SKUPINSKI SESTANKI STARSEV OTROK Z EPILEPSAMI KOT
OBLIKA SAMOPOMOCI (1)

Marija Zdesar

Bolniki z razliénimi dolgotrajnimi ali kronitnimi boleznimi ter ljudje s to ali
ono prizadetostjo so se v svetu in tudi pri nas organizirali v drutva ali pa se
povezujejo v skupine, ki delujejo v okviru zdravstvenih in drugih ustanov. V ok-
viru teh organizacij, drutev in skupin i vzajemno pomagajo pri prilagajanju
na bolezen ali nepopravljivo stanje pa tudi pri premagovanju 3tevilnih In raz-
1i&nih teZav in ovir v vsakdanjem Zivijenju. Bolnlkl z epllepsijami do seda] pri
nas niso imeli take organizacije, Ceprav niso te v svetu ni& neobitajnega in
opravljajo svojo humano In koristno vlogo v Stevilnih defelah. Tudi pri nas bi
bilo treba ustanoviti tako organizacijo ali drultvo, ki bi s svojo osnovno usme-
ritvijo in dejawnostjo zapolnjevalo ob&utno vrzel pri reSevanju vsakdanjih pro-
blemov, tefav in stisk, ki po svoji naravi presegajo delovno podrofje zdravnika,
epileptologa. Taka organizacija bi morala tudi vztrajno delovati v smeri spre-
minjanja sedanje miselnosti o nastanku In vzrokih epilepsije in predsodkov o
psiniénih sposobnostih in znafajskin lastnostih bolnikov s to boleznijo. Odklo~-
nilno stalid¢e bolnikovega oijega in SirSega okolja je za vse, ki so zaradi epi-
lepsije posredno ali neposredno prizadeti, zelo bolee, Zaljivo in krivitno in po-
meni zanje eno najteZje premagljivih telav, saj pomeni zaznamovanost in izob-
tenje. To pa zelo ovira zdravijenje, prilagoditev na bolezen ter urejanje nor-
malnega in samostojnega Zivljenja.

Sama imam Ze dolga leta epilepsijo. Prepricana sem, da moja neprijetna doii-
vetja in izkunje, pa tudi radosti, ki so v neposredni zvezi z boleznijo, niso sa-
mo moje, pal pa so znane velini ljudi, ki jim je epilepsija del Zivljenja. Vet-
krat sem v zadnjih letih sli¥ala za zamisel o tem, da bi se ljudje s to bolez-
nijo povezali, in Zelela sem si, da bi se tudl za nas ustanovilo nekakino drust-
vo ali pa da bi se vsaj ob&asno sretevali, da bi se spoznavall, si medsebojno
pomagali in se spodbujali. Ob svojih obiskih na Univerzitetni pediatriéni klini-
ki v Ljubljani (v nadaljnjem besedilu UPK) se mi je porodila misel, da bi razis-
kovalno spremljala sestanke starSev epileptitnih otrok, z namenom da bi ugo-
tovila, s kak¥nimi teZavami se sretujejo, kako wplivajo ti sestanki nanje in kak-
Ena je njihova pripravljenost za medsebojno povezovanje.
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Ce bl se izkazalo, da so srefanja starfev uspefna oblika reSevanja nemedi-
cinskih problemov, povezanih z epilepsijo, bi te oblike razvijali naprej in jih
skusali v praksi ZirSe uveljavljati. KratkoroZni namen teh srefanj je seveda
bil, da bi se ti starsi imeli moZnost sestati, se med seboj seznaniti, se sproi-
Ceno in odkrito pogovoriti o tefavah, ki se pojavljajo kot neposredna all po-
sredna posledica epilepsije in Zivijenja z njo.

Problem

V raziskavli sem Zelela ugotovitl in proutiti probleme starfev otrok z epllepsijo,
opazovati dinamiko odnosov v njihovih skupinah, preveriti ustreznost skupinskega
dela, odzivnost stariev na'to obliko dela in motiviranost starSev za organizacijo
samopomoli oziroma za samoorganiziranje. Domnevala sem, da se bo vedenje
starSev v skupini razlikovalo glede na telo prizadetosti njihovih otrok in glede
na trajanje njihovega socofanja z epilepsijo v drufini.

Metodologija

Vrsta raziskave:

Raziskava e preteino kvalitativna, eksplorativna in Ima znataj poglobljene ana-
lize 3tirih primerov skupin starSev otrok z eno od epllepsij.

Populacija

Zajeli smo 3triri skupine star¥ev, katerih otrocl, v starosti od 8 do 18 let, ima-
jo eno od epilepsij, Vsi so iz ljubljanske zdravstvene regije in evidentirani na
Univerzitetni pediatriéni kliniki v Ljubljani v Centru za epilepsijo. Prvo skupino
so sestavljali stardi, katerih otroci so v letu raziskave doliveli prvi epileptini
napad (ne glede na obliko napadov). Na sestanek je bilo vabljenih 25 stariev,
udeleZijo se ga je 12. Drugo skupino so sestavljali starSi, katerih otroci imajo
poleg epilepsije 3¢ diagnozo dufevna manjrazvitost. Vabljenih je bilo 22 stariev,
sestanka se jih je udelefilo Il Tretjo skupino so sestavljali stari otrok s par-
cialno kampleksno epilepsijo. Vabljenih je bilo 22 starSev, sestanka se je ude-
lefilo 1l starSev. Edino v tej skupini niso bili vsi starfi iz ljubljanske regije. Ce-



trto skupino so sestavljali starSi, katerih otroci imajo parcialno motoriéno in
generalizirano primarno epilepsijo.

Zbiranje podatkov:

Osnowni vir podatkov je bilo opazovanje z udeleibo. Udelelila sem se sestankov
treh skupin, o Cetrtem sem se poutila iz zapisnika zdravnika nevropediatra, ki
je vodil sestanek. Med sestankom samim si nisem nit beleZila, ampak sem le
pozorno poslufala. Takoj po konfanem srefanju, ko so udeleZencl odli, pa sem
po spominu zaplisala potek sestanka. Na zafetku vsakega sretanja sem se pred-
stavila kot bodofa soclalna delavka in povedala, da imam tudi sama epilepsijo.
S tem sem jim Zelela nakazati, da je maZno kljub nekaterim omejitvam Ziveti
srefno in ustvarjalno. Sicer pa v pogovoru skoraj nisem sodelovala ali vanj po-
segala. Vsaka od teh skupin se je na mojo prisotnost odzivala malo drugale. Da
jih ne moti, ker sem bila z njimi in poslulala, nasprotno, da sem dobrodo3la,
sem Cutila pri skupini starSev, katerih otroci imajo poleg epilepsije 5e diagnozo
duSevna manjrazvitost (2. skupina) in pri skupini stariev otrok, ki imajo parci-
alno kompleksno epilepsijo (3. skupina). Opazila sem, da so se posamezni star-
& med pogovorom z nekak3nim zaupanjem obratali tudi name. Ta njihova dobro-
hotna prijaznost in upoitevanje sta mi mnogo pomenila, saj sem razbrala, da
star¥i Cutijo, da jih razumem ali vsaj skuSam razumetl; da so mi tefave soota-
nja z epilepsijo in prilagajanjem nanjo znane; da sem ena od njlh, ker sem 3la
skozl podobne krize In doiivela podobne tefave. S svojo prisotnostjo sem jih sku-
Sala opogumiti.

Poleg spremljanja sestankov sem iz dokumentacije dobila podatke o diagnozi, in
tofne naslove stariev. V ta namen sem uporabljala ambulantno knjigo in karto-
teko nevrolotkega oddelka UPK. X

Analiza:

Rezultate raziskave predstavljajo podrobni opisi skupinskih srecanj (sestankov),
ki jim sledi kvalitativna analiza in interpretacija, v kateri sem skuSala izposta-
viti posamezne teme, probleme, nafine reagiranja na to obremeniino situacijo
pa tudi znatilnosti poteka sestankov In odnosov med staril na sestanku.



Natin vodenja sestankov:

Pogovor v skupini je bil nalrtovan kot demokrati®no voden ob enakopravnem
sodelovanju vseh navzedih starSev.

Otroci in star3i 2. In 3. skupine so bili leta 1984 zajeti v raziskavo z naslovom
"Psihosocialni problemi otrok z epilepsijami®. V tem okviru je bila otrokom in
starSem nudena psihosoclalna individualna diagnosti®na in svetovalna pomof, po
potrebi pa so bili napoteni v razne oblike terapije in strokovne pomoZi. Po uvod-
nem nagovoru zdravnika nevropediatra in po kratki predstavitvi sodelujofih stro-
kovnih delavcev, je bil pogovor sprva usmerjen, a je navadno preéel v bolj ne-
strukturirano obliko. Zdravnik, ki je vodil pogovor, je zbranim starSem pribliZno
takole pojasnil namen sreCanja: "Na danaSnje srefanje smo vas povabili z na-
menom, da bi se vi starsi med seboj spoznali in se med seboj pogovarjall o raz-
nih teZavah, problemih, ki se pojavljajo kot nemedicinska posledica soofanja z
epilepsijo in kot posledica adaptacije nanjo, o tefavah, ki stasoma zafenjajo
vplivati na razna podrofja vaSega osebnega in drufinskega Zivijenja. Prav tako bi
bilo zanimivo slifati, kako je na vas in na ostale Elane druiine vplivalo dejstvo,
da ima va¥ otrok epileptitne napade; kako ste na to reagirali kot posameznik;
in kako vafa drulina kot celota; kako ste se in se e privajate; kako se sedaj v
novi Zivljenjski situaciji wkljutujete v druZbeno okolje; kak3na je seda] kvaliteta
odnosa okolja (bivanj skega, Zolskega, delovnega) do vaSega otroka, do vas kot
starfev, do vaSe druiine kot celote ipd."

Rezultati: Opisi skupinskih sestankov

l. SKUPINA: Starsi, katerih otroci so v tem letu doZiveli prvi epileptiéni na-
pad

a) Zunanji okvir

Razgovor je potekal v predavalnici Univerzitetne pediatritne klinike 4. okt. 1985
z zafetkom ob 16.30 url In je trajal uro in pol. To skupino so sestavljali stardi,
katerih otroci so v tem letu doZiveli prvi epileptifni napad in imajo dobro defi-
nirano obliko epilepsije in so zato pacienti Centra za epilepsijo UPK; vsi so iz



ljubljanske zdravstvene regije. Otroci so stari od 3 do 18 let. Vodja sreanja

je bil nevropediater epileptolog. Prisotnih je bilo pet psihologinj, med njimi

dve iz UPK In dve Iz SC tervi3ji nevrofizioloski asistent. Od povabljenih 25 star-
Sev se je vabilu odzvala dobra tretjina, star3i 10 otrok, skupno 12 ljudi ali 40%
vseh starev.

b) Potek sestanka

Sestanek se je zafel tofno ob napovedanem Casu. Tako pri sodelavcih tima kot
pri starfih je bilo Zutiti neko negotovost, ki pa je bila fisto razumljiva, kajti,

lahko si je zamisliti tako srefanje, sestaviti ter odposlati ustrezna vabila, drugo
pa je, kako voditi sestanek tako, da bi se vsl prisotni lahko vkljuZili v pogovor.

Takoj na zafetku smo stole razvrstili v primerno velik krog in posedli nepome-
gano - starsi skupaj v enem delu kroga, strokowni sodelavci pa v drugem delu.
Stardi so se oglasali kar po vrsti, kot so sedeli. Prvi se je oglasil ofe 4-letne-
ga fantka in potofil zaradi sinove pretirane in necbitajne Zivahnosti. Ob posku-
sih starfev, da bi ga malo "utiZali", umirili njegovo razigranost, se ]é pri otro-
ku pojavila kot obramba molno povetana agresivnost, fesar pred zadnjo spre-
membo terapije (medikamentozne) ni bilo opaziti, vsaj v tolik3nl meri ne, da
bi bilo motefe za druge. OCe je Zelel pojasnilo in nasvet glede omenjene spre-
membe sinovega vedenja. Sam si jo razlaga kot stranski ulinek delovanja pred-
pisanih zdravil. 1z njegovih $tevilnih vprafanj o medikamentozni terapiji je bilo
lahko razpoznati vellko Zeljo in potrebo po tehtnih informacijah o vsem, kar je
v neposredni zvezi z epilepsijo.

Podobno si je pojasnila o delovanju in ufinkovanju zdravil za preprecevanje epi-
leptiénih kriev Zelela mati 9-letne deklice. Opisala je hterine napade, njeno
sedanje vedenje in sprejet ost v 3oli. Do sedsj glede slednjega nitl deklica niti
njeni domati ne oblutijo nobenih telav, nerazumevanja ali celo odklanjanja. Po-
toZila pa je, da je hierkino zdravilo v obliki kaplic in zato skrajno neprimerno,
da bi ga jemala npr. opoldne v 3oll.

Nato se je oglasila mlajfa mati s pripombo, da epilepsija njene hierke sploh
ni tako opazna in motefa, kot o kateri je pravkar slifala,
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Poleg nje sta sedela mlada staria triinpolletne deklice, ki je bila lani spomla-
di hospitalizirana zaradi suma, da gre za epilepsijo. 5e sedaj sta bila polna ne-
prijetnih vtisov in doZivetij v zvezl s potekom hZerkinega prvega In naslednjih
epilepti€nih napadov, njuno reakcijo na napad, prepoznavanjem javljajoe se bo-
lezni in reakcijo na potrjujoli se sum, da je z njunim otrokom res nekaj naro-
be. Obenem sta se zavedla skrajne nepouCenosti o vzrokih in poteku epllepti-
€nega napada, o vrstah ter oblikah epilepsij. Prav takc nista nit vedela o po-
trebnih pregledih in preiskavah. Mofno ju je zabolela neprijaznost zdravnice in
sestre, ko sta se predolgo zadriala na obisku pri bolnem otroku. Predlagala sta,
da bi v Casu otrokovega bivanja v bolnidnici stardi smeli biti ve& casa pri otro-
ku, da bi nanj popazili, se z njim igrali. Posebno tedaj bi lahko nanj pazili In
mu krajSali dolge ure, kadar je po preiskavi nujno potrebno strogo leZanje, lah-
ko bi ga negovalli in s tem sestram po svojih moleh olaj3ali naporno delo. Te-
mu je pritrdilo ve¢ prisotnih starSev. Omenjeni predlicg In pripombe v 2vezi 2z
odnosom osebja UPK do starSev hospitaliziranih otrok si je psihologinja zabele-
Zila; zdravnik pa je stariem pojasnil nekatere objektivne okolis€ine, ki pogoju-
jejo omenjene nepravilnosti, vendar jih ne opraviCujejo, npr. Casovna in tudi
prostorska stiska. V Casu, ki je odmerjen za ambulantno obravnavo vsakega po-
sameznega otroka lahko da zdravnik le golo medicinsko informacijo o otroko-
vili zdravstvenih teZavah in osnovna pojasnila o mentalno-higienskih zahtevah ter
nekaterih omejitvah, ki jih obiCajno postavlja pred nas Zivijenje 2z epilepsijo.
Ne more pa jih poutiti o rizitnih faktorjih, o zdravem In kljub epilepsiji Cim
bolj normalnem natinu Zivljenja, o raznih sredstvih za prepreevanje epileptit-
nih kréev oziroma napadov, nujnosti rednega jemanja predpisane terapije, o
moZnih stranskih uEinkih zdravila (nezainteresiranost, zaspanost, pretirana Zivah-
nost, neobifajno hitra rast otroka, neznosna agresivnost ipd.). Ker starfem vse-
ga tega ni mogole povedatl v odmerjenem Casu, se ne zmanjiata njihov strah
in nezaupanje v pravilnost postavlijene diagnoze.

c) Interpretacija in analiza:

Star3i, ki so se odzvali vabilu, so se mi zdeli na zaletku, ko sem vstopila v
prostor, zelo resnobni in zadriani. Sedeli so v sobi, tiho, vsak s svojimi misli-
mi, tefavami in s Stevilnimi vpradanji, v nekem neizrefenem upanju in prita-
kovanju, da jim bo to srefanje prineslo odgovore in razblinilo $tevilne ovome



o marsitem, kar jih vznemirja in skrbl v zvezi z otrokovo epilepsijo. ZadrZani
in nesproteni so bili tudi drug do drugega. To razpoloZenje in njihovo pasivno
&akanje me ni presenelalo. Njihov otrok in z njim oni sami so namre¢ v tem
letu doZiveli prvi epilepti®ni napad in so torej Zele na zafetku drugatne, nena-
doma jim vsiljene potl, ko v njihovo dokaj urejeno in mirno Zivijenje vdira ne-
kaj, kar jim je bilo dosle] nepoznano; neka skrivnostna sila, nasproti kateri se
poutijo popolnoma nemofni. Njihov sum, da je z njihovim otrokom vendarle
nekaj narobe, postaja teZfka resnitnost, katere pa v svoji razdvojenosti za sedaj
Se ne morejo sprejeti. So pred krutim dejstvom, da bo morda nujno potrebno
kot del otrokovega in njihovega osebnega in drufinskega vsakdana sprejeti tudi
epilepsijo. Ta pa je za razliko od 3tevilnih drugih, predvsem somatskih bolezni,
pomenila in 2 pomeni nekaj neznanega, kar vzbuja v ljudeh strah, in obfutek
nemoti. V socialnem pogledu pa epilepsija za prizadeto osebo in njene doma-
te pomeni stagnacijo ali celo degradacijo na vseh podrofjih osebnega, druZin-
skega in druZabnega Zivljenja. Zaradi vsega tega In zaradl nenaklonjenega in
skrajno primitivnega mi3ljenja socialnega okolja o epilepsiji ter pod tem wpli-
vom nastalega sramu zaradi te bolezni v drufini, jo prizadeti sam in njegovi
domati spretno prikrivajo, seveda &e je to sploh moZno. Zaradi tolikSnega bre-
mena, ki ga spremlja 3e nezaupanje v zdravnika oziroma v tonost postavljene
diagnoze, upajo in pritakujejo, da bodo od zdravnika kot nekakinega Cudodel-
nika morda prav danes slifali odre3ilni odgovor, namre¢, da gre - seveda sa-
mo v njihovem primeru! - za pomoto pri diagnozi.

Zaradi opisanega dolivljanja in zaradi pre]j omenjenih okoli¥Zin, v katerih dela-
Jo zdravniki v nevrolodki ambulanti UPK, se je nale srefanje - kot smo prita-
kovali - sprevrglo v podaljek ambulantnega dela. Je pa Ze en zelo pomemben
razlog. Ti starsi so 3ele v prvi fazi sooanja z epilepsijo in so %e preved pri-
zadeti, da bi se ob vsem, kar zaradi otrokove epilepsije doZivijajo, zmogli ozre-
ti okrog in spoznati, da niso edini, ki imajo otroka z epilepsijo, ampak da je
takih 3¢ mnogo; neprimerna vet, kot bi si nepouten Clovek predstavljal. Toliko
je e vpraSanj In nejasnosti v zvezl z epilepsijo, na katera Zelljo zdravnikov od-
govor! Skratka: tl starsi nmovi Zivijenjski situaciji 3e niso kos do tiste mere, da
bi v sebi zatutili notranjo potrebo, da bl se od svojih tefav, obrnili k sofloveku,
ki ima podobne telave. Ce bi se zmogli odpreti drug drugemu in vzajemno de-
lovati, bi lahko skupni problem odpravili ali pa vsaj omilili. Ker pa tega kora-
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ka 3e niso sposobni napraviti, se v doZivljanju prihajajoe boleznl potutijo tako
strasno sami in predvsem nerazumijeni ter razdvojenl v vztrajnem odklanjanju
resnitnega dejstva, da gre za epilepsijo.

Prav zaradi tega so stardi te skupine pokazall precej medlo in v veliki meri
vljudnostno zanimanje, ko je zdravnik spregovoril o moZnostih, da bi se v pri-
hodnje e lahko organizirala podobna srefanja starev, Ce seveda oni to Zelijo.
Ce se spomnim na leta, ko sem sama dofivljala pdo bne krize, soofanje z epi-
lepsijo, prilagajanje nanjo, ko sem imela za zdravnika vedno ogromno vseh mo-
gotlh vpradanj in sem se sploh z epilepsijo zelo intenzivno in mnogo ukvarjala,
spoznavam, da so tudi pri teh starfih na nalem srelanju previadovale predvsem
"zatetniske" teme in dileme. Zaradi 5teviinih vpraSanj brez konca, ker so se
ukvarjali le s "svojo" epilepsijo, ta skupina ni mogla delovatl dinamiEno, kon-
struktivno in zanimivo za vse prisotne starie, predvsem pa ne splodno pouZno.
Vsak od starSev se je s svojim ozko osebnim vpraSanjem dosledno obraal le na
zdravnika, samo od njega so vsi pri¢akovali Zeleni odgovor. Skoraj nikoli se ni-
so obrnili na katero od prisotnih psihologinj in e manj na katerega od starfev,
ki Je bil pred tem opisal podoben problem. Torej tu ni bilo govora o kakem
skupnem iskanju resitev. Skupno pa je bilo zanimanje starev za nafin vzgoje,
predvsem glede popusfanja otroku z epilepsijo. Zdravnik je odlofno svetoval, naj
s temi otroki ravnsjo enako kot z zdravnimi oziroma enako zahtevno kot pred
pojavom bolezniy to velja glece malih zacolZitev pri hisnih opravilih, Solskih ob-
veznosti, lepega vedenja.

Druga stvar, ki je veljala za vse in je velikega pomena za nadaljnje Zivijenje z
epilepsijo - tako otroka kot njegovih stardev - je dejstvo, da tefav z okoljem,
vsaj za sedaj, 3e nimajo. To je velik napredek v odnosih zdravih do oseb, ki
imajo epilepsijo, kajti pred pribli¥no 15 ali 20 leti je bilo v tem oziru drugate,
bolj bolete za prizadete. Vendar pa vseeno dvomim, da bl se to vzpodbudno
ugotovitev o odnosu ckolja do teh bolnikov smelo posplofiti.

Tretje, kar sem opazila je bilo veliko zanimanje za razne razloge in opise me-
dicinskih znatilnosti ter tefav pri otrocih z epilepsijami: o vzrokih epilepsije, o
poteku napadov, o nacinih delovanja medikamentozne terapije, njenih moinih
stranskih uEinkih ter nafinih ter znakih javljanja. Izrazili so tudi strah pred



zdravili za preprelevanje epileptiZnih kr&ev oziroma napadov, ker Imajo po nji-
hovi domnevi ta zdravila tudi toksiCen uEinek na otrokov razvijajodi se organi-
zem. Vsi stardi v te] skupini so, zavedajo® se svojega nepoznavanja vsega, kar

je v zvezi z epllepsijo, poudarjali veliko potrebo po IzErpnih in lalku razjmijivih
Informacijah o vsem, kar je v zvezl z boleznijo.

Ker so stardi kritizirall odnos osebja na nevrolodkem oddelku, je bil zdravnik,
ki je vodil sestanek, prisiljen vedno znova omenjati ¥e navedene objektivne oko-
lis€ine, ki pogojujejo nezaZelene situacije. Zdelo se mi je zelo umestno, ker je
med drugim omenil, da je tudi oh kot ofe spoznaval ter dolivljal podobne te-
Yave in neprijetnosti, ko je imel svojega otroka v bolni¥nici. StarSe je vzpodbu-
dil, da bodo le s svojimi pripombami in predlogi pomagalli njemu in sebi oziro-
ma svojim otrokom, da se bodo zafele ugotovlijene nepravilnosti tudl odpravija-
ti. Ta osebni pristop in podobna izkuinja sta prizadete starde precej pomirila
in ublaZila ostrino in Eustveni natin kritiziranja, obenem pa je bila premagana
pri starfih prisotna bojazen, da utegne tisto, kar bodo tu negativnega povedali,
"Ekoditi" njihovemu otroku.

S tem v zvezi se mi poraja domneva, da so bili ti stardi kriti€no razpoloZeni
tudi zato, kerso to bili starSi majhnih otrok in so se prav zaradi otrokove bo-
lezni prvi¢ sre€ali z bolniSnico. Pritakujejo, da bodo tudi drugi njihovemu otro-
ku posvetali im vetjo skrb, in pozornost. Skratka: ne zaupajo sestram. Ravno
zato opazijo 3tevilne pomanjkljivosti glede zadovoljevanja otrokovih Eustvenih,
psiholo3kih, materialnih, socialnih, medicinskih ter varstvenih potreb njihovega
otroka pri ve€ini tu sluibujoCih sester. Njihovo pretirano subjektivno In prestro-
go ocenjevanje kvalitete dela bolninitnega csebja nujno poraja konflikte in ob-
tutek nerazumevanja ter podcenjevanja prizadevanj - tako pri sestrah in zdrav-
nikih kot pri starsih. V vlogl starfev bolnega otroka postanejo le-ti ob mu&nem
soofanju z novo situacijo in zaradi spremljanja otrokovega trpljenja zelo ob&ut-
ljivi in zato epilepsijo in vse, kar je z njo v 2vezi, dolivljajo izredno bolefe. Te-
mu obéutju pa se obigajno pridruii e obfutek lastne krivde za otrokovo bole-
zen ali pa pride pri starSih do razo€aranja v njihovih prigakovanjih, skritih Yel-
jah glede otrokove uspeinostl (v Zoll, poklicu, na drulbeni lestvici itn.), ki jih
gojijo ie ob majhnem otroku.
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d) Sinteza ugotovitev o sestanku skupine

Na osnovi omenjenih vtisov in spoznanj menim, da so stardi, katerih otroci so

v tem letu doZiveli prvi epilepticni napad, najprej in predvsem zelo potrebni iz-
Crpnega individualnega pogovora z zdravnikom - nevropediatrom, da bi jim ta s
potrpeZljivim odgovarjanjem na Stevilna vpradanja razpriil dvome in nezaupanje.

Starfem je potrebno dati &asa. Prav tako je nujno potrebno usmerjati njihova
prevelika oziroma nerealna pri¢akovanja in prepri¢anje, da gre samo za zalas-
no maotnjo. Zdravnikova naloga je, da obzirno nakazuje morebitno moZnost, da
njihov otrok po zdravnikovih izkunjah, znanju in glede na rezultate pregledov
ter izvedenih raziskav, upoStevajo 3e vrsto in obliko otrokovih epileptitnih na-
padov, Zal spada med prlbil!no 30 % otrok oziroma oseb z epilepsijami, katerim
je usojeno, da se bo treba z epilepsijo pal sprijazniti in jo sprejeti kot cel svo-
jega Zivljenja, se nautiti z njo, In z omejitvami, ki jih terja, Ziveti Eimbolj nor-
malno, sre€no ter ustvarjalno.

Svetovalna, medicinska in preprosto &loveSka pomo& zdravnika nevropediatra je
potrebna otroku in njegovim starfem ves as zdravljenja, t.j. soofanja z bolez-
nijo in v procesu adaptacije nanjo. V Zivljenju slehernega otroka pa v procesu
njegovega psiho-fizitnega razvoja nastopajo tudi nekatera obdobja, ki so odlo&il-
na za nadaljnjo usmeritev Zivljenja in razvijanje tistih njegovih sposobnosti, ta-
lentov, spretnosti ter zanimanja, ki ga %e posebno veselijo. Tu mora biti zdrav-
nikova pomol fe posebno intenzivna, res vsestransko utemeljena in mora upcite-
vati otrokovo zdravstveno situacijo in prognozo ter otrokove interese. Tu mislim
na &as vstopa v 5olo, obdobje odloanja za nadaljnje 3olanje oziroma izbiro po-
klica, katerega delovno mesto in podrofje bi osebi z epilepsijo nudilo relativno
varnost pri opravlijanju dela. Kasneje je tu pri fantih problem sluZenja vojatke-
ga roka; pri obeh spolih pa Zelja po opravljanju vozniskega izpita. Pomemben
mejnik v Zivljenju vsakega Cloveka je Cas ko si Clovek zaZeli prijatelja in lastne
druZine. Do tega obdobja, nekako do 20. leta, ko se mladostnik skoraj osamo-
svoji, naj bi segala pomo¢ nevropediatra otroku z epllepsijo In njegovim starfemn.
Je pa ravno ta tas najbolj razgiban, poln sprememb, kriz in prilagajanja na do-
gajanja v sebi in v okolju, v katerem mladostnik Zivi. Mnenja sem, da je nevro-
pediatrova naloga, da otroka z epilepsijo pravilno vodi, se mu posveta ter mu
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pomaga kot Elovek in kot strokovnjak, res odgoverna in izredno teZka, kajti gre
za Cloveka, odlolitve, za njegovo Zivljenjsko usmeritev, ki ga bo v odrasli dobi
potrjevala in osrefevala, obenem pa mu slufila kot temelj za poklicno in ustvar-
jalno uspednost, kot neizérpen vir osebne in drufinske srefe ter zadovoljstva, kar
mu je dosegljivo kljub dejstvu, da je kot otrok in kasneje kot mladostnik moral
v prizadevanja za dosego omenjenih ciljev violiti precej ve& volje in moti kot
njegovi zdravi vrstniki, obenem pa se razumno in brez samopomilovanja podredi-
ti nekaterim nujnim zahtevam in omejitvam, kajti brez upoStevanja teh zdravljen-
je epilepsije ne more biti uspedno, Zivljenje z njo pa nl;l varno niti znesno.

Za otroka, ki ima epilepsijo, In za njegove starle je izrednc pomembno, da je
druZina skladna, povezana, da otrok v njej najde ljubefe in razumevajote star-
ie, topel dom, kamor vedno rad prihaja, kajti ta mu pomeni varno zatolis&e; tu
je njegov delovni kotitek, kraljestvo domisljije, doZivljajev. Starfa pa naj bi bila
v pogledih na Zivijenje glede vzgojnih metod in ciljev vedno enotna, v medseboj-
nih odnesih pa v mofno oporo drug drugemu in otrokom, zgled iskrenega prija-
teljstva in medsebojne pomoci, da bodo kljub nelahkim prelzkuSnjam, ki jih pri-
nasa epilepsija, ostali mo&ni In potrpeiljivi, optimisti. "Med star3i pred zatet-
kom srefanja ni bilo interakcij. Odhajali pa so v manjéih skupinah in se med
seboj pogovarjali.” (Ravnik, 1985.)

2. SKUPINA: Star3i dufevno manjrazvitih otrok z eplilepsijo
a) Zunanji okvir

Razgovor je potekal v predavalnici Univerzitetne pediatri€éne klinike 5. okt. s
pricetkom ob 9. uri in je trajal uro in pol. To skupino so sestavljali star3i,
katerlh otroci imajo poleg epilepsije - ne glede na trajanje te bolezni - 3e
diagnozo: duievna manjrazvitost; imajo dobro definirano obliko epilepsije in so
zato pacienti UPK; vsl so Iz ljubljanske zdravstvene regije: starost teh otrok
je od B do IB let. Vodja tega sreCanja je bil nevropediater epileptolog, kot
strokovni sodelavci pa so bili prisotni: psihcloginja In vi$ji nevrofiziolofki asis-
tent. Od povabljenih starfev (22) se jih je vabilu odzvala polovica, star¥i 9 ot-
rok, t.j. 1l po tevilu (41 % vabljenih).
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b) Potek sestanka

Pri tej skupini starSev je bilo Eutitl man| zafetne zadrege in negotovosti, ker
so ti starfi in njihovi otroci z epilepsijami bili zajeti v obdirno raziskavo leta
1984, imenovano "Psihosocialni problemi otrok z epilepsijami®, in bill v njenem
sklopu vsi obSirno obravnavani ambulantno, pred tem tudl hospitalno diagnosti-
cirani. Istofasno jim je bila nudena vsestranka strokovna pomo&. Domnevno so
torej ti star3l, katerih otroci so tudi dulevno manj razviti, imeli pribliZno pred-
stavo o namenu, ciljih terpoteku nalega srefanja. To jim je bilo obljubljeno Ze
pri raziskavi leta 1984; za njene rezultate ni vpradal nihde (dr. Ravnik, 1985).
Za la¥je razumevanje kasnejega navajanja raznih tefav starfev te skupine naj
dodam 3e, da so njihovi otroci ¥e na pogled precej drugacni od drugih otrok z
epilepsijami oziroma od zdravih vrstnikov, poleg tega pa so dostikrat za okolje,
v katerem Zivijo, preprosto nemogoli: so zelo moteti, neposluini, ob najmanj-
Sem nasprotovanju prisotnih pa skrajno agresivni, skratka: nevzgoljivi. Razume
se, da ta neprijetna lastnost v vsakem okolju izzove ustrezne reakcije, ki se
kaj hitro lahko razvijejo v globlje in dolgotrajnejée konflikte; to pa tefo bre-
mena bolezni stariem Se dodatno otefuje in se pofutijo vedno znova prizadeti
in nerazumljeni.

Stoli v predavalnici so bili 32 od srecanja prejénje skupine urejeni v primerno
velik korg. Prvi je spregovoril vodja sre€anja in prisotnim starSem izrekel pri-
jazno dobrodo3lico in se jim zahwalil, ker so se vabilu odzvali. Po predstavljan-
ju, ko je vsak od navzotih sodelavcev povedal svoje ime, poklic in podrolje po-
klicnega ukvarjanja, je vodja stariem predlagal, da se tudl oni predstavijo, ven-
dar so to odklonili, rekof, da jih prisotni strokovni sodelavci pal peznajo. Na
vpraSanje zdravnika, te se morda med seboj poznajo oziroma Ce so se Ze kdaj
kje drugje sretall, so vsi odgovorili nikalno, tudi €lani Orustva za dufevno manj
razvite.

Zdravnik je zbranim starSem na kratko spregovoril o namenu in ciljih razgovo-
ra in jih povabil, da spregovorijo o vsem, kar jih mugi, vznemirja in skrbi v

zvezi z otrokovo epilepsijo in posrednimi in neposrednimi posledicami za njiho-
vo Zivlienje.



In spet so se oglatali po vrsti, kot so sedeli. Zelo znalilen primer dufevno
manj razvitega otroka z epilepsijo je 17-letni fant, ki je umsko prizadet do

te mere, da je bll vseskozl izredno tefko vzgojljiv. Njegova mati, ki je za-

radi tega fe precej ZivEna in psihitno utrujena, je naltevala vel problemov,

ki jih ima s fantom samim in z okoljem, v katerem se ta giblje. Veliko po-
trpljenja jo vedno znova stane njegova skrajna neposludnost, ki se kale tudi

v njegovam odnosu do vaitanov, sosedov. K nerazumevanju fantove teiave pa
prispeva svoje nepoznavanje bolezni kot take in njenih zna€ilnosti pri zdravih

in pa preprosta zamisel zdravih, da bi oni znali prav ravnati in ga uspeino
vzgajati. Tu se je oglasila psihologinja in mater obzirrio spomnila, da jo je
vsakokrat svarila, ker fantu e vseskozi prevet popuita in na to je mati re-
agirala z ofitno ulaljenostjo. Na to in na svoj del odgovorne vzgoje je ta ma-
ti zafela prepozno misliti. Fantova svojeglavost sega na vsa podrofja njegove-
ga Zivljenja, predvsem na podretje navad. Telko je, ker je pridel s spanjem

iz oblEajnega reda. Manjkajol spanec pa nadome3fa tudi tako, da spl kadar-
koli podnevi, da bedi pozno v no&, da omaga v sluibi, kjer dela poloviéni de-
lovni Cas. Seveda je jasno, da je tu spri¢o te navade sodelavcerm tefko ostati
razumevajot. Reagiranje fantovih sodelavcevin nadrejenih pa mati o2nacuje kot
nepotrpelljivost z bolnikom, nerazumevanje. Mati toli, da je nihte ne razume,
da |e pri fantu res tefko ali skoraj nemogofe dosell spremembo v vedenju

ter dosedanjih Zivijenjskih in delovnih navadah. Povedala je tudi, da Ima vedno
tefave, kadar fant potrebuje pomoé kakega specialista, saj ga ne sprejmejo ne
v ambulanto za odrasle niti v ambulanto za otroke; druga drugi si takega bol-
nika pofiljata. Kam torej spada?! Mati je zastavila vpralanje glede platevanja
participacije za zdravila in druge medicinske storitve v primeru epilepsije, obe-
nem pa je predlagala, da bi bilo zelo umestno, da bi zdravniki (splo¥ni in nev-
rolog) na vsako napotnico vedno napisali, da gre pri tej osebi za dufevno manj-
razvitost} s tem bi bilo zdravstvenim delavcem marsikaj povedanega oziroma
olajano ravnanje z osebo, ki ima to diagnozo. Te tri teme so vse prisotne star-
$e motno zanimale.

Zraven te Iene je sedela preprosta kmelka mati |3-letnega fanta; njen fant
ima precejinje teZave, ker ga sofolci absolutno odklanjajo, mu nagajajo s tem,
da mu podstavlijajo noge, in ga ignorirajo. Ima pa ta fant po pripovedovanju
matere veliko zaupanje v svojega zdravnika.
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Za njo sta spregovorila ofe In mati 9-letne deklice. Oba sta se v svojem pri-
povedovanju osredotoCila predvsem na opisovanje njune reakclje ob hZerkinem
prvem napadu epilepsije. Tega sta sl razlagala le kot trenutno slabost, ne pa
kot tefavo, ki jo bo nujno potrebno sprejeti, jo zdraviti in se nanjo paC pri-
vaditi. Oba starSa sta poudarjala svoje spoznanje pri vzgajanju duievnc manj
razvite hferke, kako zelo nujno je potrebna in pomembna materina in ofetova
skladnost v odnosu do vzgojnih metod in ciljev, njune doslednosti pri njih; da
tudi strogost ofeta in materina - e sprejemljiva - popustljivost. Povedala sta
Se, da je pri teh otrocih za njihov psihiénl in intelektualnl razve] 3e posebno
pomembno, da Zivijo v urejeni in popolni matiéni druiini, kjer mu starsa nudi-
ta &im ve€ ljubezni, ga razumeta in se z njim res mnogo ukvarjata. Le tu bo
mogel do neke mere dojeti starfa kot moSkega in Zensko, njuno razlitnost na
poti k enemu in istemu cliju; rorda bo celo mogel dojeti, da se oba med se~-
boj lepo dopolnjujeta in da prav na podroju vsestranske vzgoje ob pomoéi ozi-
roma svetovanju zdravnika, psihologa najdeta tisto pravo pot, natin, ki je za
otroka najboljsi. Kljub dejétvu, da vesta, da je z otrokom nekaj narobe, pravita
staria, pa sta trdno prepritana, da je nujno, da oba ostajata v svojih naravnih
spolnih vlogah. Za otroka in njegove Custvene potrebe naj ofe ostane modki, ki
je po svoji naravi wiasih kar grob v svoji nepopustljivosti, razumarski, dosleden,
mati pa naj ohrani svojo prirojeno Zensko naravo : neinost, Custvenost in pri-
pravljenost popuitati. Povedala sta tudi, da deklica doma pove, da predpisa-
nega zdravila proti epilepti€énim napadom oziroma krfem v zavodu ne dobiva
redno. Podobne izkuénje imajo tudi drugi stardi. Psihologinja si je zabeleZila tu-
di to pripombo, z namenom, da bo klinika posredovala glede neupoStevanja pred-
pisane terapije v zavodih.

Qe dufevno man| razvite deklice se je pritofil, da mu ni nihe od zdravnikov,
h katerim je deklico vodil zaradi duSevne manjrazvitosti, omenil moZnosti, da
bi se lahko glede na rezultate raziskav in izkudenj pri otroku sasoma pojavila
Ze epllepsija. O¢e je menil, da so po njegovem mnenju zdravniki to slutili, za-
kaj bi sicer toliko sprafevali za morebitne napade. Zaradi popolne nepripravlje-
nosti na to moZnost sta oba z Zeno ob prvem hierkinem napadu doZivela mo-
&an ick, kajti telko je bilo spoznanje, da se je prvi nepremagljivi zdravstveni
te¥avi pridruZila ¥e ena, ki prav tako zna ostati za vedno. Taksen oitek velja
vsem, ki so pristojni, da starem bolnih otrok posredujejo resnico o zdravstve-



BT

nem stanju In o predvidevanju nadaljnega razvoja bolezni, motnje pri otroku. Tu-
di ta ofe je predlagal, naj bi se na napotnice za specialiste vedno pisala tudi
diagnoza umska manjrazvitost; za vse bi bilo tako mnogo laZe. Temu so takoj
pritrdili ostali stari. Enakega mnenja so bili njegovemu predlogu, da bi bilo ze-
lo koristno in zaZeljeno, &e bi zavodl, vrtci in 3ole s prilagojenim programom
dufevno man| razvite otroke ¥e kot majhne navajali na vetjo samostojnost glede
&im bolj samostojnega obiskovanja nekaterih nujnih osnovnih uradov, trgovin, da
se bodo otroci tudi kasneje v Zivljenju, ko bodo starfi obnemogli, lahko sami za
silo znadli. Omenjene potrebe pri ravnanju z dulevno manj razvitimi otroki in

pri vzgojnih prizadevanjih z njimi ti starSi spoznavajo in ob&utijo vsak v svojih
izkuSnjah in ob premisljevanju o otrokovi brezizhodni in trpki prihodnosti, o &a-
su, ko jih ne bo veg... Tudl njihov otrok doma pove, da v zavodu ne dobiva red-
no zdravil.

Zatem je spregovorila mati deklice v predpubertetni starosti. Njeni napadi epi-
lepsije so atipi¥ni; kot pove mati, so hZerkinl napadl skoraj neopazni in zelo
nemoteti. Zaenkrat ne deklica ne drufina kot celota ne ob&utita nobenih tefav
(soclalnih, psiholodkih, pedagoikih all vzgojnih).

Podobno je povedala mati deklice v pubertetni starosti. Ta skoraj nima vet na-
padov epilepsije. Mati je imela ve¢ vpraSanj predvsem medicinske narave. Opi-
sala je nejasne tefave in sum zaradi javljanja zelo lahkih napadov, do katerih
prihaja samo v &asu pred menstruacijo, med njo in po njej. Tu je zdravnik s
preprostimi besedami pojasnil velik vpliv hormonskih sprememb v Zenskem orga-
nizmu na 3tevilo epilepti®nih napadov in na splofno pofutje deklic in deklet oz
Zensk z epilepsijami.

Mati, ki se je oglasila potem, nima z dulevno manj razvitim sinom skoraj no-
benih tefav. Star je priblifno 17 let in dela poloviéni delovni &as. Je vzgojen

in glede dnevnega reda ter nekaterih omejitev in zahtev, ki jih narekuje Ziv-
ljenje z epilepsijo, res discipliniran. Paf pa je njegovo mater precej potrl od-
nos csebja zdravstvene ustanove, kamor je sina peljala, ko je potreboval pomod
specialista - otologa. Tudi njo so s sinom po3iljali od tu k otrotkemu specialis-
tu in nazaj. Isto je povedala %e ena od navzolih mater. Ta mati je menila, da
bi vodilni v delowni organizaciji morali pokazati ve€ razumevanja za to, da fant
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nujno potrebuje zelo veliko spanja. Zelo bi mu bilo ustrefeno, &e bi mu bili
pripravijeni premakniti zatetek delovnega £asa na kasnejo uro. Sicer je pa

ubogljlv, miren, rad ima domate, tudi njegovi sodelavci in nadrejeni so z njim
zadovoljni.

Precej tefav pa ima mati, katere h&erka obiskuje osnovno Zolo s prilagojenim
programom. Na tej Zoli je izredna nedisciplina, proti kateri ufiteljice ostane-
jo brez moti. Polovica uZencev je Romov, ki s svojo navzo&nostjo In agresiv-
nostjo zelo razdiralno vplivajo na ostale uZence, jih delajo nervozne, nemirne.
Ostall nehote prevzemajo njihove vzorce vedenja in jih skuiajo uveljavljati do-
ma. Tak3ne razmere in psihitna razpololenja neromskih uencev prav gotovo
niso v korist njihovemu splofnemu napredovanju, e posebno ne v zdravstvenem
pogledu. Problem bo verjetno teZko re3itl; psiholodka in socialna slufba UPK
nevroloski oddelek bo urgirala na pristojne forume, da bi se te nezncsne in za
otrokovo zdravje ter psihi€no poutje nezdrave razmere &im prej uredile vsaj
delno z nastavitvijo vetjega 3tevila u€no-vzgojnega osebja. Ista mati je poveda-
la, kako tefko je zanjo in za deklico, ker niti v 3oli vedno ne verjamejo vsi,
da v trenutkih absenc ne more slediti predavanju, nareku, ne more prekiniti
pisanja in pife mimo zvezka po klopi. Nepoznavanje otrokovih zdravstvenih te-
Zav In nerazumevanje otroka (njegovih obZasnih stanj nemo&i) je malce tefko
razumeti In opraviditi pri strokovnjaku pedagoSke smeri.

O tem, ali so otroci oziroma mladostniki radi (neradi) &ez teden v zavodih,
se mnenja starfev precej razhajajo. Najvel se Cez zavode pritoiujejo In se
vanje neradi vratajo pubertetniki, 3e teZe pa adolescenti. Tako sta o tem
spregovorila starfa, katerih pubertetni sin se zelo nerad vrata. Do nedavnega
je bil v Hrastovcu, kjer je bil 3e bolj nezadovoljen. Odkar je v zavodu na Igu
pri Ljubljani, je glede tega malo bolje.

Tisti starsi, ki so &lani DruStva za dulevno manj razvite, so potoiill, da na
predavanjih, ki jih organizira Drustvo, skoraj ni sli3ati o epllepsiji, cbenem pa
so izrazili Zeljo in potrebo po tovrstnih izobraievalnih predavanjih. Ko je zdrav-
nik povedal, da bi se podobna srefanja lahko pripravila tudi kasneje, so vsi nav-
zo&i starfi pokazali Zivo zanimanje za to moZnost.



Vsi stardi te skupine pa so pokazali izredno veliko zanimanje za morebitne no-
vosti glede novih 2dravil, sodobnef3ih in uspe3nejsih metod zdravljenja, o moZ-
nostih zdravljenja v inozemstvu ipd.

c) Interpretacija in analiza

Prvi in splo3ni vtis je bil ta, da tem starfem v sklopu 3tevilnih in raznovrstnih
telav epilepsija ne predstavlja prevladujofega problema, pal pa Jim ga sestav-
ljajo tiste telave, ki so posredna oziroma neposredna posledica duSevne manj-
razvitosti posameznega otroka. RazpoloZenje te skupine ‘stardev in splodno vzdus-
je je bilo ves £as razgovora resno, kot so bila resna in tefka njihova vprasanja.

Ob analiziranju razgovora se mi ponuja kar vef ugotovitev.

Najpomembnejsa bi bila ta, da je bilo pri tej skupini starSev Cutiti, da so de-
lovali glede problemov in glede potreb, Zelja terinteresov precej bolj enotno in
tudl dinamika pogovora je bila s svojo smerjo blie tisti, kot smo si jo Zeleli.

Izkristalizirali so se naslednji skupni problemi:

l. Zanimanje za novostli na podrodju zdravljenja epilepsije. To me je prav pre-
senetalo; zdravnikove odgovere so vsi pozorno poslusall in s tem znova do-
kazali, da Clovek kljub kruti resnici, ki mu jo posreduje zdravnik, globoko
v srcu ohranja upanje, kIl mu pomaga Ziveti, vztrajati In tako je prav.

2. Telave, ko otrok potrebuje pomol specialista, ker si te otroke otroike spe-
clalisti®ne ambulante in specialistitne ambulante za odrasle med seboj kar

podajajo. Taki odnosi so zelo brezobzirni in za starSe hudo boleti in Zaljivi
obener.,

3. Nejasen jim je poloaj teh otrok v zvezl s plalevanjem participacij za zdra-
vila in medicinske storitve - dufevno manj razviti otroci so te dolZnosti op-
ro3¢eni. Tu je nujno stardem pomagati, se boriti za pravice in ugodnosti,
ki jim pripadajo.

4. Zaleljeno je, da bi na napotnice za specialiste vedno pisali diagnozo: duSev-
na manjrazvitost.
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5. Neredno dobivanje zdravil proti epilepti€énim napadom v vrtcu, 3oli, zavodih.

6. Negotovost pri vzgojnih tefavah. Opazila sem, da se na tem podrotju pofu-
tijo stardi zelo osamljeni, nerazumljenl In razovojeni. Kajti ne vedo, kje je
meja popultanju, do kje segata doslednost In strogost.

7. Vsi so omenili tefave pri vkljufevanju dufevno manj razvitega otroka v so-
cialno okolje, saj naletijo na odklanjanje ali na razne konflikte. Tudi na
tem podrotju se poCutijo star3i vedno znova nerazumljeni, brez ustrezne
opore v sotloveku.

Star3l teh otrok se mi zdijo zelo pogumni in mo&ne osebnosti, kajti zanje mo-
ra biti izredno teiko spoznanje, da bo njihov otrok za vedno ostal “srefen otrok
v svojem Cudaovitem svetu se&an]ega trenutka". "Izstopajo po Zivljenjski treznos-
ti, po zunanjem videzu trdnosti in prekaljenosti v vrsti neugodnih izkuSenj s te-
Iko prizadetim otrokom." (Ravnik, 1985.) In temu se je pridrufila 3e epilepsija,
ki za nekatere Ze sama zase predstavija za Zivljenje in delo posameznika kar
precefinjo oviro. Zato mislim, da privajanje na obe diagnozl terja od starsev
resniéno ogromno poguma ter notranje moci. Zdi pa se, da je zanje zavest o
otrokovi dulevni manjrazvitosti mnogo bolj destruktivna in brezupna kot ta, da
ima otrok eno od epilepsij. Predstavljam si, da je Zivljenje z epilepsijo potem,
ko je po daljfem oziroma krajSem Casu prilagajanja nanjo - kar je odvisno od
posameznika in od 3tevilnih drugih pomembnih faktorjev - Zivljenje vseh posreg-
no in neposredno prizadetih do neke mere spet normalno, da je lahko le-to
kljub nekaterim tefavam, omejitvam vseeno srefno, ustvarjalno.

Naslednja 3ibka tofka usmerjenosti nale druZbe v odnosu do oseb z epllepsija-
mi in duSevne manjrazvitosti je nevzgojenost odraslih in pomanjkanje sréne kul-
ture v odnosu do dufevno manj razvitih in velika potreba po ustrezni splosni
zt.tmtveni vzqoji, ki bi spremenila oziroma popravila napatno miselnost o izvo-
ru teh dveh bolezni in laike poutila tudi o potrebnem in ustreznem ravnanju s
temi ljudmi. Zivljenje starfev, katerih otrok ima poleg epilepsije Se diagnozo
duSevna manjrazvitost, je telko in naporno za oba, dilem, tretnutkov napetosti
med njima verjetno ni malo. Zato res ni potrebno, da jim ga grenijo 3tevilna
dejanja in besede zdravih oseb, s katerimi le-ti kafejo svojo nesposobnost, da
bi te starfe vsaj skuSall razumeti. KaZejo pomanjkanje csnovne kulture v med-
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sebojnih odnosih vefine zdravih - telesno in dulevno -, ki se obnaSajo, kot da
imajo monopol nad zdraviem. V svetu, v katerem prevliaduje prazna potrodnitka
miselnost in se izgublja Eut za Eloveka, je sleherni bolnik v primerjavi z zdra-
vimi v podrejenem poloZaju. To spoznanje in zavest neenakosti pa ima ta za
posledico, da se kakorkoll zdravstveno prizadete osebe in njihovi ofji svojci za-
Enejo umikati v svoj svet, prepad med svetom zdravih in svetom bolnih se v da-
naénjem Casu le 3e poglablja, hkrati pa se mnoZi dufevno trpljenje. Nikoli pa
ni tako straino hudo zaradi bolezni same - nisi je sam kriv in veliko zoper njo
za sedaj ni mogole storiti. Pat pa |e teiko, najteije tisto trpljenje, ki ga bol-
niku in njegovim ofjim svojcem zadaja lovek s svojim spremenjenim in vzvige-
nim odnosom, nerazumevanjem in "nasveti”. Mislim, da je takoj za domom prav
Zola tista ustanovaa, ki bi otrokom (zdravim) mogla in morala dati osnovni po-
duk o njihovih dudevno manj razvitih vrstnikih in jih z zgledom w&iti strpnega
in humanega odnosa do njih in do njihovih starSev.

Mislim, da bl bilo zelo koristno ustredi izraZeni Zelji stariev, da bl se pripra-
vila lalkom dostopna in razumljiva predavanja o duSevno manj razvitih otrocih,
3e bolj pa si Zelijo starsi slifati o epilepsijah. Teh predavanj bi se lahko ude-
leZil vsakdo. Posebno zaZeljena in koristna pa bi bila udeleiba tistih oseb, vod-
stev delovnih organizacij, uZiteljev 3ol katerekoli stopnje, ki so vsak dan v ne-
posrednem stiku z osebami s to diagnozo. Le tako bi stasoma izginilo sedanje
pomanjkanje osnovnega znanja o tovrstni zdravstvenl teZavi, ki prizadetemu do-
puita Ze relativno svobodo gibanja Iin normalne urejeno Zivljenje. Za prijetno
soZitje je potrebna samo dolofena mera razumevanja in poznavanja specifi€nosti
epilepsije pri konkretni osebi, kajti wasih je ob nastopu teiav potrebna kakina
pomot, na primer vetja pronost pri urejanju delovnega &asa.

V celoti gledano je bilo to srefanje v primerjavi s prej¥njim v drugi polovici
precej bolj Zivahno in pestro, skratka: zanimivo za vse. Ko so premagall prvo
tremo in se privadili drug na drugegs, so v dokaj sprostenem pogovarjanju
primerjali stanja, navade, tefave ter posebnosti svojih dufevno manj razvitih
otrok z epilepsijami in si izmenjali nekatere izkuinje. Ta ugotovitev in pa Ze
omenjena Zelja po podobnih sretanjih starfev enako in podobno prizadetih ot-
rok me |e zaradi slutene tele bremena Zivljenja ob dufevno manj razvitem ot-
roku in njegove brezizhodne prognoze res zelo razveselila. Ni mi uSlo, da so ti
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star$i zelo dobri, prizadevni in aktivni, ne zmorejo pa ve sproifene in sponta-
ne vedrine, ki dobro razpoloZenemu EZloveku kar sije iz o€l in z obraza. Ostaja-
jo resnobni, kotda ne morejo prikriti previadujofe resignacije in tragiéne vda-
nosti v vse, kar morajo od otrokovega najzgodnejiega otroitva dalje, nemoEno

sprejemati vedno znova, brez upanja, da bo stasoma bolje.

V tej skupini ni bilo Eutiti neutakancsti zaradi pofasnega napredovanja pri
zdravljenju epilepsije, kar je sicer pogosto pri tistih star3ih, katerlh otroci
imajo epilepsijo Sele malo asa. Zal pa ni vsem starSem iz danainje skupine
dan potreben pogum, notranja mof, da bi zmogli fivljenjsko danost sprejemati
in jo skuSati spremeniti, vioZiti v ta prizadevanja kar najvet vztrajnosti, dela
in potrpljenja pri u€enju tervzgajanju otroka. To pa - nemol in pasivnost star-
Sev - te probleme, ki jih v drufino prina%a bolj duievna manjrazvitost kot pa
epilepsija, e dodatno oteluje in zapleta.

d) Sinteza ugotovitev o sestanku oziroma skupini

I Star3em otrok, ki imajo poleg epilepsije 3e diagnozo dulevna manjrazvitost,
v sklopu raznih tefav in problemov epilepsija ne predstavlija glavnega; pat
pa so to tiste telave, ki so posredna oziroma neposredna posledica duievne
manjrazvitosti.

2. Problemi teh starev so zelo podobni. Najbolj pogosta je negotovest glede
vzgojnega ravnanja; skoraj vsi starsi so se pritoZili zaradi nerednega dajanja
zdravil njihovim otrokom proti epilepti€nim krfem v internatu, zavodu; nji-
hove otroke zdravi odklanjajo; telave imajo, kadar doraitajolega dufevno
manj razvitega otroka spremljajo k specialistu, imajo tefave, ker se mlado-
letnika - "otroka" otepajo tako otro3ke speclalistitne ambulante kot ambu-
lante za odrasle paciente. Zelja vseh starSev te skupine je bila, da se Iz
tega razloga na napotnico za kateregakoli specialista piSeta obe diagnozi.

3. Zivljenje star¥ev, katerih otrocl imajo poleg epilepsije 5e diagnozo dulevna
manjrazvitost, je teZko in naporno. Zato mislim, da bi jim bilo treba takoj
povedati resnico o otrokovi bolezni in prognozi njenega razvijanja. Do tega
Imajo star3i vso pravico. Zelja oziroma predlog teh star3ev je, da bi se pri-
pravila lalkom dostopna in razumljiva predavanja o dulevno manj razvitih ot-
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rocih; 3e bolj pa si Zelijo slifati o epilepsijah; teh predavanj bi se lahko
udelefil vsakdo. Tu bi bila posebno zaZeljena in koristna udeleiba tistih
oseb (vodstev DO, prosvetnega kadra 3ol katerekoli stopnje, sodelavcev
oseb 2 epilepsijami, ipd...), ki so vsak dan v neposrednem stiku z osebami
s to diagnozo. Prav tako bolefe obEutijo mnoga nerazumevanja, odklanjan-
ja njinovih otrok v vseh druZbenih sredinah in nevzgojenost oziroma pomanj-
kanje sréne kulture pri zdravih, tako pri otrocih, mladini kot pri odraslih

v odnosu do njihovih duSevno manj razvitih otrok.

Pogover starSev te skupine je bil po premagani obi&ajni zaetni tremi pre-
cej bolj Zivahen in pester; zanimiv za vse. Star3i so sami izrazili Zeljo oz
potrebo, da se taka srefanja enako in podobno prizadetih otrok organizira-
jo veckrat. Posebno je bila poudarjena njihova Zelja, da bi na omenjenih
srecanjih imeli priloZnost izpopolniti svoje sila skromno poznavanje epilep-
sije in se seznaniti o vsem, kar je 2z njo v 2vezi, z razli€nih vidikov. Pri tej
skupini ni bilo Zutiti neutakanosti zaradli pofasnega napredovanja zdravijen-
ja epilepsije. Ti starsi ne zmorejo vel spontane sproiCenosti in vedrine; ne
morejo prikriti previadujofe resignacije in tragi€ne vdanosti v vse, kar spo-
znavajo in kar jin 3e aka v Zivljenju z duSevno manj razvitim otrokom; skrb
za njegovo prihodnost brez njih je upravitena, vendar brez spodbudnih izgle-
dov, upanja, ki bi starSe opogumilo.

Tem starsem bi se morala posveCati vsestranska pomo&, tako njihovim otrokom,
teZavam, ki jih imajo z otrokom zaradi njegove duSevne manjrazvitostl, in pa
njim, to je starSem osebno, kajti njihova Zivljenjska situacija je izredno obre-
menjujota; brez tega ne bodo zmogli naporov pri delu z otrokom. Ne smejo se
potutiti prepuStene samim sebi in nerazumljeni. Le tako bodo pri vztrajnih pri-
zadevanjih in delu z otrokom doseZeni v njegovem telesnem, duSevnem in inte-
lektualnem razvoju ve& kot optirnalnl uspehi, ki naj pomenijo vellko moralno
oporo vsem starsem, ki podobno Zivljenjsko pot ob svojem duSevno manj razvi-
tem otroku z eno od epilepsij Zele slutijo.

(Drugl del tega &lanka bomo objavili v naslednji Stevilki. - Ured.)



