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Kelmtejn mill-President:

F'ingas minn xahar ner[g]u niltagg]u glall Lagg]a {enerali. Waqt din il-lagg]a I-membri pre\enti jkunu
jistg]u jaraw ir-rapporti mressqa mill-president, is-segretarja u t-te\orier fuq ix-xogjol li jkun sar matul
dawn is-sentejn li gladdew. Jitressqu ukoll xi emendi fl-istatut u ssir votazzjoni fughom. Wara
glandha issir l-elezzjoni g]all-kumitat il-[did |i jkun ser jikkoordina ix-xoglol fis-sentejn i [ejjin
spe’jalment fil-kampanja glal aktar glarfien fuq |-Epilessija fkull gasam tas-so’jeta’ Maltija. Tajjeb li
tkunu tafu li sa llum Jadd gladu ma wera nteress li jo]rog glal din I-elezzjoni Jlief il-membri tal-kumitat
pre\enti. Jien nawgura li dawk il-membiri li jin]atru ja]Jdmu bil-galb u jkunu kuntenti u sodisfatti bix-
xog]ol li jkunu geg]din jag]mlu.

Fil-bidu ta’ din il-lagg]a is-sinjorina Clarissa Kaptur f'isem id-dipartiment tal-Farmakolo[ija ser titkellem
fil-gosor dwar il-proeduri ta’ kif tapplika glall medi'ini, il vantal[ tal-karta tal-identita s-safra (mahruga
mill-KNPD), u x’glandek taglmel meta ma tingedhiex meta tmur tigbor il-medicini. lkun hemm ukoll ftit
Jin glall mistogsijiet.

F'din il-Jar[a xtagna li nippubblikaw artiklu li rajna fil-faxxiklu tal-“Epilepsy USA”. Alna na]sbu li dan I-
artiklu gJandu jkun ta’ interess kbir spe’jalment g]all-[enituri li glandhom uliedhom bl-epilessija. Dan |-
artiklu hu ftit twil u biex ma nagsmux fdarbtejn, minjabba I-kontenut tieg]u, idde’idejna i
nippubblikawh s]ih. Min]abba f'hekk f'din |-edizzjoni tan-newsletter ged nippubblikaw dan I-artiklu biss.

L-awtur li glandu I-kundizzjoni minn meta kien tifel, jitkellem fuq l-esperjenza tieglu. Fuq kif, minn
meta kien \[Jir, kellu s-sapport tal-familja, fuq kif gladda t-tfulija u I-adoloxxenza u x'impatt ialli I-fatt li
n-nies ikunu jafu fuq I-epilessija u kif jimmani[[jawha minn “kunithom.

It-Tifel / Tifla Tieg]ek G]Jandhom L-Epilessija? .............. Jien Ukoll

Xejn ma jinkwieta I-[enituri aktar milli meta t-tfal tag]lhom ikollhom xi problema f'sa]lithom. Il-[enituri
jie]du ]sieb jipprote[u, u jridu I-aJjar g]Jal uliedhom.

F’konfront ma xi mard f'xi wild, ir-reazzjoni tal-[enituri tvarja minn kawt u kkon"ernat gJal bi\a’ u anzjeta
kbira. Dan l-aktar meta tkun xi JaJa li lanqas jistg]u jifmuha bJall epilessija. ll-[enituri jistg]u jsiru
protettivi \\ejjed meta uliedhom ikunu jridu jibdew xi attivita’ [dida, b]al isuqu xi rota jew jgJumu, glax
jemmnu li jkun hemm periklu serju f'din |-attivita’.

L-a"essjoni tista’ tibdel il-]Jajja tat-tfal b’mod drastiku u tista’ wkoll tiddistingwihom b’'mod partikolari
minn ]Jbiebhom u Juthom. Tifel bl-epilessija jista’ jikkonfondi meta ma jifhimx il-kundizzjoni tieg]u. Anki
meta t-tfal ikollhom a essjonijiet b’mod regolari, Jafna drabi dawn gatt ma jkunu raw huma stess
persuna jkollha a " essjoni. L-anqas jifhmu xi jkun ged ji[ri lilhom nfushom. Jitfixklu aktar meta I-uniku
parir li ja[Jtuhom il-[enituri hu li ma jistglux jag]mlu ‘dik’ jew ‘din’ I-attivita’ li jag]mlu s]Jabhom. Kultant it-
tfal jaJsbu li jkunu ged jilu mg]ajra jew li slabhom ikunu ged jinkuhom. Ma ninsewx ukoll li meta jkollok
[-epilessija jfisser Jafna testijiet u visti gland it-tobba kif ukoll medi'ini.



Jien g]addejt minn dan kollu. Meta kont tarbija kelli diversi a™ essjonijiet. It-tabib a™ erta lil [enituri tieg]i
li kollox kien ser ikun tajjeb, imma meta kelli tnax-il sena kelli a“essjoni oJra. Ommi, li kienet
infermiera mill-ewwel Jaditni gland newrologu tat-tfal li min-naja tieg]u re[a’ tenna dak li gal it-tabib
“.... sakemm ma ter[ax itti] a  essjoni!!”

Imma re[g]et tatni a “essjoni oJra. L-a "essjonijiet saru aktar spissi. L-ewwel kull sitt xhur, imbag]ad
tlieta u sakemm d]Jalt il-kulle[[ kien ged ikolli a™ essjoni kull xahar. L-epilessija g]lamlitli Jajti aktar diffi’li,
imma qisni drajtha. Filwaqt li kont iffurtunat li ma kinux jinkuni I-iskola, xorta wa]da ma kontx inJossni
“s]i]”. Sa llum I-a™ essjonijiet gladhom mhumiex ikkontrollati, imma ta’ I-angas g]andi familja i tifthimni
u tgjini.

X'parir nista’ nag]ti fug x'tglid lit-tfal fuq l-epilessija? L-ewwel u gabel kollox, [enituri u tfal glandhom
jistabru bl-glajdut antik li “Alla ma jag]milx imbarazz”. Kulladd huwa uniku b’kapa’itajiet jew
nugqasijiet partikolari tieg]u. Importanti li kullJadd — [enituri u tfal ja™ ettaw il-kundizzjoni tag]hom. Dan
ifisser li jkollhom g]arfien bi\\ejjed sabiex ikollhom il-kontroll tas-sitwazzjoni dejjem f'idejhom.

Kun “ar u onest fuq dak li gieg]ed ji[ri, fug dak li hemm b\onn isir jew dak li ma jridx isir. Dan jista’ jkun
diffi’li glaliex il-[enituri [eneralment iridu jimbuttaw lil uliedhom biex jag]mlu kollox filwaqt li jridu jkunu
konxji li “erti attivitajiet jistg]u jkunu perikolu\i. {enituri u tfal hemm b\onn li jkunu kawti imma mhux
belglana \\ejjed. }afna drabi t-tabib jew xi professjonisti o]Jra jistg]u jglinu biex jidentifikaw il-limiti ta’
dak i jkun.

[I-[enituri jridu li uliedhom ifiqu. Fil-fatt Jafna nies gJandhom I-a " essjonijiet ikkontrollati bil-medi’ini,
operazzjonijiet, dieti spe’jail jew anki bi\-\mien. O]rajn gishom joJor[u minnhom ma\-\mien filwaqt li
o]rajn ji\didulhom. L-in"ertezza ta’ x’se ji[ri fil-futur jo]loq ‘challenge’ glall- [enituri, tfal kif ukoll g]al-istaff
mediku.

Niftakar meta kont ‘camp counsellor’ ma’ tfal bl-epilessija. Kien hemm madwar tu\\ana tfal li kellhom
bejn sitta u tmien snin u tleit ‘counsellors’. Wara I-ikel kellna dak li nsejulu ‘circle time’ fejn nitkellmu
fug x'[ara mal-[urnata u nippjanaw il-programm g]all-glada. }in minnhom stagsejthom xi domandi
spe’ifi’i “X’ inhi a™ essjoni? Kif tkun a™ essjoni? X'glandek tag]mel meta xi Jadd ikollu a™ essjoni?” }add
ma kien jaf. }Jafna mi\-\g]Jar gatt ma kienu raw lil xi Jadd waqt a  essjoni. F'daqqga gisu kien ippjanat,
tifel minnhom tag]tu a “essjoni. Jien \ammejtu biex nipprote[i] biex ma jwe[[ax filwaqt li sejjalna g]al
infermiera. Din [iet mill ewwel u ]aditu fl-uffi "ju tag]ha. Alna ggladna niddiskutu fuq din I-a™ essjoni —
x'’kienet, x’taglmel jew ma tag]milx. Dak in-nhar tgJallmu Jafna! Wie]ed mit-tfal gal kemm kien jiddejjaq
meta I-[enituri jglidulu biex jilbes il-brazzuletta li fiha jkun hemm indikat fuqg il-kundizzjoni kif ukoll
informazzjoni importanti (Medic Alert Bracelet). Meta urejtu tieg]l Jassu ajjar.

Blala [enituri kif nistg]u nglinu lil Jaddie]or jg]ix bl-epilessija? X'nistg]u ng]idu lil uliedna, lil Jbiebhom, lil
Juthom, lill gJalliem taglhom u adulti o]rajn? Xi ng]idu glall-[enituri ta’ ]biebhom? L-ewwel ma rridu
nglidulhom hu li hu kollox sew li t-tfal tag]na jilag]bu ma’ tfal o]ra. Nistg]u nispjegaw li I-iktar li jista ji[ri
hu li t-tfal ikollhom xi aessjoni xi darba u kif ja[ixxu fi"-"irkostanza. B’informazzjoni b]al din, il-bi\a’
titnaggas.

Biex nedukaw irwie]na, lil uliedna, tfal oJra u lill komunita’ in [enerali rridu nkunu nafu I-a]jar
informa\\joni minn organizzazzjonijiet kemm lokali kif ukoll internazzjonali. Je\istu wkoll ‘support
groups’ li jistglu jkunu ta’ glajnuna kemm glall-persuni li glandhom I-epilessija kif ukoll glall [enituri.
Hemm bzonn i lil uliedna ninfurmawhom sew fuq il-kundizzjoni kif ukoll fug x’jistglJu u ma jistgJux
jaglmlu kemm fil-pre\ent kif ukoll fil-futur taglhom. Importanti li nkunu ottimisti u njarsu lejn “it-tazza
nofsha mimlija”. Importanti njarsu lejn il-futur b’fidu’ja. L-isfidi li naffa™jaw ser jinbidlu ma\-\mien u dan
jitlob li kemm il-[enituri kif ukoll I-ulied jibqg]u dejjem infurmati bl-aJJar informazzjoni fuq dijanjosi u
trattamenti.

L-gJarfien u I-perseveranza kif ukoll attitudni po\ittiva u ottimista huma essenzjali

Miktub minn: John Miers, Director, Office of Diversity & Employee Advocacy Programs at the National Institute
of Mental Health



