in veselje ob spoznanju, da je Ziveti lepo.

2. Njihove tefave, problemi so raznoliki, predvsem na podrotju vzgoje (dile-
ma, kako doraffajofega otroka na miren nadin pripraviti, da bo - brez grenko-
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be v srcu - upoiteval nekatere za njegovo varnost in zdravje nujno potrebne
omejitve in se znal o tem sam preudarno in odgovorno odloéati). Pomembni
mejniki so odlofitve za nadaljnje strokowno izobraZevanje oz poklic za zapo-
slitev in ustrezno delovno mesto; za prijatelja itn,

3. Spodbudno je spoznanje, da danadnja srednja generacija pravilno pojmuje
epilepsije in vpliva na ustrezen odnos swojih otrok do otrok z epilepsijami. Epi-
lepsija je zanje bolezen kot vsaka druga, ne pa nekaj sramotnega, kar bi pri-
zadetega zaznamovalo. Pri starejSih pa je ta miselnost fe prisotna. Primer: sta-
ra mama pravi deklici, da naj] kot vzrok izostanka od pouka raje navede vneto
grlo, ne pa napada. - Vendar ne gre posplofevati ne enega ne drugega.

4 S strani starfev in utiteljev O5 v istem kraju je bila izrafena Zelja po po-
dobnem srefanju. Posebej za ulitelje naj bi navropediater s svojimi strokownimi
sodelavci pripravil predavanje o epllepsijah In o vsem, kar je z njo povezano. To
kale, da se ljudje zafenjajo ‘zavedati, kako malo vedo o Eloveku s to boleznijo,
in zato Cutijo v sebi potrebo po kvalitetnih informacijah.

5. Za mladostnike z epilepsijami so znalilne ob&asne potrtosti, ob&utki manj-
vrednosti, prikrajianosti spri¢o omejitev, zahtev, ki jih terja epilepsija. Skupaj s
starsl pa so se vsa leta soofanja z epilepsijo in prilagajanja nanjo pogutill ne-
razumljene in prepuitene sami sebi, zlasti e ob krizah. Zato Zelijo, da bi se
star¥i med seboj spoznali in se povezall, da bi se ob&asno srefevall in sl med se-
boj pomagali s posredovanjem in z izmenjavo izkuSenj. Zavzeli pa so kritiéno
stalif€e do stigmatizirajofega in mafehovskega odnosa naSe Sire drulbene skup-
nostl do ljudi z epilepsijami ter do njihovih potreb. V zavesti, obnaZanju ter mi-
Zljenju ljudi kot posledica tradicije in neprosvetljenosti, neosvei&enosti e moc-
no delujeta. 1z Ze naStetih razlogov In zaradi Zelje po srefevanju in medsebojni
povezanosti pa so se za tovrstno organizacijo samopomogi stardi iz te skupine
res #ivo in iskreno zavzeto zanimali, sami prispevali marsikak uporaben predlog,
opalanja, predvsem pa so pokazali veliko mero pripravijenosti za aktivno sode-
lovanje in za prevzem Iniciative v svoje roke, ko bodo stvari ¥e toliko utelene.

6. Dilema, kje je meja v prizadevanjih, da bl otroci 2z epilepsijami s pomo&jo
stardev Ziveli &im bolj normalno Zivijenje, je za vse starde zelo tefka, skrajno

delikatna tako z vzgojnega, socializacijskega, najbolj pa varnostno-zdravstvenega
vidika. 1z tega razloga morata starSa znati spretno vkljufevati v odnose z mla-



« 136 -

dostnikom z epilepsijo &m vef diplomacije, da mu je na ta natin zagotovlje-
na vsaj optimalna varnost, starSem pa zmanjsano breme skrbi zanj.

IV. SKUPINA: Star¥i otrok s parclalno motori€éno in primarno generalizirano
Lo

a)  Zunanji okvir - Sretanje je potekalo v predavalnici Univerzitetne pediatri-
&ne klinlke v Ljubljani, Vrazov trg |, v aprilu 1984 in je trajalo 2 url. Teiili so
k &im bolj normalnemu nadinu dela, kot npr.: vetina strokovnjakov je bila v ci-
vilni obleki, sedenje v krogu, osvelilna pijata (Rawnlk, 1985). To skupino so se-
stavljall star3l, katerih otroci imajo Ze vet let dobro definirano obliko epilepsi-
je, in sicer: parcialno motoritno epilepsijo in primarno generalizirano epilepsijo,
in so pacienti Univerzitetne pediatri¢ne klinike, Center za epilepsijo. Njihovo
stalno bivalid&e je ljubljanska zdravstvena regija. Od 35 vabljenih se je povabilu
odzvalo 14 stariev |2 otrok, to je 34 %. Starost se giblje od B do 18 let. Po-
leg vodje srefanja, nevropediatra, e bila izmed zdravnikov navzota 3e vodja
slufbe, od ostalih €lanov multidisciplinarnega klini¢nega in raziskovalnega tima
pa 2 psihologinji.

Sestanek je bil sprva voden kot predavanje o ugotovitvah predhodne raziskave o
potrebah otrok z epilepsijami in njihovih stariev; temu pa je sledila demokra-
tiéna razprava.

Parcialna motoriéna epilepsija zajema gibalni sistem; Zari3¢e je na omenjenem
delu moZganske skorje, nadzoruje motoriko. Primarna generalizirana epilepsija -
motnja elektrogeneze, izvira iz globokih struktur moZganov, ki so med drugim
odgovorni tudi za zavest.

b) Potek sestanka in interpretacija - Ker sestanku nisem osebno prisostvova-
la bo ta prikazan malo drugae kot prvi trije.

V tej skupini je bilo ofitnih vsebinskih poudarkov, malo je bilo tudi tem. Raz-
meroma majhna aktivnost &etrte skupine Je bila priakovana glede na razmero-
ma lahko obliko epilepsije in glede na dejstvo, da so star3i ob sodelovanju pri
raziskavi EPSISOC [l (proutevanje psihosocialnih problemov) eno ali dve leti
pred skupinskim srefanjem Ze dobill obilo informacij in nasvetov. Moino pa je,
taje aktivnost skupine 3e dodatno zavrla oblika vodenja (zaletno predavanje z
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diapozitivi in nato pogovor). Zdi se, da se je &etrta skupina zaradi zafetne
predstavitve rezultatov v obliki predavanja "ohladila" in ni dosegla zadostne
Interakcije. Nismo mogli govoriti o "mali skupini®.

UdeleZba starZev je bila prl V. skupini najniZja - 34 %; prav tako med njimi
pred zaetkom ni bilo interakcij, medtem ko so odhajali e - vsaj nekateri -

v manjiih skupinah in se med seboj pogovarjall (Rawnik, 1985). "Treba je po-
udariti, da voditelj skupine ni lee¢i zdravnik nobenega od otrok, drugih zdrav-
nikov ni bilo v skupini, razen v tej, tj. [V. skupini, za krajSi tas vodja sluibe
(kar je po swoje tudi domnevno prispevalo k razmerju mo&i in relativni inaktiv-
nosti skupine"; Rawnik, 1985). Njihovi epilepsiji trajata Ze vel let in sta, kot
je Ze omenjeno, preteino blaZje oblike. Izkuinje pa kaZejo, da so starsi otrok

z blaZjimi oblikami epilepsije, vsaj potem, ko bolezen nekaj tasa e traja, manj
motivirani za tovrstno delo (Ravnik, 1985), t]. za sodelovanje v mallh skupinah,
po moZnosti naj bi bile te sestavljene €im bolj glede na otrokovo starost in gle-
de na zdravstveni in psihosocialni problem.

Osebno menim, da je eden od razlogov za slabdi odziv na povabilo za srefanje
ta, da so se starfi otrok s parcialno motoriéno In primarno generalizirano epi-
lepsijo Ze prilagodili na omenjeno teiavo in ne Eutijo potrebe po ob&asnih sre-
€anjih, medsebojnih pogovorih, neformalni samopomoti, in to iz preprostega raz-
loga: njihova vrsta in oblika epilepti®nih napadov v njihovem Zivijenju ne postav-
ljata takih zahtev, omejitev, katerih upoStevanje bi v njihov vsakdan wna3alo te-
Zave in probleme, ki jih sami ne bi bili sposobni refiti. Bati se ‘je treba, da
njihova prilagojenost ne bl bila pasivna; da nl ravno to nezanimanje za nadalj-
nja ob&asna srefevanja znamenje prikrivane resignacije sprico vet let trajajote-
ga zdravljenja epileptinih napadov?! Menim, da dolgotrajnej$a maloduinost tu
nl na mestu.

Morda bi bilo koristno z raziskavo ugotoviti razloge za ugotovljeno stanje in te-
Zave, probleme starfev 1V. skupine in njihovih otrok z epilepsijami. Dvomim, da
so brez njih, le da so v sorazmerju s tefawnostjo epilepsije. Prav tako niso brez
vrednosti njihove izkuinje, ki so jih v letih sootanja z epilepsijo in privajanja na
iivijenje nanjo pridobill prav v zvezi z njo. Prepricana sem, da tudl ti otroci in
njihovi star3i potrebujejo medsebojne stike, pomol, izraze razumevanja ter stro-
kovne pomoli nemedicinskih strokownjakov. Potrebno jim je vzbuditi Zeljo po sre-
tevanju ter zaupanje v takien natin samopomo€i in v njegovo pravilnost, uspes-
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nost in ne nazadnje tudi potrebnost.

Marija ZdeZar, socialna delavka, Srednja vas 12, Polhov Gradec.



