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Casopis je odprt za prispevke razliZnih teoretiZnih,
svetovnonazorskih in politiZnih usmeritev. OdraZa raven teo-
retifne misli in empiriZnega raziskovanja ter praktiZne
veXZine na podrofju socialnega varstva v Socialisti¥ni repu-
bliki Sloveniji in v Hir¥em slovenskem kulturnem prostoru,
odprt pa je tudi za prispevke iz drugih delov Jugoslavije in
iz tujine. Objavlja teoretiZne razprave z omenjenih strokov-
nih podroZij, porofila o empiriZnih raziskavah, metodiZne
napotke in poroZila o praktiZnih izkudnjah domaZih in tujih
strokovnjakov, omogoZa izmenjavo razli¥nih nazorov o posame-
znih vpraZanjih, objavlja prikaze in recenzije domaZe in
tuje strokovne literature in obveZ¥a o dogajanjih v stroki."

Svet je pozitivno ocenil dosedanje urejanje Zasopisa in
sprejel programsko zasnovo. Manj spodbudna je bila obravnava
finanZnega poloZaja, saj so se stroXki tiska in papirja
kljub skromni tehniki naZega glasila poveZali mnogo bolj kot
dotacija Skupnosti socialnega varstva SRS in dohodki od
naro¥nine, tako da je zazijala obZutna "luknja" v predraZu-
nu., O prakti¥nih posledicah tega dejstva ste se Ze lahko
poufili v SporoZilih uredniZtva.

BlaZz Mesec

KAKO SO SOCIALNI DELAVCI-SPECIALIZANTI POUCENI O EPILEPSIJI

V okviru obseZnejSe raziskave!, ki jo izvaja Univerzitetna
pediatri¥na klinika v Ljubljani in ki je zajela sedem raz-
1iZnih populacij, so bili anketirani tudi specializanti
socialnega dela letnika 1987/88 (n = 25)?. Cilj tega dela
raziskave je bil ugotoviti, koliko ta populacija socialnih
delavcev pozna epilepsijo pri otrocih in pri odraslih in
kakino je njihovo mnenje in osebno stali3Ze do bolezni same
in do vseh, ki so z njo neposredno obremenjeni, ter do nji-
hove vkl juZenosti v normalno Zivljenje in v druZbo njihovih
vrstnikov in sodelavcev. PouZfenost o tej bolezni in o Ziv~
ljenju z njo namreZ vpliva na odnos socialnega delavca do
bolnikov na eni strani ter na odnos bolnikov do socialnega
delavca, na njihovo zaupanje v iskrenost njegovih prizade-
vanj na drugi strani.

Izku3nje z epilepsijo. Vsi specializanti razen enega so
Ze sli¥ali za epilepsijo. Kot vir informacij najpogosteje
navajajo knjige (21)® in predavanja na vi¥3ji ®oli (14),
razmeroma pogosto ¥e tudi televizijo (9), zdravnika (9) in
znance (7). Podatek, da skoraj vsi poznajo Zloveka, ki ima
epilepsijo (24), kaZe na to, da ta bolezen sploh ni tako
redek in skrit pojav, kot bi kdo mislil. EpileptiZni napad
je videla komaj dobra polovica anketiranih (14), verjetnc
zato, ker je mogoZe napade prepreZiti z rednim jemanjem
zdravil, tako da je bolezen za okolico nemoteZa in neopazna.
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Podatki tudi kaZejo, da se ljudje srefujejo z epileptiZnimi
napadi v zelo razliZnih okoljih; nobeno okolje posebej ne
izstopa.

Poznavanje osnovnih znaZilnosti epilepsije. Da se
epilepsija pojavlja pogosteje pri otrocih kot pri odraslih,
ve manj kot tretjina anketiranih (7). V splosnem podcenju-
Jjejo pogostost pojavljanja te bolezni v populaciji,saj je le
eden 2zadel pravilni odgovor, ki je med 0,5 in 1 odstotkom
populacije (1 na 100 ali 1 na 200 prebivalcev). Petina je
odkrito priznala, da ne na prvo ne na drugo vpraSanje ne ve
odgovora. PribliZno polovica vprafanih ve, da je vzrok te
bolezni organski (12); da se bolezen pojavlja v razli&nih
oblikah, vedo &#tiri petine vpraSanih (19). Vpra¥anje o
ozdravljivosti je bilo nekoliko premalo natan&no. V pribliZ-
no 60-70 odstotkih primerov je mogoZe manifestacije bolezni
z jemanjem zdravil preprefiti oziroma bolezen "zazdraviti",
v nekaterih primerih pa izgine celo "sama od sebe".* Tako so
imeli prav oboji:.ve¥ina, ki sodi, da bolezen ni ozdravljiva
(15) in manjZina (8), ki sodi, da je ozdravljiva. Malce
za¥udi in zaboli ne tako redko mnenje (9), da gre za posebno
bolezen, <Zeprav veZina sodi, da je epilepsija bolezen kot
vse druge (14). Je to ostanek nenaklonjenega in nerazumeva-
JoZega odnosa zdravih ljudi do ljudi z epilepsijo, ostanek
njihovih nepreverjenih in privzgojenih predstav o tej bole-
zni? MoZno je, da jo imajo nekateri za nenavadno bolezen,ker
Jjo spremljajo napadi. Pokazalo se je, da skoraj vsi anketi-
rani v mislih povezujejo to bolezen z napadi (22) in precej-
Enje Htevilo tudi z nevarnostjo (13). Prav tako ¥tiri petine
vpraSanih socialnih delavcev sodi, da se ljudje z epilepsijo
razlikujejo od ostalih po tem, da imajo ve¥ &ustvenih teZav
in pogostejZe nihanje razpoloZenja, kar pribliZno ustreza
resnici.

VpraZani sodijo, da Zlovek z epilepsijo lahko opravlja
katerikoli poklic, kar je preveZ optimistiZno prepriZanje,
saj v resnici lahko opravljajo ljudje z epilepsijo veliko
poklicev, vendar ne vseh. PaZ¥ pa imajo vpraZani socialni
delavci pravilno predstavo o tem, koliko ljudje z epilepsijo
izostajajo z dela in koliko nesreZ povzroZijo. Velja namreZ,
da izostajajo enako kot drugi (19) in so enako pogosto med
povzro¥itelji nesreZ kot drugi ljudje (17).

Prav tako veZina pravilno sodi, da so otroci z epilepsijo
enako uspe3ni v Zoli kot vrstniki (18), paZ pa imajo vel
Zustvenih teZav (19). VeZina (14) napaZno meni, da je ver-
Jetnost, da se epilepsija pojavi pri otroku epileptiZnega
roditelja, precejinja, velika ali zelo velika. V resnici
sicer ni mogole refi, da ni niZ ve¥ja kot pri drugih, vendar
nasploh velja, da je majhna, le pri nekaterih vrstah epile-
psije je precejinja. Ker ljudje tako precenjujejo moZnost
podedovanja te bolezni, se ljudje z epilepsijo teZje odlo-
Zajo za poroko in za otroke. Ta moZnost je le nekoliko veZja
kot pri zdravih roditeljih. Nujno pa je, da se pri odloZanju
za ustanovitev druZine objektivno presodi poloZaj pri vsakenm
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posamezniku posebej in upofteva teZXavnost napadov oziroma
poteka bolezni. Razveseljivo pa je, da skoraj vsi anketirani
pravilno sodijo, da gre otrok, ki ima epilepsijo, lahko v
Solo (25) ali vrtec (23) tako kot drugi otroci, pa celo v
kolonijo (21).

StalifiZa do epilepsije. Med enajstimi hudimi boleznimi in
prizadetostmi, kot so rak, paraliza, slepota, dulevne bo-
lezni, tuberkulecza in podobne, so anketirani pripisali epi-
lepsiji v povpre¥ju 7. mesto, vendar ob precejinjih med-
sebojnih razlikah (od 2. do 11. mesta). Stali¥Za anketiranih
socialnih delavcev so po priZakovanju pozitivna in razume-
vajoZa. Dokaj encglasni so v oceni, da veliko ljudi epile-
psije ne razume in se je boji (23); da ljudje z epilepsijo
koristijo druZbi prav tako kot ostali (21); so proti poseb-
nim zas¥itnim domovom za ljudi z epilepsijo (24); proti
temu, da bi jim odsvetovali poroko (20). Sodijo tudi, da
imajo lahko normalno druZinsko Zivljenje (21). Najbolj nego-
tovi so glede vpraZSanja, ali naj se ljudje 2z epilepsijo
izogibajo napornega telesnega in du¥evnega dela; precej
negotovosti pa je tudi ob trditvi, da ni pametno, da bi
ljudje z epilepsijo imeli otroke; in ob trditivi, da so
moZnosti za zaposlovanje omejene.

Na vpraSanje "Ali bi vas motilo, e bi vaZ otrok hodil v
Bolo ali se igral z otrokom, ki ima vZasih epileptiZne

napade”, so skoraj vsi odgovorili, da ne (23). To so takole
pojasnili:

= Tudi ti otroci morajo 2iveti karseda nemoteno (normal-
no). 1

- Otrok, ki ima epilepsijo, ni sicer ni¥ drugaZen od
drugih otrok, v primeru napada pa mu je potrebno nuditi
ustrezno pomo&.

- Otrok (z epilepsijo) ne sme Ziveti izolirano; spoznati
mora razliZne 1ljudi (bolne, invalide...) in skupaj z njimi
Ziveti.

- Menim, da bi morala svojega otroka pouZiti o epile-
psiji, da bi "pojav" razumel in pridobil do takZnega otroka
ustrezen odnos, da ga kot osebnost ne bi obravnaval drugale
kot normalnega otroka.

- Nafelno mislim, da naj bi se zdravi otroci ne loZevali
od bolnih, razen v primeru nalezljivih bolezni.

- Ce jemlje zdravila, je otrok z epilepsijo enak ostalim
otrokom.

- Otroka bi pouZila o bolezni (bi se dodatno izobrazila)
in o tem, kako pomagati - poklicati zdravniZko pomo&; seveda
Jje DA oz. NE odvisen od starosti otroka (zrelost!).

- Otrok 2z epilepsijo je enak otroku brez nje, ko nima
napada.

- Zato, ker se mi ne zdi tako huda bolezen in Ze se redno
Jjeml je zdravila Ze od otroZkih let, niti ne veX, da ima tvoj
sosed epilepsijo.

- Ker je enak drugemu otroku.
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Pri negativnem odgovoru pa je utemeljitev: "Nevarnost, da
ga napade."

Ko se sreZa3¥ z osebo, ki ima epilepsijo, se ti vzbudijo
doloZeni ob¥utki. Pri veZini anketiranih oseba z epilepsijo
izzove razumevanje, pri mnogih pa skrb. To nekdo takole
pojasnjuje: "Skrb v primeru, da vem, da ne jemlje zdravil po
navodilu; sicer niZ posebnega." Drugi pa: "Skrb zato, da se
mu ne bi kaj zgodilo." Kar precej jih meni, da ne ob&utijo
niZ poseb-nega. Nekateri pa obZutijo nemoZ in soZutje.

Iz odgovorov v splo¥nem veje veliko razumevanja do 1judi
z epilepsijo in pripravljenosti, da bi jim pomagali, da bi
se kljub bolezni poZutili enakovredne z drugimi. PouZenost o
epilepsiji sicer ni prav dobra (ne o zdravstvenem vidiku, ne
o raz¥irjenosti); to sicer za odnos do teh bolnikov ni naj~-
pomembne j¥e, vendar marsikaka bojazen ali neupraviZfena za-
skrbl jenost izvira iz slabe poufenosti o naravi bolezni. Za
veliko ve¥ino ljudi z epilepsijo ta ni posebna ovira, treba
pa je vedeti, da so tudi hudo moteZe in teZke oblike napa-
dov, pri katerih je medicina Ze vedno brez moZi. Za te 1ljudi
pomenijo ti napadi tudi veliko psihiZno trpljenje.

Kljub veZfinoma naklonjenemu mi¥ljenju anketirancev je
treba opomiti, da v vsakdanjem Zivljenju nismo tako razume-
vajo¥i, sicer bi bolniki ne skrivali svoje bolezni in &Ste-
vilnih teZav, ki jim jih prinaZa.

PrepriZana sem, da bi bolj¥e poznavanje epilepsije lahko
pomagalo, da bi se za¥ela postopoma spreminjati zastarela
miselnost o tej bolezni in o bolnikih. To je edina pot, ki
vodi k postopnemu izboljEanju kvalitete Zivljenja, k
vzpostavl janju takEZnih medosebnih odnosov, da bodo ljudje z
epilepsijo lahko verjeli, da jih imajo drugi enako radi in
da jim Zelijo zagotoviti notranje bogatej¥e in sreZnejSe
Zivljenje kljub bolezenskim teZavam. To bo sreZfa tudi za
ostale!

OPOMBE

1. Nosilec raziskave je nevropediater dr. Igor Ravnik,
vpraSalnik pa je po virih sestavila kliniZna psihologinja
prof. Ljubica Vrba.

2. Anketirani so bili skupinsko, ko so se udeleXili preda-
vanja na Vi¥ji Holi =za socialne delavce.

3. Verjetno predvsem uZbeniki na VSSD.

4. Na na¥o pro#njo je pravilne odgovore pri vpraSanjih o
pouZenosti kasneje ozna¥il dr. I. Ravnik, ki je tudi
komentiral nekatere nejasnosti.

Marija ZdeZar
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PRILOGA: ODGOVORI NA NEKATERA VPRASANJA

(n = 25; z zvezdico * oznaZeni odgovori so pravilni)

O EPILEPSIJI SEM XE SLISAL

- da 24
- ne 1
- b.o.

KAR VEN O EPILEPSIJI, SEN SE NAUCIL

od znancev

od starSev

v osnovni Soli
v srednji Soli
na vi¥ji, visoki Boli
iz knjig

s TV

iz radia

od zdravnikov
v sluZbi
drugje

ne vem

N -
O e D D e O

ALT POZNATE KOGA, KI IMA EPILEPS1JO?

- da 24
- ne )

ALI STE IE VIDELI EPILEPTICNI NAPAD?

- da 14
- ne 11

PO VASEM MNENJU EPILEPSIJA POGOSTEJE NASTOPA

pri otrocih 7*
pogosteje pri odraslih 3
enako pogosto pri obojih 10
ne vem 5

KAKO POGOSTA JE PO VASEM MNENJU EPILEPSIJA? POJAVLJA SE:

50 prebivalcev -
100 prebivalcev -%
200 prebivalcev
500 prebivalcev
1000 prebivalcev
5000 prebivalcev
10000 prebivalcev
en

P e b
‘t-‘“aﬂ';
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VIROK EPILEPSIJE JE PREDVSEM

organski 12%
psihiZen

organski in psihiZen
ne vea

Lo wn

ALl SE PO VASEM MNENJU LJUDJE Z EPILEPSIJO RAZLIKUJEJO
OD OSTALIH IN KAKO?

Lastnost Ve Enako Manj b.o. Skupaj
- Zustvene telave 21% 3 - 1 25
- nihanje razpoloXenja* 20 3= 1 1 25
=~ u€inkovitost pri delu - 17¢ 7 1 25
- izostajanje z dela 3 20% 1 1 25
- gzanesljivost pri delu 1 18% 5 1 25
- inteligentnost** - 22 2 1 25
- u¥ljivost*** 2 12 9 1 25
- ambicije 13 15 7 1 25
- nagnjenost k nasilju 6 16% 2 1 25
- delavnost 2 21% 2 1 25

*V splofinem enako, razen pri dolo¥eni skupini.
**V populaciji ljudi z epilepsijo je deleX duSevno manjrazvitih ve&ji
kot v splo#ni populaciji.
***U&ne sposobnosti so vefkrat okrnjene na rafun kombinacije z drugimi
okvarami in zaradi sekundarnih dejavnikov.
Posebno pri dekletih se opaZa sorazmerno dober u&ni uspeh.

CLOVEK Z EPILEPSIJO LAHKO OPRAVLJA:

katerikoli poklic 22
veliko poklicev, vendar ne vseh 3=
malo poklicev -
nobenega poklica -

DELAVCI Z EPILEPSIJO IZOSTAJAJO I DELA:

manj kot drugi 1
enako kot drugi 19%
ve® kot drugi 3
ne vem 2

DELAVCI Z EPILEPSIJO POVZROCIJO NA DELOVNEM MESTU:

- manj nesrel kot drugi delavci 1
- enako nesred 17
- ve¥ nesrel 1

ne vea 6
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ALISCA DO LJUDI Z EPILEPSIJO
DRII/NE DRII/NE VEM/SKUPAJ

Veliko ljudi epilepsije ne razume in se
Je boji 23 0 2 25

Ljudem z epilepsijo bi bilo bolje
svetovati naj se ne porofijo 2 20 3 25

- V8i pacienti z e. bi morali svojo
bolezen javiti upravi za prometno varmost 9 11 5 25

- Ljudje z e. bi se morali izogibati
napornega fiziZnega dela 10 8 7 25

= Ljudje z e. bi se morali izogibati
napornega dulevnega dela 12 11 2 25

- Ceprav govorijo drugaZe, delovme orga-
nizacije pri zaposlovanju ljudi 1z e.

izvajajo diskriminacijo 13 3 9 25
=~ Ni ravno modro, da imsajo ljudje z e.

otroke 5 1 9 25
- Ljudje z e. teZko dobijo prijatelje 4 15 6 25
= Ljudje z e. koristijo druibi enako kot

ostali 21 3 1 25
- MoInosti za zaposlovanje so omejene 10 7 8 25

- Ljudje z e. nimajo norsalnega drulinskega
tivljenja 1 21 3 25

=~ Ljudem z e., pri katerih z zdravili
napade ustaviso, bi morali zagotoviti
posebne za3¥itne domove v bliZini delov-
nih mest 1 24 25

ALI BI VAS MOTILO, CE BI VAS OTROK HODIL V S0LO ALI SE
IGRAL Z OTROKOM, KI IMA VCASIH EPILEPTICNE NAPADE?

- da 1
-“ 23
- ne vea 1

OTROCI Z EPILEPSIJAMI SO V 30LI

- manj uspedni od vrstnikov 5
- enako uspedni kot vrstniki 18%
— Xoi_¥ot yrstniki -
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OTROCI Z EPILEPSIJAMI IMAJO

manj Zustvenih teZav kot vrstniki
enako fustvenih teXav kot vrstniki
vel Zustvenih teXav kot vrastniki
ne vem

VERJETNOST, DA SE EPILEPSIJA POJAVI PRI OTROKU
EPILEPTICNEGA RODITELJA

je zelo velika

Je velika

Jje precejinja

Jje majhna*

ni& veZja kot pri drugih
ne vem

*Nasploh je majhna, pri nekaterih oblikah precejinja.
OTROK Z EPILEPSIJO GRE LAHKO

v vrtec z drugimi otroki
v Bolo z drugimi otroki
v kolonijo

b.o.

OTROCI Z EPILEPSIJAMI IMAJO

manj vedenjskih teXav kot vrstniki
enako vedenjskih teZav kot vrstniki
ved vedenjskih teZav

ne vem

EPILEPSIJA

Je ozdravljiva®
ni ozdravljiva
b. o.

ne vea

*Dostikrat se ozdravi celo "sama od sebe". V splofinea (v 60-
se 2 zdravili prepreZi pojavljanje napadov oziroma se jo

79

- b WO e

23%
25%
21%

3=

10
12#

70%) pa
"zazdra-

vi". Bolezen v strogem pomenu besede ni popolnoma ozdravljiva v vefini

primerov.

BOLNIK 2 EPILEPSIJO MI (OSEBNO) POVZROCA ALI V MENI
I1ZZ0VE

skrb

strah
razusevanje
sofutje

nemol

- ni¥ posebnega
- drugo

11

-
LI R



