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1. Sazetak

Edukacijsko — rehabilitacijski kampovi za djecu i adolescente oboljele od epilepsije
organiziraju se Sirom svijeta 1 pokazali su se izuzetno korisnima kako za djecu samu, tako 1 za
obitelj, kao i za njihovo $kolovanje i osamostaljenje (Cvitanovi¢ Sojat 2010). U Hrvatskoj je
epilepsija kao kroni¢na bolest velika nepoznanica za djecu koja boluju od te bolesti i njihove
roditelje.  Isto tako izrazena je nedovoljna informiranost o postojanju edukacijsko

rehabilitacijskih kampova za djecu s epilepsijom.

Cilj ovog istrazivanja je ispitati razlike u znanju o epilepsiji djece polaznika
edukacijsko rehabilitacijskih kampova i kako boravak u kampu doprinosi samostalnosti
polaznika u daljnjem svakodnevnom Zivotu s epilepsijom. U istraZivanju su sudjelovala djeca
i adolescenti s epilepsijom, polaznici Kampa 2011 i djeca i adolescenti s epilepsijom polaznici
Kampa 2013. Sva navedena djeca kontroliraju svoju bolest u Klinikama za pedijatriju KBC
Zagreb, KBC Sestre milosrdnice, Klinika za djecje bolesti Zagreb i u Poliklinici Sabol, a svi
su ¢lanovi Hrvatske udruge za epilepsiju (HUE). U istrazivanju je sudjelovalo ukupno 33
djece, 2011. godine njih 20-tero, a 2013. godine njih 18-tero, medutim je 5-tero djece

sudjelovalo u oba kampa.

Obradom podataka utvrdeno je da je doSlo do povecanja znanja o epilepsiji nakon
kampa u skupini 2011.g. (t= -3,835; p<0,01), skupini 2013.9. (t= -7,721; p<0,01) te u obje
skupine zajedno (t= - 6,981; p<0,01). Za nas je bilo osobito vazno saznati da postoji stigma
kod oboljelih od epilepsije s obzirom na tajenje podataka o dijagnozi od nastavnika (42%
razrednik nije upoznat sa dijagnozom), od ostalih uéenika (45% ne zna da im $kolski kolega
ima epilepsiju), a neki nisu obavijestili o svojoj bolesti bilo koga u Skoli. Prema odgovorima u
upitnku o prilagodbi na Zivot s epilepsijom takoder se vidi da je jako izrazena stigma u

oboljele djece s epilepsijom.

Ovim radom prvi put je opSirno prikazano postojanje edukacijsko rehabilitacijskih
kampova za djecu s epilepsijom u Hrvatskoj, a dobivenim rezultatima u istrazivanju prikazana
je neophodna potreba za organizacijom istih u svrhu destigmatizacije Sto se potvrduje i

podacima iz svjetske literature.

Kljucéne rije¢i: edukacijsko-rehabilitacijski kamp, epilepsija, djeca, adolescenti,sestrinstvo



2. Summary

Educational-rehabilitation camps for children and adolescents with epilepsy are
organized throughout the world and have been shown very helpful for children and their
families as well as for their education and independence (Cvitanovié-Sojat 2010). In Croatia
epilepsy as chronic disease is a big unknown for children with the disease and their parents.
Insufficient information is available on existence of educational-rehabilitation camps for

children with epilepsy.

Aim of this study is to evaluate differences in knowledge on epilepsy among children
attending the camp and to evaluate how attending the camp enhances independence of

children with epilepsy in their everyday life.

The study included children and adolescents with epilepsy who attended the Camp
2011 and Camp 2013. All the children were patients in Pediatric clinic KBC Zagreb, KBC
Sestre milosrdnice, Clinic for children’s diseases Zagreb and in Sabol Polyclinic, and they
were all members of Croatian epilepsy association. There were total of 33 children included in
the study. 2011 there were 20 children and 2013 there were 18 children, among which five
attended both camps. Statistical analysis showed there was increased knowledge on epilepsy
after the camp in group from year 2011. (t= -3,835; p<0,01), in group from year 2013. (t= -
7,721; p<0,01) and in both groups together (t= - 6,981; p<0,01). For us it was very important
to find out there is still stigma with epilepsy as they were hiding the disease from the teachers
(in 42% main teacher didn’t know the diagnosis), hiding from other students (45% didn’t
know their peer had epilepsy), and some didn’t let anyone in school know about their disease.
According to answers in the questionnaire on living with epilepsy there is very high stigma in

children with epilepsy.

This study is the first one to extensively show existence of educational-rehabilitation
camps for children with epilepsy in Croatia, and the results obtained show the need for
continuation of the camps in order to destigmatize epilepsy, and this is shown in world

literature as well.

Key words: educational-rehabilitation camp, epilepsy, children, adolescents, nursing



3. Uvod

3.1. Edukacijsko rehabilitacijski kampovi

Epilepsija je kroni¢na bolest od koje obolijevaju djeca razli¢ite dobi od
novorodenacke do adolescentne. Osnovnu klini¢ku manifestaciju ¢ine epilepticki napadaji
koji izazivaju razliCite poremecaje stanja svijesti, te motoricke i senzoricke fenomene (Barisi¢
2009). Najtraumati¢nija spoznaja vezana uz bolest je potpuna nepredvidivost hoce li se ili
nece javiti ponovni napadaj, kada ¢e se i u kojim okolnostima dogoditi, kako ¢e napadaj
izgledati, odnosno kojeg ¢e tipa biti i koliko dugo trajati. Pojava napadaja u vrti¢u, Skoli ili na
javnim mjestima moze izazvati u djeteta osjecaj stigmatiziranosti s obzirom na predrasude
koje postoje o toj bolesti u mnogih. Tome ¢e pridonijeti i neznanje i nerazumijevanje okoline
koja ¢e djetetu braniti 1 Skolovanje i aktivnosti poput vr$njaka. Iako se na tijek bolesti moze
utjecati razlicitim lijekovima, rije¢ je o kroni¢noj bolesti koja najcesce prati bolesnika kroz
¢itav zivot. Radi se o bolesnicima koji se u mnogo slu¢ajeva razlikuju po svom motorickom i
umnom razvoju od djece bez epilepsije. Jedan dio djece ima i komorbiditet uz osnovnu bolest
epilepsiju, odnosno kao uzrok bolesti kod simptomatskih epilepsija, a ponekad mogu nastati i
nuspojave, odnosno komplikacije dugotrajnog lijeCenja. Nisu svi oboljeli od epilepsije
jednako pokretni 1 vec¢ina ih ima neku od brojnih neurorazvojnih poteskoca (cerebralna djecja
kljenut, razvojni pervazivni poremecaji poremecaji hiperaktivnosti i deficita paznje (Bielen

2001,2003).

Djeca s dijagnozom epilepsije podrazumijevaju i potrebu za dobrom psiholoskom i
socijalnom potporom, kao i svaka kroni¢na bolest koja traje godinama 1 zahtijeva dugorocno
lijeCenje s nepredvidivim recidivima i neizvjesnom prognozom (Barisi¢ 2009). Djeca s
epilepsijom izloZena su mnogim stresorima, ukljucuju¢i ogranicenja u svakodnevnom
funkcioniranju, zahtjevne nacine lijeCenja, Ceste hospitalizacije te izostajanje iz Skole 1
aktivnosti primjerenih dobi. Pri tom trebaju takoder ispunjavati duznosti koje su obavezne u
procesu odrastanja: izvrSavanje Skolskih obaveza, razvijanje samostalnosti, stvaranje
identiteta, uspostavljenje adekvatnih odnosa s vrSnjacima. Navedeni problemi znacajno
povecavaju vjerojatnost razvoja psiholoskih problema i razvoj stigme koji mogu utjecati kako

na psiholosku prilagodbu na bolest, tako i na tijek i ishod lije¢enja (Wiebe 2014).



Nastojanja da se djeci 1 adolescentima pruzi adekvatna psihosocijalna podrska
ukljuCuje druzenje sa vrSnjacima koji imaju isto iskustvo, kroz grupe podrske i1 ljetne
kampove. Edukacijsko — rehabilitacijski kampovi za djecu i adolescente oboljele od
epilepsije organiziraju se Sirom svijeta 1 pokazali su se izuzetno korisnima kako za djecu

samu, tako i za obitelj, kao i za njihovo $kolovanje i osamostaljenje (Cvitanovié Sojat 2010).

Osnovna svrha organiziranja kampova za kroni¢no bolesnu djecu je pruzanje
psihosocijalne podrske neophodne za dobru prilagodbu na bolest. Istrazivanja iz podrucja
podrucja u razdoblju odrastanja, te da odnosi s vrSnjacima znacajno utjecu na prilagodbu na
bolest (Hrvatska udruga za epilepsiju (2011, 2013). Edukacijsko rekreacijski kamp za djecu s
epilepsijom. Dostupno na: http://www.epilepsija.hr/ 01.07.2016.).

Jedan od nacina pruzanja psihosocijalne podrske djeci koja boluju od kroni¢nih bolesti
je organizacija edukacijsko-rehabilitacijskih kampova. Pokazalo se da su kampovi korisni iz
viSe razloga; socijalna prilagodba je podrucje posebno osjetljivo u adolescenata sa kroni¢nom
bolescu, a odnos s vr$njacima moze pomoci u adaptaciji na bolest, interakcija sa vrSnjacima je
aktivnost primjerena razvojnim potrebama djece i adolescenata, grupe daju mogucénost
modeliranja, rjeSavanja problema, pomaganja drugima i povezivanja s vr$njacima koji dijele
slicna iskustva. Time postizemo interakcije sa vrSnjacima u sigurnom okruZenju u kojoj
bolesna djeca jacaju osjecaj samopouzdanja otkrivajuci §to se sve moze posti¢i unato€ bolesti
(Bielen 2007). Druzenje u kampu pomaze razvijanju navika koje su korisne i nakon povratka
ku¢i (Hrvatska udruga za epilepsiju (2011, 2013). Edukacijsko rekreacijski kamp za djecu s
epilepsijom. Dostupno na: http://www.epilepsija.hr 01.07.2016.).

Dobrobiti kampa su viSestruke; moguénost upoznavanja vrSnjaka koji boluju od iste
bolesti, izmjenjivanje iskustava s drugom djecom, proSirivanja spoznaja o svojoj bolesti i
mogucnostima lijeenja, prosirivanje samopouzdanja osobe oboljele od epilepsije, djeca vrlo
¢esto po prvi puta imaju mogucnost boravka negdje bez roditelja gdje mogu poceti sami
voditi brigu o sebi (a ipak su nadzirani), moguénost odmora za roditelje 1 staratelje i
oslobadanje od 24 satne svakodnevne kontrole pravovremenog uzimanja lijekova, zajednicki
rad svih koji borave u kampu na demistifikaciji epilepsije i informiranju Sire populacije o toj

kroni¢noj bolesti odnosno rusenje predrasuda koje vladaju jo§ uvijek u druStvu i znacajno


http://www.epilepsija.hr/
http://www.epilepsija.hr/

pogorSavaju kvalitetu Zivota oboljelih od epilepsije, a ¢lanovi stru¢nog tima koji je u pratnji
djece imaju mogucnost dozivjeti u praksi svakodnevne probleme roditelja (Bielen 2010).
Kamp takoder omogucuje otkrivanje rizi¢ne djece i problema koji zahtijevaju vecu paznju ili
odredenu intervenciju (Hrvatska udruga za epilepsiju (2011, 2013). Edukacijsko rekreacijski

kamp za djecu s epilepsijom. Dostupno na: http://www.epilepsija.hr/ 01.07.2016.).

3.2. Edukacijsko rehabilitacijski kampovi za djecu s epilepsijom u svijetu

Organizacija raznih edukacijskih, sportskih i drugih kampova za djecu ima dugu
tradiciju postojanja u svijetu. Prema literaturi prvi organizirani kamp za djecu s kroni¢nim
oboljenjima, koji ukljucuje i epilepsiju, odrzan je u ljeto 1998. godine u nacionalnom parku
Covenant Heights, Estes Park, Kolorado, u sklopu njihovih ljetnih aktivnosti i organizacije
kampiranja koje odrzavaju svake godine. Kamp nudi djeci mnoge prilike za ucenje novih
vjeStina, upoznavanje novih prijatelja i postizanje samostalnosti. Organizacija navedenog
kampa postoji i danas i upravo su u tijeku prijave za slijede¢i kamp 2017. godine. Aktivnosti
u kojima sudjeluju djeca i adolescenti s epilepsijom traju tjedan dana i ukljucuju razne
radionice umjetnosti i stvaranja, penjanje po stijenama, voznju kanuom, pecanje, strelicarstvo,
zip-line, jahanje na konjima, no¢ni kamp na otvorenom uz logorovanje kraj vatre za
mogucnost stvaranja novih prijateljstava (Christian camp and conference assotiation (1998).
Covenant Heights Camp and Retreat Center. Summer Camp. Dostupno na:
http://www.covenantheights.org/?view=mobile 01.07.2016.).

Camp Ouest (djeca 8-12 godina starosti) i Camp Coelho (djeca 13-15godina starosti)
su dva izazovna i uzbudljiva ljetna kampa za djecu i adolescente s epilepsijom koje organizira
Fondacija za epilepsiju okruga San Diego iz Kalifornije i traju Sest dana i pet no¢i, a djeca su
ukljucena u sve kamperske aktivnosti (Epilepsy Foundation Nothern California (2016).
Coelho Epilepsy Youth Summer Camp. Dostupno na:
http://www.epilepsynorcal.org/?page_id=7 05.07.2016.).

Ljetni kamp za djecu i adolescente s epilepsijom organizira i Fondacija za epilepsiju
drzave Georgije koja organizacijom istog zeli naglasiti vaznost izgradnje samoposStovanja i
samopouzdanja djece i adolescenata kroz prijateljstva i u¢enjem iz iskustava drugih u kampu.

Fokus je na onome §to se moZe napraviti i potie se sve kampere da postignu svoj maksimum.
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Time stjeCu osjecaj pripadnosti, uspjeha i samozadovoljstva (Epilepsy foundation Georgia
(2015). Dostupno na: http://www.epilepsy.com/ 05.07.2016.).

Postoji jo§ niz organiziranih kampova na istu temu kao §to su Camp Roehr, Camp
Great Rock, Camp Discovery-Michigen, Camp Ozawizeniba. Svi ovi kampovi nalaze se na
podruc¢ju SAD ili Kanade.

U literaturi postoji nekoliko kampova za djecu i adolescente s epilepsijom koje
organiziraju zemlje Europe i to prvenstveno Velika Britanija. Financiraju se sredstvima
dobivenim preko donacija Fondacija za epilepsiju u raznim drzavama (Choi Kwo 2003).

Svi kampovi bez obzira tko ih organizira i financira ukljucuju integraciju djece i
adolescenata s epilepsijom u svakodnevne aktivnosti kampiranja s ostalom djecom, mnogo
Sportsko, rekreativnih aktivnosti, raznih radionica prezivljavanja, sve u svrhu stjecanja novih
prijateljstava, razmjene istih i sliénih iskustava, izgradnje samopostovanja i samopouzdanja,

razumijevanja bolesti i nastalog stanja, postizanja maksimuma i ostvarenje zadanih ciljeva.

Uz djecu u svim kampovima sudjeluju medicinsko edukacijski timovi i mnogo
volontera. Za svaki kamp specificno je da nema prisustva roditelja, a djeca se uce

samostalnosti i svakodnevnom zivotu s kroni¢nom bolesti.

3.3. Edukacijsko rehabilitacijski kampovi za djecu s epilepsijom u Hrvatskoj

Edukacijsko rehabilitacijski kamp za djecu s epilepsijom u Hrvatskoj pokrenut je
idejom prof.dr.sc. 1.Bielena, Predsjednika Hrvatske udruge za epilepsiju, te prof. dr. sc.
M.Grubi¢, klinickog psihologa, KBC Zagreb, Klinika za pedijatriju koja je do tada veé
organizirala razne kampove za djecu poput kampa djece s dijabetesom, astmom i sli¢no.
Izraduje se projekt pod nazivom: ,Unapredenje Zivota djece i adolescenata oboljelih od
epilepsije, nacrt se Salje Gradskom uredu za zdravstvo, rad, socijalnu skrb i branitelje grada
Zagreba te se dobivaju sredstva i odobrenje za organizaciju. Zelja i ideja Predsjednika
Hrvatske udruge za epilepsiju, prof.dr.sc. 1.Bielena je da uz pokroviteljstvo koje imamo od
grada Zagreba svake godine jedan odjel djecje neurologije iz Zagreba naizmjeni¢no organizira

kamp, a ukljuceni su odjeli iz KBC Zagreb, Klinika za dje¢je bolesti Zagreb, KBC Sestre
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milosrdnice 1 Specijalna bolnica za zastitu djece s neurorazvojnim i motorickim smetnjama

(Bielen 2007, Cvitanovi¢ Sojat 2010).

Prvi edukacijsko-rehabilitacijski kamp za osamnaestero djece u dobi od 8 do 18
godina odrZzan je u Fuzinama od 8.- 12. listopada 2010. godine. Organiziraju ga Hrvatska
udruga za epilepsiju, Odjel dje¢je neurologije, Klinike za pedijatriju, KBC Zagreb i KB Sestre
milosrdnice uz pokroviteljstvo Gradskog ureda za zdravstvo, rad, socijalnu skrb i branitelje
grada Zagreba. Za vrijeme boravka u kampu uz djecu su cijelo vrijeme bili lije¢nik

neuropedijatar, klinicki psiholog, dvije medicinske sestre 1 dvije animatorice.

Program Kampa je ukljucivao edukativne, zabavne i sportske aktivnosti s ciljem §to
boljeg medusobnog upoznavanja vr$njaka koji imaju istu bolest, stjecanja novih znanja o

bolesti i poboljsanja psiholoske prilagodbe na bolest.

Slijedece cetiri godine kamp se organizira u Selcu, u lipnju tekuce godine,
organiziraju ga redom KBC Sestre milosrdnice, Klinika za dje¢je bolesti Zagreb, ponovno
KBC Sestre milosrdnice i na kraju zadnji do sada odrzani kamp organizira KBC Zagreb.
Ukupno je odrzano do sada pet edukacijsko rehabilitacijskih kampova. Iz organizacije je
jedino iskljucena radi neostvarivanja uvjeta smjestaja za njihove Sticenike Specijalna bolnica

za zastitu djece s neurorazvojnim i motorickim smetnjama.

U ovom radu posebno zelimo istaknuti organizaciju i odrzavanje dvaju kampova

odrzanih 2011 1 2013.godine.

3.4. Kamp 2011 i 2013 godine

Drugi edukacijsko rehabilitacijski kamp organizira Odjel djecje neurologije 1
epileptologije, Klinike za pedijatriju, KBC Sestre milosrdnice od 20-27. lipnja 2011. godine u
Selcu. U Kampu je bilo 20 djece s epilepsijom od 8 do 18 godina. U pratnji djece bio je
svakodnevno strucni medicinski tim, Klinike za pedijatriju: 1 lije¢nik pedijatar subspecijalist
djecje neurologije, 1 lije¢nik specijalizant pedijatrije, 1 klinicki psiholog, 2 medicinske sestre,

te 2 volonterke - studentice Edukacijsko-rehabilitacijskog fakulteta sveucdiliSta u Zagrebu i 2
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volonterke - ucenice 3. razreda IX. Gimnazije u Zagrebu (Kuznik K. (2011): Edukacijsko
rekreacijski kamp za djecu s epilepsijom. Dostupno na:
http://sestrinstvo.kbcsm.hr/edukacijsko-rekreacijski-kamp-za-djecu-i-adolescente-s-

epilepsijom/.01.07.2016.).

Cetvrti edukacijsko rehabilitacijski kamp isto tako organizira Odjel djegje
neurologije i epileptologije, Klinike za pedijatriju, KBC Sestre milosrdnice od 1-8.srpnja
2013. godine u Selcu. U kampu je bilo 18 djece s epilepsijom od 9 do 17 godina. U pratnji
djece bio je svakodnevno struc¢ni medicinski tim, Klinike za pedijatriju: 1 lije¢nik pedijatar
subspecijalist djecje neurologije, 1 lije¢nik specijalizant pedijatrije, 2 klini¢ka psihologa, 2
medicinske sestre, te 2 volonterke - studentice Edukacijsko-rehabilitacijskog fakulteta
sveuciliSta u Zagrebu i 2 volonterke - ucenice 3. razreda IX. Gimnazije u Zagrebu (Kuznik K.
(2013): Edukacijsko rekreacijski kamp za djecu s epilepsijom. Dostupno na:
http://sestrinstvo.kbcsm.hr/edukacijsko-rekreacijski-kamp-za-djecu-i-adolescente-s-

epilepsijom/ 01.07.2016.).

Kako je navedeno u organizaciji i odrzavanju kampova 2011 i 2013.godine uz ostale

¢lanove stru¢nog tima sudjelovale su dvije medicinske sestre. Medicinske sestre su bile
prvostupnice sestrinstva, a imale su do tada iskustva u organizaciji i odrzavanju kampova za
djecu s dijabetesom. Prije samog odlaska u navedeni Kamp, dobivanjem potvrde o odrzavanju
istog pocelo je s tehnickom organizacijom navedenog. Oba Kampa organizirana su na
potpuno identi¢an nacin osim malih promjena u broju djece 1 osoblja stru¢no edukacijskog
tima. Cijelu organizaciju preuzele su medicinske sestre dogovaranjem stru¢nih sastanaka tima
jednom tjedno sve do odlaska u Kamp. Na sastancima su se dogovarali detalji oko
organizacije i podijelile zadace za svakog ¢lana tima. Lije¢nici pedijatri i psiholozi trebali su
izraditi plan struéno edukacijskih radionica, dok su volonteri izradivali plan rekreacijskih 1
zabavnih radionica. Sve ostalo oko Kampa organizirale su medicinske sestre. To je
podrazumijevalo izradu popisa stvari koje djeca moraju uzeti u Kamp, izradu popisa i
pripremu medicinskog pribora i lijekova za hitne intervencije, popis antiepileptika i pripremu
istih, zvanje roditelja i djece koja sudjeluju u Kampu, izradu i potpisivanje Suglasnosti za
odlazak u Kamp (prilog 1) i Suglasnosti za fotografiranje djece ( prilog 2) od strane roditelja.
Medicinske sestre kontaktirale su sve roditelje; o navikama djece, prehrani, socijalnoj
prilagodbi 1 sli¢no. Prikupile su svu potrebnu dokumentaciju za kamp o svakom djetetu:

povijest bolesti, upitnici o alergijama, razne suglasnosti. brojevi telefona. Napravljena je
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tabela s popisom djece koja idu u Kamp ( prilog 3 ), a sadrzavala je osim imena i prezimena
djeteta, datum rodenja, vrstu epilepsije koju dijete ima i terapiju koju uzima. U prilogu su se
nalazile 1 povijesti bolesti za svako dijete koje su lijecnici unaprijed pripremili. Unaprijed je
napravljen plan i raspored aktivnosti za djecu u Kampu ( prilog 4). U Kamp se odlazilo
autobusom, a u pratnji djece tijekom voznje bio je medicinski tim. Dolaskom u Kamp nakon
smjesStavanja po sobama zapocelo se s planom aktivnosti prema rasporedu, a prvo je na popisu

bila radionica upoznavanja djece medusobno, a zatim s medicinskim timom i volonterima.

Kako je navedeno dnevni raspored u Kampu ukljuc¢ivao je mnoge edukacijske,
kreativne, zabavne i Sportske aktivnosti. U svom svakodnevnom radu u Kampu medicinske
sestre pratile su i pomagale djeci u izvrSenju osnovnih fizioloskih potreba (prehrana, kupanje,
oblacenje, spavanje), te sudjelovale na svim edukacijskim, kreativnim, zabavnim i Sportskim
aktivnostima aktivno ili kao pomo¢ u realizaciji odredene radionice. Istovremeno su djeci
dijelile potrebnu propisanu terapiju, nadzirale uzimanje istog, organizirale raspored odlazaka
na plazu ili Setnju nose¢i potreban medicinski pribor u slu¢aju napadaja. Razgovarale s

djecom o problemima vezanim uz bolest, njihovim strahovima i zapazanjima.

Ispunjen je Upitnik predznanja o epilepsiji ( prilog 5) na pocetku Kampa, kao i
evaluacija uspjesSnosti edukacijsko-rehabilitacijskog Kampa na kraju Testom znanja o
epilepsiji ( prilog 6). Ispunjen je i Upitnik prilagodbe na zivot s epilepsijom (prilog 7) o
subjektivnoj procjeni epilepsije kao bolesti koju imaju. Jednaki upitnici i test znanja koriSteni
su u oba navedena Kampa. Zadnji dan Kampa podijeljene su djeci simboli¢ne nagrade za

aktivnosti koje su radili u Kampu tijekom njegovog odrzavanja.
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4. Problem i svrha istrazivanja

4.1. Problem

U Hrvatskoj je epilepsija kao kroni¢na bolest velika nepoznanica za djecu koja boluju
od te bolesti i njihove roditelje. Isto tako izraZena je nedovoljna informiranost 0 postojanju

edukacijsko rehabilitacijskin kampova za djecu s epilepsijom.

Najtraumati¢nija spoznaja vezana uz bolest je potpuna nepredvidivost hoce li se ili
nece javiti ponovni napadaj, kada ¢e se 1 u kojim okolnostima dogoditi, kako ¢e napadaj
izgledati, odnosno kojeg ¢e tipa biti i koliko dugo trajati. Pojava napadaja u vrti¢u, skoli ili na
javnim mjestima moZze izazvati u djeteta osjecaj stigmatiziranosti s obzirom na predrasude
koje postoje o toj bolesti u mnogih. Tome ¢e pridonijeti i neznanje i nerazumijevanje okoline
koja ée djetetu braniti i §kolovanje i aktivnosti poput vrinjaka (Bielen 2007, Cvitanovi¢ Sojat

2010, Wiebe 2014).

Djeca s epilepsijom izlozena su mnogim stresorima, ukljuujuéi ogranicenja u
svakodnevnom funkcioniranju, zahtjevne nacine lijeCenja, Ceste hospitalizacije te izostajanje
iz Skole 1 aktivnosti primjerenih dobi. Pri tom trebaju takoder ispunjavati duZznosti koje su
obavezne u procesu odrastanja: izvrSavanje Skolskih obaveza, razvijanje samostalnosti,
stvaranje identiteta, uspostavljenje adekvatnih odnosa s vrSnjacima. Navedeni problemi
znafajno povecavaju vjerojatnost razvoja psiholoskih problema i1 razvoj stigme koji mogu
utjecati kako na psiholosku prilagodbu na bolest, tako i na tijek i ishod lijecenja (Barisi¢ 2009,
Wiebe 2014).

4.2. Svrha istrazivanja

Svrha ovog rada je istraziti koliko organiziranje edukacijsko-rehabilitacijskih kampova
za djecu s epilepsijom utjece na djecu polaznike kampa, odnosno na njihovu razinu znanja o
epilepsiji kao bolesti na pocetku i kraju kampa i kako ti isti kampovi utje¢u na svakodnevni
zivot djece s epilepsijom. Ideja je istraziti kako organizacijom navedenih kampova doprinijeti
demistifikaciji epilepsije, ruSenju predrasuda u drustvu i informiranju §ire populacije o toj

kroni¢noj bolesti.
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5. Hipoteze i ciljevi istrazivanja
5.1. Hipoteze

1.  Organiziranje edukacijsko rehabilitacijskih kampova za djecu s epilepsijom
podize razinu znanja djece o bolesti
2.  Boravak u edukacijsko rehabilitacijskom kampu za djecu s epilepsijom doprinosi

samostalnosti djece s epilepsijom u svakodnevnom Zivotu

5.2. Ciljevi istraZivanja

5.2.1. Osnovni cilj

Cilj ovog istrazivanja je ispitati razlike u znanju o epilepsiji djece polaznika
edukacijsko rehabilitacijskih kampova i kako boravak u kampu doprinosi samostalnosti

polaznika u daljnjem svakodnevnom Zivotu s epilepsijom.

5.2.2. Specificni ciljevi

utvrditi razlike u znanju o epilepsiji kao bolesti kod ispitanika, polaznika Kampa 2011
i Kampa 2013

e procijeniti korisnosti kampa u ispitanika Kampa 2011 i Kampa 2013

e utvrditi reakcije u prilagodbi na Zivot s epilepsijom ispitanika Kampa 2011 i Kampa
2013
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6. Metoda istraZivanja

6.1. Uzorak istrazivanja

U istrazivanju su sudjelovala djeca i adolescenti s epilepsijom, polaznici Kampa 2011 i
djeca i adolescenti s epilepsijom polaznici Kampa 2013. Sva navedena djeca kontroliraju
svoju bolest u Klinikama za pedijatriju KBC Zagreb, KBC Sestre milosrdnice, Klinika za
djecje bolesti Zagreb i u Poliklinici Sabol, a svi su ¢lanovi Hrvatske udruge za epilepsiju
(HUE). U istrazivanju je sudjelovalo ukupno 33 djece, 2011. godine njih 20-tero, a 2013.

godine njih 18-tero, medutim je 5-tero djece sudjelovalo u oba kampa.

Koristeni su upitnici koje su ispunjavali polaznici obje godine, a kreirali su ih klini¢ki
psiholozi ¢lanovi stru¢no edukacijskog tima. Ispunjen je Upitnik predznanja o epilepsiji
(prilog 5) na pocetku kampa, kao i evaluacija uspjesnosti edukacijsko-rehabilitacijskog kampa
na kraju Testom znanja o epilepsiji (prilog 6). Ispunjen je i Upitnik prilagodbe na Zivot s
epilepsijom (prilog 7) o subjektivnoj procjeni epilepsije kao bolesti koju imaju.

6.2. Mjerni instrumenti
Upitnik predznanja o epilepsiji ( Upitnik 1)

Upitnik je kreiran od strane klini¢kog psihologa stru¢no edukacijskog tima kampa. Ispitanici
su ga ispunjavali prvi dan u kampu. Sadrzi uz osnovne podatke o polazniku kampa (ime
prezime, datum rodenja, razred), podatak o dolasku u kamp prvi ili drugi put i podatak o
trajanju bolesti. Zatim slijedi 23 pitanja s ponudenim odgovorima na zaokruzivanje ili

nadopunjavanje. Na kraju postoji mogucnost za dodatak neke osobne sugestije polaznika

(prilog 5).
Test znanja o epilepsiji (Upitnik 2)
Test znanja o epilepsiji kreiran je od strane klini¢kog psihologa stru¢no edukacijskog tima

kampa. Ispitanici su ga ispunjavali zadnji dan u kampu. Sadrzi osnovne podatke o polazniku

kampa, ime prezime, a zatim slijedi 23 pitanja s ponudenim odgovorima na zaokruZzivanje,
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nabrajanje ili nadopunjavanje. Na kraju postoji mogucnost opisnog miSljenja o kampu za

svakog polaznika (prilog 6).
Upitnik prilagodbe na Zivot s epilepsijom

Upitnik se sastoji od 20 tvrdnji Likertovog tipa, za procjenu stava o epilepsiji i njezinom
utjecaju na zivot ispitanika. Ispitanici su ga ispunjavali tijekom druge psiholoske radionice u
kampu. Uz tvrdnje treba navesti osnovne podatke o ispitaniku. Zadatak ispitanika je na skali
od 5 stupnjeva procijeniti u kojoj mjeri se slazu s navedenom tvrdnjom. Upitnik je sastavljen

za potrebe istrazivanja (prilog 7).

6.3. Statisticka analiza

Za potrebe istrazivanja, uz razgovor s polaznicima kampa, koriSteni su gore navedeni
upitnici. Upitnicima su prikupljeni sociodemografski podaci (spol, dob, radni status),
dijagnoze bolesti, duljina lije¢enja od epilepsije, psihofarmakoterapija i redovitost u uzimanju,

broj boravka u kampu, te znanje o bolesti na pocetku i kraju kampa.

Podaci su prikupljeni metodom intervjua i obradeni pomocu statistickog paketa SPSS
16.0. Kvalitativni podaci prikazani su apsolutnim i relativnim frekvencijama (N, %). Izradena
je deskriptivna statistika svake pojedine varijable (prikazano tablicno ili graficki), te je
provedeno testiranje razlika u rezultatima dobivenim izmedu polaznika Kampa 2011 i Kampa
2013. Uzorak je podijeljen na uzorke sukladno istrazivackom pitanju koje se ispitivalo.
Obzirom da se radilo o kategorijskim varijablama, kori$ten je t- test o nezavisnosti obiljezja u
kontingencijskoj tablici, kojim se provjerava statisticka znaajnost razlike u frekvenciji
odredenih odgovora na pojedino pitanje. Rezultati kvantitativne analize podataka

interpretirani su na najmanje 5%-tnoj razini znacajnosti.
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7. Rezultati

7.1. Osnovni rezultati distribucije ispitanika skupina KAMP 2011 i skupina KAMP 2013

Ovdje je napravljena statistiCka analiza pitanja iz upitnika 1. i upitnika 2. koja se nalaze
pojedinacno u jednom od navedenih upitnika i nisu se mogla usporediti. Zajedno su prikazani
rezultati za obje skupine ispitanika. Rezultati su dobiveni na osnovu pitanja u upitniku, a
prikazani su brojc¢ano i/ili postotkom u broju ispitanika. Upitnik 1. ispitanici su ispunjavali na
pocetku kampa, a Upitnik 2. na kraju kampa obje godine. Treba napomenuti da je 5-tero djece

sudjelovalo u oba kampa.

Tablica 1. Distribucija ispitanika po spolu

Godina Spol N N (%)
M 10 50%
2011.
7 10 50%
M 6 33,3%
2013.
7 12 66,7%
M 14 42 4%
Ukupno
7 19 57,6%

Tablica 1. Prikazuje distribuciju ispitanika po spolu koji su sudjelovali u kampu obje
ispitivane godine. Godine 2011. u kamp je bilo uklju¢eno ukupno 20 djece, od toga 10 ( 50%)
djecaka i 10 (50%) djevojcica. Godine 2013. u kamp je bilo ukljuc¢eno 18 djece, od toga 6 (
33,3%) djecaka 1 12 (66,7%) djevojCica. S obzirom da je 5-tero djece bilo ukljuceno obje
godine u kamp, ukupno je u kampu bilo 33 djece od toga 14 (42,4%) djecaka i 19 (57,6%)

djevojcica.
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Tablica 2. Distribucija ispitanika po dobi

Godina M SD Min Max
2011. 13,25 2,83 8 18

2013. 13,06 2,61 9 17

Ukupno 13,16 2,55 8 18

Tablica 2. Prikazuje distribuciju ispitanika po dobi. Prosjetna dob obje skupine ispitanika
ukljuéene u kamp iznosi 13 godina. Godine 2011. najmladi ispitanik imao je 8 godina, a
najstariji ispitanik 18 godina, dok je 2013. godine najmladi ispitanik imao 9 godina, a
najstariji ispitanik 17 godina.

Tablica 3. Distribucija ispitanika prema dobi kad je dijagnosticirana epilepsija

Godina M SD Min Max
2011. 8,80 3,14 3 13
2013. 6,50 2,92 1 13

Ukupno 7,71 3,21 1 13

Tablica 3. prikazuje prosjecnu dob javljanja bolesti kod ispitanika u kampu obje godine.
Prosjecna dob javljanja bolesti ukupno za sve ispitanike (M) iznosi 7.7 godina. Prosjecna dob
javljanja bolesti u skupini ispitanika 2011.godine iznosi 8.8 godina, dok u skupini ispitanika
2013.godine prosje¢na dob javljanja bolesti iznosi 6.5 godina. Bolest se kod navedenih

ispitanika najranije javila u dobi od 1 godine, a najkasnije u dobi od 13 godina.

Tablica 4. Distribucija ispitanika ovisno o trajanju epilepsije u godinama

Godina M SD Min Max
2011. 4,45 3,14 1 12
2013. 6,56 3,90 1 16

Ukupno 5,45 3,63 1 16
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Tablica 4. prikazuje prosje¢nu duzinu trajanja bolesti kod ispitanika uklju¢enih u kamp obje
godine. Kod ispitanika koji imaju epilepsiju u skupini 2011.godine prosje¢na duzina (M)
trajanja bolesti je 4.45 godina, a kod ispitanika koji imaju epilepsiju u skupini u 2013. godini
prosjeéna duzina (M) trajanja bolesti iznosi 6.56 godina. Prosje¢no trajanje bolesti za sve
ispitanike obje skupine iznosi 5.45 godina. Najkrace trajanje bolesti iznosi 1 godinu, a

najduze 16 godina.

Tablica 5. Distribucija ispitanika ovisno o pojavnosti epileptickog napada u skoli

DA NE

2011. 25,0% 75,0%

!ma_o/la sam napadaj u 2013. 61.1% 38.9%
skoli

2011. + 2013. 42,1% 57,9%

U tablici 5. Prikazani su dobiveni rezultati o javljanju epileptickog napada u Skoli. U skupini
ispitanika koji su u kamp ukljuceni 2011. godine njih 25.0% imalo je napadaj u Skoli, a 75.0%
nije imalo epilepeticki napad u skoli. U skupini ispitanika 2013.godine njih 61,1% imalo je
napad, dok 38,9% njih nije imalo napad . Uzmemo li obje skupine ispitanika zajedno, ukupno

je 42,1% djece imalo epilepticki napad u $koli, a 57,9% bilo je bez napada u $koli.

Tablica 6. Distribucija ispitanika ovisno o osobama u $koli koje znaju da ispitanik ima
epilepsiju

U mojoj Skoli za moju bolest

na N N(%0)
Razrednik 22 58%
Neki ucenici 21 55%
Nitko 2 5%
Svi 9 24%

Tablica 6. Prikazuje rezultate gdje 58 % ispitanika obje skupine navodi da razrednik zna da
boluju od epilepsije, a 55% navodi da to znaju neki ucenici. 24% ispitanika navodi kako svi u
Skoli znaju za njihovu bolest, a najmanji broj ispitanika 5% navodi da nitko u Skoli ne zna za

njihovu bolest.
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7.2. Rezultati distribucije ispitanika skupina KAMP 2011 i skupina KAMP 2013 u

organiziranju edukacijsko rehabilitacijskin kampova za djecu s epilepsijom

Tablica 7. Distribucija ispitanika na ljetovanju bez roditelja

DA NE
2011. 65,0% 35,0%
Veé sam prije ljetovao/la 2013, 44,4% 55.6%
bez roditelja
2011. + 2013. 55,3% 44, 7%

U tablici 7. Prikazani su rezultati ljetovanja bez roditelja navedenih ispitanika s epilepsijom.
U skupini ispitanika koja su u kamp ukljucena 2011. godine njih 65.0% je ljetovalo bez
roditelja, a 35.0% nije. U skupini ispitanika 2013.godine njih 44,4% je ljetovalo bez roditelja,
dok 55,6% njih nije. Uzmemo li obje skupine zajedno, ukupno je 55,3% ispitanika ljetovalo

je do sada bez roditelja, a 44,7% ispitanika nije.

Tablica 8. Distribucija ispitanika radi zabrinutosti ljetovanja s epilepsijom

Puno Srednje Malo
2011. 10,0% 30,0% 60,0%
Ljetovanje s
epilepsijom me 2013. 27,8% 27,8% 44 4%
brine
2011. + 2013. 18,4% 28,9% 52,6%

Tablica 8. Prikazuje rezultate zabrinutosti ispitanika radi ljetovanja s epilepsijom. U skupini
ispitanika uklju¢enih u kamp 2011. godine, njih 10.0% ljetovanje s epilepsijom brine ,,puno®,
30.0% njih ,,srednje* brine, a 60.0% njih ,,malo* brine. U skupini ispitanika 2013.godine
27,8% ljetovanje s epilepsijom brine ,,puno“ili ,,srednje*, a 44,4% ispitanika brine ,malo®.
Uzmemo li obje skupine zajedno ukupno 18,4% ispitanika brine*“ puno®, 28,9% brine
,srednje” 1 52,6% ispitanika brine ,,malo ovakva vrsta ljetovanja. Najveci broj djece

ljetovanje s epilepsijom brine ,,malo* sto je dobar razlog za odrzavanje kampa.
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Tablica 9. Distribucija ispitanika prema dobivanju epilepti¢kog napada tijekom kampa

DA NE

2011. 10% 90%
Imao sam napad 2013. 5,6% 94,4%
2011. + 2013. 7,9% 92,1%

Tablica 10. Prikazuje rezultate javljanja epileptiCkog napada kod ispitanika tijekom trajanja
kampa. Veci broj ispitanika imao je napadaje 2011. godine, nego 2013. godine. U 2011.
godini 10.0% ispitanika imalo je napad, a 2013.godine 5,6% ispitanika imalo je napad.

Uzmemo li obje skupine zajedno, ukupno 7,9% ispitanika je imalo napad tijekom kampa.

Tablica 11. Distribucija ispitanika o javljanju roditeljima za vrijeme trajanja kampa

Previse Puno Srednje Malo Premalo
2011. / 25% 25% 45% 5%
S il 2013.  16,7% 27,8% 27,8% 278% |
sam se cuo
2011. + 2013. 7,9% 26,3% 26,3% 36,8% 2,6%

U tablici 11. Prikazani su rezultati o javljanju ispitanika roditeljima tijekom kampa. Ispitanici
Kampa 2013 su se ¢uli s roditeljima viSe nego ispitanici Kampa 2011. U 2011. godini nitko
se nije Cuo ,,previse” s roditeljima, najve¢i broj ispitanika se ¢uo ,malo“ 45%, slijede
ispitanici koji su se ¢uli ,,puno® i ,,srednje* 25%, a najmanji broj ispitanika se ¢uo ,,premalo® s
roditeljima 5%. U 2013.godini nitko se nije ¢uo ,,premalo® s roditeljima, jednaki broj
ispitanika se ¢uo ,,puno®, ,srednje* i ,malo“ 27,8%, a najmanji broj ispitanika se cuo
,previse“ s roditeljima. Uzmemo li obje skupine zajedno, najviSe ispitanika se s roditeljima
Culo ,,malo* 36,8%, slijede ih oni koji su se ¢uli ,,puno* i ,,srednje* 26,3%, zatim oni koji su

se ¢uli ,,previse” 7,9%, a najmanje je onih koji su se ¢uli ,,premalo* 2,6%.
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Tablica 12. Distribucija ispitanika prema slaganju sa stru¢no edukacijskim timom

kampa
Jako dobro Srednje Slabo
2011. 75% 5% /
9 @GN L & 2013. 72,2% 27,8% /
slagao
2011. + 2013. 73,7% 15,8% /

U tablici 12. Prikazani su rezultati slaganja ispitanika s osobljem kampa. Najveci broj
ispitanika slagao se ,,jako dobro* s osobljem, a vidi se da su se ispitanici 2011.godine bolje
slagali s osobljem nego 2013.godine. U kampu 2011.godine 75.0% ispitanika se s osobljem
slagalo ,,jako dobro®, a 5.0% njih ,,srednje*. U kampu 2013.godine 72,2% ispitanika se s
osobljem slagalo ,,jako dobro®, a 27,8% njih ,,srednje*“. Uzmemo li u obzir obje godine,
73,7% ispitanika se s osobljem slagalo ,,jako dobro®, a 15,8% ,,srednje“. Trebamo uzeti u
obzir da 4 ispitanika 2011.godine nije odgovorilo na ovo pitanje pa mozda postoje i oni koji

su se s osobljem slagali slabo, ali nismo dobili u rezultatima.

Tablica 13. Distribucija ispitanika prema Zelji za ponovnim odlaskom u kamp

DA NE
2011. 95% 5%
Zelim opet i¢i u kamp 2013 100% /
iduée godine '
2011. + 2013. 97,4% 2,6%

Tablica 13. prikazuje da svi ispitanici 2013.godine Zele ponovno i¢i u kamp, dok 1 ispitanik iz

2011. godine ne zeli ponovno i¢i u kamp.

Tablica 14. Distribucija ispitanika ovisno o korisnosti kampa

Boravak u kampu koristio mi je N N(%0)
Da upoznam nove prijatelje 32 84%
Da se sportski rekreiram 8 21%
Da vidim kako je drugima s istom bolesti 19 50%
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Da se dobro zabavljam 30 79%
Da naucim nesto novo o bolesti 28 74%

Da se odmorim od Skole 16 42%

Tablica 14. Pokazuje da najveci broj ispitanika 84% navodi da im je boravak u kampu koristio
da upoznaju nove prijatelje. 79% ispitanika boravak je koristio da se dobro zabave, a 74% da
nauce nesto novo. 50% ispitanika navodi da im je boravak u kampu koristio da vide kako je
drugima s istom bolesti, a 42% da se odmore od Skole. Najmanji broj ispitanika 21% navodi

kako im je boravak u kampu koristio da se sportski rekreiraju.
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7.3. Razlike u znanju ispitanika o epilepsiji kao bolesti

Ovdje je napravljena statisticka analiza razlika u znanju ispitanika. Dobiveni rezultati
prikazani su grafickim prikazom. | u 1. upitniku i 2. upitniku nije iskazan broj bodova nego
postotak tocno rijeSenih zadataka kako bi se rezultati mogli usporedivati. Izracunato je bez

onih 5 ispitanika koji su bili 2 puta u kampu.

Tablica 15. Razlika u znanju ispitanika

Godina M SD t

Upitnik 1 0,72 0,18

2011. -3,835**
Upitnik 2 0,86 0,14
Upitnik 1 0,56 0,13

2013. -7,721**
Upitnik 2 0,88 0,11
Upitnik 1 0,65 0,17

2011. + 2013. -6,981**
Upitnik 2 0,87 0,13

Tablica 15. Obradom podataka utvrdeno je da je doslo do povecanja znanja o epilepsiji nakon
kampa u skupini 2011.g. (t= -3,835; p<0,01), skupini 2013.9. (t= -7,721; p<0,01) te u obje
skupine zajedno (t= - 6,981; p<0,01). U skupini koja je u kampu sudjelovala 2011.g.
prosjean broj to¢no rijeSenih zadataka u prvog upitniku iznosio je 72%, a u drugom je
postotak porastao na 86%. Skupina koja je sudjelovala 2013.g. losija je od skupine 2011.g. u
rezultatu na prvom upitniku, pa je tako njihov prosjecan postotak tocno rijeSenih zadataka u
prvom upitniku 57%. Medutim na drugom upitniku skupina 2013.g. postize veci rezultat od
skupine 2011.g, to¢nije prosjecan postotak to¢no rijeSenih zadataka u drugom upitniku iznosi
88%. Ukoliko uzmemo obje skupine zajedno, prosjecan postotak tocno rijesenih zadataka na

prvom upitniku iznosi 65%, a na drugom 87%.
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Graficki prikaz razlika u znanju o epilepsiji polaznika kampa

U nastavku je graficki prikaz razlika u znanju o epilepsiji polaznika kampa za svako pitanje
koje se moglo usporediti u oba upitnika. Ista pitanja iz prvog i drugog upitnika usporedena su

obje godine, a izracunato je koliko ispitanika ih je tocno, a koliko neto¢no rijesilo.

Graficki prikaz 1.

Distribucija ispitanika prema odgovoru na pitanje Sto znaéi rije¢ epilepsi?

100%
90%
80%
70%
60%
50%
40%
30%
20%
10%

0%

86,70%

78,60%

69,20%9,20%

W 1. upitnik

W 2. upitnik

2011. 2013. 2011.+2013.

Graficki prikaz 1. prikazuje da 2011.godine 40 % ispitanika znalo §to znaci rije¢ epilepsi na
pocetku kampa, a 86.70% na kraju kampa, dok je u 2013.godini 62,20 % bio rezultat i na
pocetku i na kraju kampa. Iz prikaza se vidi da je 2011. godine doslo do porasta broja
ispitanika koja nakon kampa znaju znacenje rijeci epilepsi. 2013.g .jednak broj ispitanika je
znao znacenje rijeci epilepsi prije 1 poslije kampa. Ovo moze biti posljedica toga Sto je
2013.g. vedi broj ispitanika na pocetku kampa znalo $to znaci rije¢ epilepsi, u odnosu na

2011g.
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Graficki prikaz 2.

Distribucija ispitanika prema odgovoru na pitanje Sto je to aura?

90%
80%
70%
60%
50%
40%
30%
20%
10%

0%

76,90%

2011.

W 1. upitnik
M 2. upitnik

2013. 2011.+2013.

U grafikom prikazu 2 . je za obje godine veci broj ispitanika znao $to je to aura na Kraju

kampa, u odnosu na pocetak kampa. Razlika na pocetku i na kraju kampa je nesto veca 2011.

godine.
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Graficki prikaz 3.

Distribucija ispitanika prema odgovoru na pitanje Sto je to grand mal?

100%

90%

86,70%

92,30%

89,30%

80%
70%
60%
50%
40%
30%
20%

10%

0%

2011.

2013.

2011.+2013.

M 1. upitnik
W 2. upitnik

U grafickom prikazu 3. u obje godine doslo je do porasta broja ispitanika koji na kraju kampa

znaju §to je to grand mal. Porast je neSto ve¢i 2011. godine. Medutim, ukupan broj ispitanika

koji na kraju kampa znaju §to je to grand mal veéi je 2013.godine, i iznosi 89.30%.
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Graficki prikaz 4.

Distribucija ispitanika prema odgovoru na pitanje Sto je to apsans?

90%
80% -
70% -
60% -
50% -
40% -
30% -
20% -
10% -
0% -

80,00% 76,90% 78,60%

m 1. upitnik

M 2. upitnik

2011. 2013. 2011.+2013.

Graficki prikaz 4. prikazuje da je obje godine doslo do porasta broja ispitanika koji nakon
kampa znaju $to je to apsans, U odnosu na broj ispitanika koji prije kampa to znaju. Porast je
veci 2013g., medutim 2011.g veci broj ispitanika je na kraju kampa znalo §to je to apsans i
iznosio je 80.00%
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Graficki prikaz 5.

Distribucija ispitanika prema odgovoru na pitanje Postoji li zakon o voZnji auta osobe s
epilepsijom?

120%

100,00% 100,00% 100,00%

100%

80%

60% W 1. upitnik

W 2. upitnik
40%

20%

0%

2011. 2013. 2011.+2013.

Graficki prikaz 5. prikazuje da su na kraju kampa svi ispitanici dali 100 % toc¢an odgovor na

pitanje postoji li zakon o voZnji auta osobe s epilepsijom.
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Graficki prikaz 6.

Distribucija ispitanika prema odgovoru na pitanje Osoba s epilepsijom moZe birati

Skolovanje/posao koji Zeli?
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100,00%
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2011.+2013.
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Iz Grafickog prikaza 6. vidi se da je obje godine veci broj ispitanika znalo tocan odgovor na

ovo pitanje nakon kampa nego prije kampa. 2013.g su svi ispitanici 100 % na kraju kampa

znaju tocan odgovor na ovo pitanje.
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Graficki prikaz 7.

Distribucija ispitanika prema odgovoru na pitanje Osoba s epilepsijom moZe se oZeniti i

imati djecu?
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2011. 2013.

§2,90%

2011.+2013.

W 1. upitnik
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U grafickom prikazu 7. vidi se da svi ispitanici 100% na kraju kampa znaju to¢an odgovor na

ovo pitanje, $to znaci da je edukacija bila u¢inkovita i da su ispitanici koji u pocetku nisu

znali to¢an odgovor na ovo pitanje, kroz kamp ga naucili.
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7.4. Rezultati upitnika Prilagodba na Zivot s epilepsijom

Ovdje je napravljena statisticka analiza upitnika 1 zajedno su prikazani rezultati za obje

skupine ispitanika. Dobiveni rezultati su odgovori na pitanja iz upitnika, a prikazani su

brojcano i postotkom zastupljenosti tvrdnje u broju ispitanika. Vazno je napomenuti da su

ispitanici popunjavali upitnik na poc¢etku kampa. Isto tako bitna je ¢injenica da je petero djece

sudjelovalo u oba kampa.

Tablica 16. Prikaz rezultata upitnika Prilagodba na Zivot s epilepsijom:Tvrdnje 1-12.

Da nemam
epilepsiju
bio/la bih
drugacija
osoba

Ne volim
kada se
pric¢a da ja
imam
epilepsiju

Epilepsija
je najgore
$to mi se u
Zivotu

dogodilo

Veéini ljudi
bi bilo tesko
prilagoditi
se na to da
imaju
epilepsiju

Cesto mi je
neugodno
jer imam
epilepsiju

Uopc¢e nije

U potpunosti

" Nije to¢no Ne znam Toéno A
tocno je tocno
N N (%) N N (%) N N (%) N N (%) N N (%)
4 10,5 8 21,1 15 39,5 10 26,3 1 2,6
4 10,5 9 23,7 2 53 19 50 4 10,5
11 28,9 12 31,6 6 15,8 7 18,4 2 5,3
/ / 7 18,4 21 55,3 8 21,1 2 5,3
7 18,4 12 31,6 1 2,6 15 39,5 3 79
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Nastojim da
drugi ne
saznaju da
imam
epilepsiju

Kad
nekome
kazu da
ima
epilepsiju,
isto je kao
da ga osude
na bolest do
kraja Zivota

Ljudi ne
razumiju
kako je to
imati
epilepsiju

Ne postoji
nitko s kim
mogu
otvoreno
razgovarati
0 epilepsiji

Cesto
pomislim
kako je
nepravedno
da ja imam
epilepsiju
dok su
drugi tako
zdravi

Epilepsija
je pokvarila
moj
drustveni
Zivot

Zbog
epilepsije se
neki ne Zele
druziti
(igrati) sa
mnom

15

18

5,3

39,5

47,4

10,5

23,7

23,7

21

18

18

13

55,3

417

23,7

47,4

23,7

34,2

18,4

10

2,6

5,3

26,3

2,6

583

10,5

7,9

14

14

19

15

36,8

79

36,8

2,6

50

21,1

<12%)

13,2

10,5

10,5

10,5
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Tablica 16. Prikazuje skupinu odgovora na tvrdnje 1-12 u upitniku prilagodbe na zivot s
epilepsijom. Iz tablice treba izdvojiti i prikazati sljedece rezultate: Na tvrdnju 1. “Da nemam
epilepsiju bio/la bih drugacija osoba” najveci broj ispitanika, 39.5% odgovorilo je “ne znam”.
Tvrdnju ,,Ne volim kada se prica da ja imam epilepsiju” 50% ispitanika smatra to¢nom, dok
10.5% njih smatra tvrdnju u potpunosti to¢énom. Kod tvrdnje 4. Upitnika najveci broj
ispitanika 55.3% ne zna odgovor na tvrdnju ,,Vecini ljudi bi bilo tesko prilagoditi se na to da
imaju epilepsiju. Tvrdnju 5. ,,Cesto mi je neugodno jer imam epilepsiju najveéi broj
ispitanika njih 39.5% smatra to¢nom, a 7,9% smatra je to¢nom u potpunosti. Na tvrdnju 10.
Upitnika. Najveéi broj ispitanika 50.0% odgovorilo je ,, to¢no* na tvrdnju ,,Cesto pomislim
kako je nepravedno da ja imam epilepsiju dok su drugi tako zdravi®. | na kraju u tablici su
odgovori na tvrdnju 12. upitnika. Najveci broj ispitanika 39.5% smatra to¢nom, a uz to
10.5% ispitanika u potpunosti tocnom tvrdnju ,,Zbog epilepsije se neki ne zele druziti (igrati)

sa mnom**.
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Tablica 17. Prikaz rezultata upitnika Prilagodba na Zivot s epilepsijom:Tvrdnje 13-20.

Nema puno
toga §to
mogu udiniti
da
kontroliram
epilepsiju

S
epilepsijom
se ne moze
imati
normalan
Zivot

Lijekovi za
epilepsiju su
Stetni

ViSegodisSnje
trajanje
epilepsije
mijenja
osobu
Epilepsija je
ozbiljnai
opasna
bolest
Epilepsija je
dosta veliki
problem i
ako nemas
napadaje

Kad imas
epilepsiju ne
mozZes nista
uliniti da bi
ti bilo bolje
S
epilepsijom
se moze sve

raditi kao
da si zdrav

Uopcve nyje Nije to¢no Ne znam Toéno v POtplvaStl
tocno je tocno
N N (%) N N (%0) N N (%) N N (%) N N (%0)
2 53 15 39,5 6 15,8 12 31,6 3 7.9
13 34,2 9 23,7 5 13,2 9 23,7 2 583
6 15,8 ) 13,2 21 55,3 6 15,8 / /
/ / 3 79 16 42,1 15 39,5 4 10,5
4 10,5 21 55,3 12 31,6 1 2,6 / /
2 5,3 ) 13,2 5 13,2 25 65,8 1 2,6
4 10,5 21 55,3 9 23,7 4 10,5 / /
2 hS 8 21,1 10 26,3 14 36,8 4 10,5
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U tablici 17. Prikazuje skupinu odgovora na tvrdnje 13-20 u upitniku prilagodbe na Zzivot s
epilepsijom. 1z tablice treba izdvojiti i prikazati sljedece rezultate: Na tvrdnju 13. Upitnika
,Nema puno toga Sto mogu uciniti da kontroliram epilepsiju® najvise ispitanika 39.5%
odgovorilo je ,,nije to¢no®, no ipak 31.6% ispitanika je odgovorilo ,to¢no. Na tvrdnju 15.
,Lijekovi za epilepsiju su Stetni®, 55.3% ispitanika ne zna odgovor. U tablici se dalje nalaze
odgovori na tvrdnju 16. upitnika 42.1% ispitanika ne zna da li viSegodiSnje trajanje epilepsije
mjenja osobu, no ipak 39.5% ispitanika smatra tvrdnju to¢nom. Kod odgovora na tvrdnju 17.
imamo 55.3% ispitanika misli da tvrdnja nije to¢na, no ipak 31.6% navedenih ne zna odgovor.
Najveci broj ispitanika 65.8% odgovorilo je ,, to¢no* na tvrdnju 18. ,,Epilepsija je dosta veliki
problem i ako nemas napadaje. dok 55.3% odgovora na tvrdnju ,, Kad ima§ epilepsiju ne
moze$ nista uciniti da bi ti bilo bolje”. da to nije to¢no. I na kraju 36.8% ispitanika smatra
tvrdnju ,,S epilepsijom se moZe sve raditi kao da si zdrav* to€nom, kao i dosta veliki broj

ispitanika 10.5% da je tvrdnja u potpunosti to¢na.
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8. Rasprava

Svrha ovog rada bila je istraziti koliko organiziranje ljetnih edukacijsko-
rehabilitacijskih kampova za djecu s epilepsijom utjee na djecu polaznike kampa, odnosno
na njihovu razinu znanja o epilepsiji kao bolesti na pocetku i kraju kampa i kako ti isti
kampovi utjeu na svakodnevni zivot djece s epilepsijom. Cilj je bio istraziti kako
organizacijom navedenih kampova doprinijeti demistifikaciji epilepsije, rusenju predrasuda u

drustvu i informiranju Sire populacije 0 toj kroni¢noj bolesti.

Edukacijsko-rehabilitacijski kampovi za djecu s kroni¢nim bolestima organiziraju se u
Zagrebu ve¢ dugi niz godina, dok se s projektom ,,Unaprjedenje zivota djece i adolescenata
oboljelih od epilepsije pod pokroviteljstvom Gradskog ureda za zdravstvo Grada Zagreba i
odrzavanjem edukacijsko-rehabilitacijskog kampa za djecu s epilepsijom krenulo prvi put
2010. godine i to samo s jednim kampom na godinu. Ovaj edukacijsko-rekreacijski kamp za
djecu s epilepsijom organiziran je za vrijeme ljetnih praznika kada su djeca slobodna i bez
Skolskih 1 drugih obveza. I drugdje su kampovi za djecu s epilepsijom i ostalim kroni¢nim
bolestima su organizirani za vrijeme ljetnih praznika, tako je i prvi organizirani kamp za djecu
s kroni¢nim oboljenjima, koji ukljucuje i epilepsiju, odrzan u ljeto 1998. godine u
nacionalnom parku Covenant Heights, Estes Park, Kolorado (Christian camp and conference
assotiation (1998). Covenant Heights Camp and Retreat Center. Summer Camp. Dostupno na:

http://www.covenantheights.org/?view=mobile 01.07.2016.). Taj kamp postoji sve do danas i

upravo su u tijeku prijave za slijede¢i kamp 2017. godine.

Osim ovog kampa na podrucju Sjedinjenjih drzava i1 Kanade ima puno ljetnih kampova
za djecu s epilepsijom kao §to je Camp Ouest iz San Diega (Epilepsy Foundation Nothern
California  (2016). Coelho Epilepsy Youth Summer Camp. Dostupno na:
http://www.epilepsynorcal.org/?page_id=7 05.07.2016.), Ljetni kamp za djecu i adolescente s

epilepsijom drzave Georgije Epilepsy foundation Georgia (2015). Dostupno na:
http://www.epilepsy.com/ 05.07.2016.), Camp Roehr (Epilepsy foundation Greater Southern

Illinois (2015). Camp Roehr. Dostupno na: http://efgreatersil.org/camproehr.html.
05.07.2016.), Camp Great Rock (Brainy camps (2015). Camp Great Rock. Dostupno na:

http://www.brainycamps.com/camps/camp-great-rock/  05.07.2016.), Camp Discovery-

Michigen (Epilepsy foundation Michigen (2015). Camp Discovery. Dostupno na:
http://www.epilepsymichigan.org/page.php?id=36 05.07.2016.),Camp Ozawizeniba (Epilepsy



http://www.covenantheights.org/?view=mobile
http://www.epilepsynorcal.org/?page_id=7
http://www.epilepsy.com/
http://efgreatersil.org/camproehr.html
http://www.brainycamps.com/camps/camp-great-rock/
http://www.epilepsymichigan.org/page.php?id=36

fundation Minnesota (2015). Camp Oz. Dostupno na:
http://www.epilepsyfoundationmn.org/programs/youth/camp-0z/ 05.07.2016.).

Edukacijsko-rehabilitacijski kampovi za djecu s epilepsijom u Hrvatskoj su
financirani iz proracuna grada Zagreba preko Gradskog ureda za zdravstvo (Gradska uprava
(2011. i 2013.) Popis dodijeljenih financijskih potpora za sufinanciranje odabranih
programa/projekata Udruga i drugih pravnih i fizi¢kih osoba iz podrucja promicanja zdravlja
za 2011. i 2013. Dostupno na : http://www.zagreb.hr/default.aspx?id=827 01.07.2016.).

Prvi svjetski ljetni kamp koji je obuhvacao i djecu s epilepsijom je Christian camp
and conference association Estes Park Kolorado koji je zapoceo s radom u Sjedinjenim
drzavama 1988. bio je osnovan i financiran od katolicke crkve u Sjedinjenim americkim
drzavama. Druge ljetne kampove za djecu s epilepsijom organiziraju i financiraju udruge za
epilepsiju pojedinih drzava kao na pr. Epilepsy Foundation Nothern California, Epilepsy
foundation Greater Southern Illinois, Epilepsy foundation Michigan i Epilepsy foundation

Minnesota (Epilepsy foundation (2009). Dostupno na: http://www.epilepsy.com/ 05.07.2016.]

Kamp za djecu i adolescente s epilepsijom u Europi nalazi se u Velikoj Britaniji, to je
Epilepsy Action Family Camp Whitemorr Lakes Centre, Barley Green Lane, Lichfield,
Staffordshire (Epilepsy Action Family Camp(2014).Whitemorr Lakes Centre. Dostupno na:
http://www.epilepsy.org.uk/near-me/lichfield-epilepsy-action-family-camp 05.07.2016.).

Prema dostupnoj literaturi 1 internet stranicama na podru¢ju Europe nisu nabrojeni
drugi kampovi djece s epilepsijom, ali organiziraju se npr. kampovi za djecu s dijabetesom u
puno zemalja Europe (UK summer  camp (2019). Dostupno na:

http://www.diabetesforums.com/forum/topic/46435-uk-summer-camp/ 05.07.2016.).

U nasem edukacijsko-rehabilitacijskog kampa za djecu s epilepsijom dob djece je bila
od 8 do 18 g., a prosje¢na dob obje skupine ispitanika uklju¢ene u kamp iznosi 13 godina.
Odabrano je da najmlade dijete s epilepsijom ima 8 godina, jer se pretpostavilo da zna plivati
I da je samostalno u svakodnevnim radnjama samozbrinjavanja. Gornja dob je bila 18 g., jer
su i bolesnici na pedijatrijskim odjelima, iz kojih su i bili polaznici kampa, takoder do 18 g.
starosti. U ljetnim dje¢jim kampovima dob djece je od 8 ili 9 godina, do 17 ili 18 godina

(Epilepsy foundation (2015). Dostupno na: http://www.epilepsy.com/ 05.07.2016.).
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Jedino se u Covenant Heights kampu djeca grupiraju u grupe prema dobi, tako da se raspon
od 7 do 18 g. dijeli u 4 grupa (7-8 g, 8-11 g., 12-14 g., 15-18 g.), §to je mozda i jednostavnije
zbog izvodenja aktivnosti koje su primjerene dobi (Christian camp and conference assotiation
(1998). Covenant Heights Camp and Retreat Center. Summer Camp. Dostupno na:

http://www.covenantheights.org/?view=mobile 01.07.2016.). I u naSem kampu kao i u

navedenim kampovima djece s epilepsijom u Sjedinjenim ameri¢kim drZzavama nisu bili
prisutni roditelji. Prema podacima iz kampa Epilepsy Action Family Camp Whitemorr Lakes
Centre, Barley Green Lane, Lichfield, Staffordshire, u Velikoj britaniji uz djecu su boravili i
roditelji (Epilepsy Action Family Camp(2014).Whitemorr Lakes Centre. Dostupno na:
http://www.epilepsy.org.uk/near-me/lichfield-epilepsy-action-family-camp 05.07.2016.). U

Sjedinjenim ameri¢kim drzavama ima moguc¢nost dolaska djece izmedu 3 1 10 godina, ali su
bila obuhvacena djeca sa smetnjama ponasSanja i govora, a ne sa epilepsijom i boravila su s
roditeljima u Kampu Akeela Strafford, a u organizaciji Vermont Family Network (Camp
Akeela (2015). Dostupno na: http://campakeela.com/ 01.07.2016.).

Godine 2011. u kamp je bilo ukljuc¢eno ukupno 20 djece, od toga 10 ( 50%) djecaka i
10 (50%) djevojcica, dok je godine 2013. u kamp je bilo ukljuc¢eno 18 djece, od toga 6 (
33,3%) djeCaka i 12 (66,7%) djevojCica. S obzirom da je 5-tero djece bilo uklju¢eno obje
godine u kamp, ukupno je u kampu bilo 33 djece od toga 14 (42,4%) djecaka 1 19 (57,6%)
djevojcica. Prema dostupnim podacima iz Sjedinjenih americkih drzava i Velike Brianije nije
nam poznat broj djece koja su bili polaznici ljetnog kampa s epilepsijom u pojedinoj godini, a

nije niti obraden omjer djecaka i djevojcica u pojedinom ljetnom kampu.

U nasa dva kampa djeca su boravila 7 noé¢i i 8 dana, u kampovima Oz (Epilepsy
fundation Minnesota (2015). Camp Oz. Dostupno na:
http://www.epilepsyfoundationmn.org/programs/youth/camp-o0z/ 05.07.2016.),Roehr

(Epilepsy foundation Greater Southern Illinois (2015). Camp Roehr. Dostupno na:

http://efgreatersil.org/camproehr.html. 05.07.2016.), i Great Rock djeca su boravila isto toliko
dana i no¢i, dok su boravci u Camp Discovery (Epilepsy foundation Michigen (2015). Camp
Discovery. Dostupno na: http://www.epilepsymichigan.org/page.php?id=36 05.07.2016.). bili

4 dana i 3 no¢i, u kampovima Quest i Coelho djeca su boravila Sest dana i pet no¢i a u kampu

(Epilepsy Foundation Nothern California (2016). Coelho Epilepsy Youth Summer Camp.
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Dostupno na: http://www.epilepsynorcal.org/?page_id=7 05.07.2016.), u Velikoj Britaniji

boravili su 2 no¢i i dva dana (Epilepsy Action Family Camp(2014).Whitemorr Lakes Centre.
Dostupno  na:  http://www.epilepsy.org.uk/near-me/lichfield-epilepsy-action-family-camp
05.07.2016.).

Aktivnosti u kojima sudjeluju djeca i adolescenti su povezana i sa Sportskim i ostalim
aktivnostima koja se djeci pruzaju u vrijeme boravka u kampu. Kod nas je po djetetu cijena
bila za 7 cjelodnevnih boravaka i za putne troskove 1800 kuna po danu. Ista duzina boravka
kao i kod nas bila je u kampu Great Rock po cijeni od 900 USD. U kampu Oz je boravak
trajao kao i1 kod nas, a troskove je platila Udruga za epilepsiju Minessota koja je sakupila
novac sponzorstvima. U kampovima Quest i Coelho djeca su boravila $est dana i pet noéi za
625 USD. U Camp Discovery boravak je trajao 4 dana i 3 no¢i i bio je besplatan za dijete s

epilepsijom.

U ljetnim kampovima s epilepsijom djeca su uklju¢ena u razne radionice i aktivnosti.
Jedino u nasem kampu su djeca ispunjavala upitnik predznanja o epilepsiji (prilog 5) na
pocetku kampa, kao i evaluaciju uspjesnosti edukacijsko-rehabilitacijskog kampa na kraju sa
Testom znanja o epilepsiji (prilog 6). Podatke o sli¢nim upitnicima nismo nasli u navedenoj
literaturi i prikazima aktivnosti u kampu. Upitnike je ispunilo ukupno 33 djece, 2011. godine
njih 20-tero, a 2013. godine njih 18-tero, od toga je 5-tero djece sudjelovalo u oba kampa.
Uzimajuéi u obzir skupine iz 2011. 1 2013. zajedno, prosje¢an postotak toc¢no rijeSenih
zadataka na prvom upitniku iznosi 65%, a na drugom 87%. S obzirom da nismo nasli podatke
da su se 1 u drugim kampovima ispunjavali takvi ili sli¢ni upitnici znanja o epilepsiji, nismo

mogli naciniti usporedbu tih podataka.

Nama je bilo osobito vazno da se ve¢ u imenu vidi da na§ kamp ima edukativan
karakter - edukacijsko-rehabilitacijski kamp, $to zna¢i da su se odrzavale edukacijske
radionice o epilepsiji 1 Zivotu s epilepsijom (4 radionice s neuropedijatrom 1 4 radionice sa
klinickim psihologom). Nismo nasli podatke da se u i jednom kampu s epilepsijom provadala
1 edukacija djece u vezi epilepsije s namjerom da bolje razumiju svoju bolest koja je kroni¢na,
da razumiju da dobra kontrola napadaja ovisi o redovitom uzimanju lijekova i na¢inu zivota,
da vide da nisu sami sa svojim problemima, da iste probleme imaju i drugi, da im se pomogne

Zivjeti s epilepsijom i da taj zZivot moze biti kao i u ostalih vrSnjaka koji nemaju epilepsiju.
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Smatramo da je to najvaznija svrha i cilj organiziranja ovakvih kampova, jer radionice
umjetnosti i stvaranja, penjanje po stijenama, voznju kanuom, pecanje, strelicarstvo, zip-line,
jahanje na konjima, no¢ni kamp na otvorenom uz logorovanje kraj vatre se mogu ostvariti u

bilo kojem kampu iskljucivo ovisno o financijskim moguénostima i potpori.

Za nas je bilo osobito vazno saznati da postoji stigma kod oboljelih od epilepsije s
obzirom na tajenje podataka o dijagnozi od nastavnika (42% razrednik nije upoznat sa
dijagnozom), od ostalih u¢enika (45% ne zna da im Skolski kolega ima epilepsiju), a neki nisu
obavijestili o svojoj bolesti bilo koga u $koli. Prema odgovorima u upitniku o prilagodbi na
zivot s epilepsijom takoder se vidi da je jako izrazena stigma u oboljele djece s epilepsijom:
Na jednu od tvrdnji - ne volim kada se pri¢a da ja imam epilepsiju 60.5% ispitanika odgovara
da je tvrdnja istinita. Takoder 47.4% osjec¢a neugodu jer imam epilepsiju. Medu ispitanicima
njih pola smatra kako je nepravedno da imaju epilepsiju dok su drugi tako zdravi. Neobi¢no je
da se nitko u literaturi koja se odnosi na kampove djece s epilepsijom nije osvrnuo na takve
podatke 1 Cinjenice, jer se radi o vaznim podacima da se omoguci djetetu s epilepsijom

siguran zivot s bolesti i1 Zivot poput vrSnjaka.

Takoder smo dobili podatak da je 42,1% djece koja su s nama boravila u kampu imalo
epilepticki napad u Skoli, $to sigurno pridonosi stigmi tog djeteta. U vrijeme boravka u kampu
samo je dvoje djece imalo epilepticki napadaj, kada nije trebalo intervenirati, jer su napadi
spontano prestali. Kako inace dijete s epilepsijom ne zna kako izgleda njegov napad, jer je
tada bez svijesti, vidjeti napad i ponaSanje medicinskog osoblja pri tome je takoder vazan
moment u odrastanju djeteta s epilepsijom. Nismo u literaturi nasli podatke koliko je djece

imalo napade za vrijeme boravka u navedenim ljetnim kampovima.

Nas su ovi podaci potakli da se u Gradskom ured za zdravstvo osnuje Povjerenstvo za
oc¢uvanje i unaprjedenje kvalitete zivota osoba s epilepsijom (Nastavni zavod za javno
zdravstvo Dr. A.Stampar (2014). Zivjeti s epilepsijom, Izaéi iz sjene. Dostupno na:

http://www.stampar.hr/hr/zivjeti-s-epilepsijom-izaci-iz-sjene-nacionalni-dan-oboljelih-od-

epilepsije-14-veljace-2015 05.07.2016.), na osnovu ¢ega je provedena kontinuirana edukacija

0 epilepsiji za sve voditelje vrtica i nastavnike osnovnih i srednjih Skola grada Zagreba, a
obavljena je tijekom 2015/16 g. Prema pretrazenoj literaturi nisu nadeni identi¢ni podaci o

edukaciji nastavnika u drugim zemljama.
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Takoder nismo nasli nama vazne podatke u literaturi o drugim ljetnim kampovima
djece s epilepsijom, a to je: vaznost stjecanja novih prijateljstava, razmjena istih i sli¢nih
iskustava u vezi s bolesti i problemima koji ju prate, izgradnja samopoStovanja i
samopouzdanja i osamostaljenja, poticanje na postizanje maksimuma u svakoj aktivnosti i

znanju, s krajnjim rezultatom ostvarenja zadanih ciljeva kod svakog polaznika kampa.
Ogranicenja istraZzivanja

Iako ispunjavanje upitnika nije bilo anonimno, a prednosti su navedene na pocetku
rada u Metodama istrazivanja, bitno je naglasiti 1 nedostatke takvog nacina prikupljanja
podataka. Ispitiva¢ nema moguénosti postavljati dodatna pitanja, a ispitanici ne smiju pitati za
objasnjenje odredenog pitanja niti imaju moguénosti dodatno pojasniti svoje odgovore.
Prilikom promatranja rezultata treba uzeti u obzir da je istrazivanje provedeno na prigodnom
uzorku, koji se sastojao od 33 djece s epilepsijom, te se kao takav uzorak ispitanika ne moze
smatrati reprezentativnim, s obzirom da 5,5% djece do 18. g. u Hrvatskoj ima aktivnu
epilepsiju (Bielen 2007, Cvitanovié-Sojat 2010.).

Vazno je spomenuti 1 ograni¢enja nekih od pitanja, s obzirom na veliki raspon dobi u
djece polaznika kampa koji je bio od 8. do 18 g. Stariju ispitanici posjeduju veée znanje i

1skustvo u vezi svoje bolesti, napadaja i lijeCenja od djece mlade dobi.

OgraniCenje istraZivanja je limitirano i uklju¢ivanjem veceg broja djece u ljetni kamp
djece s epilepsijom i medicinskog osoblja u pratnji, a broj jednih i drugih ovisi o dobivenim

financijskim sredstvima.
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9. Zakljucak

Cilj ovog istrazivanja bio je ispitati razlike u znanju o epilepsiji djece polaznika
edukacijsko rehabilitacijskih kampova i kako boravak u kampu doprinosi samostalnosti
polaznika u daljnjem svakodnevnom zivotu s epilepsijom., te potvrditi postavljene hipoteze
da organiziranje edukacijsko rehabilitacijskih kampova za djecu s epilepsijom podize razinu
znanja djece o bolesti i kako boravak u edukacijsko rehabilitacijskom kampu za djecu s

epilepsijom doprinosi samostalnosti djece s epilepsijom u svakodnevnom zivotu.

Ovim radom prvi put je opSirno prikazano postojanje edukacijsko rehabilitacijskih
kampova za djecu s epilepsijom u Hrvatskoj, a dobivenim rezultatima u istrazivanju prikazana
je neophodna potreba za organizacijom istih u svrhu destigmatizacije $to se potvrduje i

podacima iz svjetske literature (Choi Kwo 2003, Wiebe 2014).

Djeci 1 adolescentima s epilepsijom boravak u kampu je pomogao nauciti vise o
bolesti te razviti pozitivniji stav o bolesti Sto je preduvjet uspjesne psiholoske adaptacije na
bolest. Uspjeh kampa naglasava potrebu i Korist organiziranja buduc¢ih kampova za djecu i
adolescente oboljele od epilepsije kako bismo kontinuirano i dugorocno poboljsali kvalitetu
njihova Zivota. Dokazali smo da su dobrobiti kampa viSestruke; moguénost upoznavanja
vri$njaka koji boluju od iste bolesti, izmjenjivanje iskustava s drugom djecom, proSirivanja
spoznaja o svojoj bolesti i moguénostima lijeCenja, proSirivanje samopouzdanja osobe
oboljele od epilepsije, djeca vrlo esto po prvi puta imaju mogucnost boravka negdje bez
roditelja gdje mogu poceti sami voditi brigu o sebi ( a ipak su nadzirani), moguénost odmora
za roditelje 1 staratelje 1 oslobadanje od 24 satne svakodnevne kontrole pravovremenog
uzimanja lijekova, zajednicki rad svih koji borave u kampu na demistifikaciji epilepsije i
informiranju Sire populacije o toj kroni¢noj bolesti odnosno ruSenje predrasuda koje vladaju
jos uvijek u drustvu i1 znacajno pogorsavaju kvalitetu Zivota oboljelih od epilepsije, a ¢lanovi
stru¢nog tima koji je u pratnji djece imaju mogucénost dozZivjeti u praksi svakodnevne
probleme roditelja. Kamp takoder omogucuje otkrivanje rizi¢ne djece i problema koji

zahtijevaju vecu paznju ili odredenu intervenciju.

Oba su kampa nosila svoje rizike: pribojavali smo se pribojavali da neko dijete

nespretno ne padne, bojazan od incidenata pri skakanju u vodu, pokusajima ronjenja, u voznji
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brodom 1 sli¢no. Stoga su poduzete sve moguée mjere nadzora u takvim aktivnostima, a djeca
su pokazala nevjerojatnu suradljivost i sporazumno s voditeljima sama pazila da u takvim

prilikama budu na oku odraslih.

Organizacija drugog kampa bila je olakSana prethodnim pozitivnim iskustvom iz
prvog kampa. U drugom kampu sudjelovalo je 5 djece koje je bilo i u prvom kampu, te su
svojim pozitivnim iskustvom od pocetka djelovali umirujuce na djecu koja su jos$ bila u
neizvjesnosti. U oba kampa rezultati govore o podizanju razine osvijestenosti i informiranosti
o0 bolesti, te 0 smanjenoj nelagodi s kojom su djeca spremna govoriti 0 svojoj bolesti, o
smanjenoj namjeri da preSucuju svoju bolest u svojoj Skolskoj sredini, medu prijateljima,
rodacima. Takoder se potvrduje smanjen broj predrasuda i dilema 0 potrebnim mjerama
opreza pri kontroli bolesti (da li igrati igrice, baviti se sportom, planinariti, plivati, ne
dozvoliti bilo kakvo dodirivanje ,,bolesne glave®, lijekovima pripisivati manjak koncentracije,
izostajati iz Skole zbog mogudih napadaja, treba li okolina znati za bolest, Sto ako se desi

napadaj u $koli i sl.). To smo dokazali prikazom razlika u znanju o epilepsiji u ispitanika.

Osnovna svrha organiziranja Kampova za kroni¢no bolesnu djecu je u sigurnom
okruZenju omoguciti djeci interakcije s vrSnjacima koje unaprjeduju osjecaj samopouzdanja,
daju iskustvo §to se sve moze posti¢i unato¢ bolesti, te pomazu u razvijanju takvih navika
koje ¢e biti korisne kad se polaznici vrate ku¢i. Edukacija u kampu odvija se direktnim

ucenjem i spontano tijekom svakodnevnog druZenja s vr§njacima koji imaju isto iskustvo.

Vazno je sudjelovanje u edukacijskim radionicama pod stru¢nim vodstvom lije¢nika,
psihologa 1 medicinske sestre uz rasprave o razli¢itim temama vezanim uz bolest, tijek
lije¢enja i Zivot s epilepsijom. Sportske i ostale aktivnosti bile su uskladene s individualnim

potrebama i1 moguénostima pojedinog djeteta.

Medicinska sestra je neizostavni 1 neophodni djelatnik tima u edukacijsko-
rekreacijskom kampu za djecu i adolescente s epilepsijom radi svoje strucnosti iz podrucja
zdravstvene njege koje obuhvaca zadovoljavanje svih fizioloskih potreba kod djece i
adolescenata. Ponekad je samo pomoc¢ ili nadzor u procesu zdravstvene skrbi, no ovisno o
dobi djeteta samostalno provodi mnoge intervencije koje dijete ne moze samo izvrsiti. Isto

tako vrsi podjelu 1 uzimanje propisane terapije, te provodi medicinske intervencije kad dode
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do epileptickog napadaja ( stavljanje djeteta u boc¢ni polozaj, davanje mikroklizme
Diazepama, postavljanje intranile i sliéno). Tim u radu uvazava pristup partnerstva i
strucnosti. Primjenom principa timskog rada, koriste¢i stru¢ne kompetencije ¢lanova vise-
strukovnog tima i provedbom mjera moze se posti¢i ucinkovita psihosocijalna prilagodba 1
uspjeh djeteta u Skoli, dobra kontrola bolesti, smanjenje izostanaka i hospitalizacije te

uspostava dobre komunikacija s djetetom, obitelji i unutar samog medicinskog tima.

Na kraju, osim ve¢ spominjanih dojmova odusevljenja kod djece, treba spomenuti i
njihove brojne izraze zahvalnosti za ljetovanje kakvo bi nesumnjivo jednom dijelu roditelja u

ovim danima recesije bilo vrlo teSko organizirati.

Sami ispitanici su napisali slijede¢e o kampu: ,, super, dobro, zabavno, ludo i
otkaceno...super drustvo, dobra zabava i super osoblje, sve za 5.....jo§ jedno predivno iskustvo
u kojem sam naucila dosta novih stvari...odli¢no, hrana je super, uglavnom lijepo mjesto i
lijepi provod...dobar i zabavan kamp...bilo je prezakon, stvarno je bilo super, upoznao sam
puno novih super prijatelja i volio bi i na godinu i¢i...drago mi je da sam bio u njemu...bilo je
jako zabavno i volio bih ponovo do¢i u kamp da ponovo vidim prijatelje koje sam
upoznao...kamp je odli¢an, Zeljela bi svaki mjesec i¢i u kamp sa ovim prijateljima...jako

zanimljiv dobar 1 poucan....itd .

Sva djeca su svoje prijateljstvo i zadovoljstvo kampom i osobljem izrazili i u
biljeZznicama tzv. ,, Zlatnim knjiZicama” koje su medusobno izmjenjivali, a napisali su 1

knjizice lije¢nicima, psihologu 1 medicinskim sestrama.

Ovim istrazivanjem potvrdene su hipoteze da organiziranje edukacijsko
rehabilitacijskih kampova za djecu s epilepsijom podize razinu znanja djece o bolesti i
boravak u edukacijsko rehabilitacijskom kampu za djecu s epilepsijom doprinosi

samostalnosti djece s epilepsijom u svakodnevnom zivotu.

Isto tako postignut je cilj ovog istrazivanja analizom rezultata razlike u znanju o
epilepsiji kao bolesti ispitanika Kamp 2011 i Kamp 2013 na osnovu Upitnika 1 i Upitnika 2,
analizom rezultata o korisnosti kampa u ispitanika Kamp 2011 i Kamp 2013 na osnovu
Upitnika 1 i Upitnika 2, i na kraju analizom rezultata osnovne reakcije u prilagodbe na Zivot s

epilepsijom ispitanika Kampa 2011 i Kampa 2013 na osnovu Upitnika 3.
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13. Prilozi

Prilog 1. Suglasnost roditelja za fotografiranje djece u kampu

KLINICKI BOLNICKI CENTAR
«SESTRE MILOSRDNICE»
KLINIKA ZA PEDIJATRIJU
ZAGREB, Vinogradska 29

Tel: 3787 342 / Fax: 3768 284

HRVATSKA UDRUGA ZA EPILEPSIJU
KLINICKA BOLNICA "SVETI DUH"
KLINIKA ZA NEUROLOGIJU

SVETI DUH 64, ZAGREB

TEL. 3712-114, 3712-372

E-mail: info@epilepsija.hr

SUGLASNOST

Nakon $to sam dobio informacije o organizaciji i aktivnostima u
kampu suglasan sam da moje dijete

bude fotografirano i snimano za vrijeme odrzavanja Kampa te
sam suglasan da se snimke i fotografije objave u javnim medijima
ili u znanstveno stru¢nim publikacijama.

ime i prezime roditelja ili staratelja

potpis roditelja ili staratelja

Zagreb, 20. svibanj, 2013. godine
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Prilog 2. Suglasnost roditelja za odlazak djece u kamp

KLINICKI BOLNICKI CENTAR
«SESTRE MILOSRDNICE»
KLINIKA ZA PEDIJATRIJU
ZAGRESB, Vinogradska 29

Tel: 3787 342 / Fax: 3768 284

HRVATSKA UDRUGA ZA EPILEPSIJU
KLINICKA BOLNICA "SVETI DUH"
KLINIKA ZA NEUROLOGIJU

SVETI DUH 64, ZAGREB

TEL. 3712-114, 3712-372

E-mail: info@epilepsija.hr

3 SUGLASNOST

Nakon §to sam dobio informacije o organizaciji i aktivnostima u
kampu suglasan sam da moje dijete

ide u Edukacijsko-rekreacijski kamp od 01.07. do 08.07.2013.
godine u Selce u organizaciji ,,Hrvatske udruge za epilepsiju”.

ime i prezime roditelja ili staratelja

potpis roditelja ili staratelja

Zagreb, 20. svibanj 2013. godine
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Prilog 3. Popis polaznika kampa

POPIS DJECE ZA KAMP SELCE 2013.

BR. [ IME I DATUM DIJAGNOZA TERAPIJA TELEFON
PREZIME RODENJA
USTANOVA
1. | Nikolina 11.05.2000. | Parcijalna Depakine CR | 0989654081
Bozuri¢V kompleksna Ukinuta th.
epilepsija (ZK 21.5.2013)
2. | Mihaela 27.5.2000. | Parcijalna Keppra 0989368945
Mrazovac,V simptomatska epi | 750+750mg,
temporalne regija | Arvind 50+50
sa sek mg
generalizacijom (ZK2.4.2013.)
3. | Dominik 11.11.1999. | Parcijalna Trileptal 098479487
Brekalo,V idiopatska epi s 450+450 mg
= jednostavnom (ZK 6.6.2013.)
simptomatologijom
4. | Ines Paukovec,V | 18.2.2003. | Idiopatska Trileptal 0915464259
parcijalna 300+450 mg
epilepsija s (ZK 5.3.2013.)
kompleksnom
simptomatologijom
5. | Helena 4.6.1998. Recidiv Depakine CR | 0914242412
Rickovi¢,V generalizirane 1x500 mg
epilepsije tipa (ZK
apsansa u 27.5.2013.)
opservaciji
6. | Marija 30.09.1996. | Generalizirana Lamal 0992299298
RebernjakV idiopatska 75+100mg
epilepsija (ZK 1.2.2013.)
7. | Ana Nikoli¢ V 01.01.2002. | Idiopatska Lamotrigin 0993127013
parcijalna Genericon
epilepsija 50+50 mg
(ZK
25.4.2013)
8. | Dean Dizdar V 26.04.2004. | Parcijalna Trileptal 0989606178
epilepsija 450+300mg
(ZK
20.05.2013.)
9. | Anja Erceg V 13.06.1997. | Parcijalna Lamictal 0914549222
kriptogena 100+100 mg(
epilepsija ZK
23.04.2013)
10. | Mateja Nejasmi¢ | 01.05.2001. | Generalizirana Petinimid 0911303333
S epilepsija 500+500mg
Keppra
1000+1000 mg
(ZK 4/2013)
11. | Natalija Brati¢ K | 31.05.1996. | Afebrilne Phemiton 100 | 0951973126
konvulzije mg navecer
(ZK op
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Prilog 4. Raspored dnevnih aktivnosti u kampu
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Prilog 5. Upitnik 1

KLINICKI BOLNICKI CENTAR
«SESTRE MILOSRDNICE»
KLINIKA ZA PEDIJATRIJU
ZAGREB, Vinogradska 29

Tel: 3787 342 / Fax: 3768 284

Edukacijsko- rekreacijski kamp - SELCE 2013.  Upitnik 1 .

e 1 PIEZIME . i e e e s wiostislens Datumrrodenijar. .t oes o s e
WUgentkesamie ol Do R e Ukampu sam 1.put 2.put
Mojabalesti . e s traje od mojih ............. godina

1. Redovito uzimam svoju terapiju DA  Nekad zaboravim ViSe ne trebam terapiju
" 2. Bilo je perioda kad nisam trebao/la uzimati lijekove DA NE
* 3. Veé sam prije ljetovao/la bezroditelja DA  NE
5 4. U mojoj skoli za moju bolest zna: a) razrednik, b) neki ucenici c)nitko d) svi
5. Imao/la sam napadaj u Skoli DA NE
6. Ljetovanje s epilepsijom me brine a) puno b) srednje  c¢) malo
7. Epilepsija je zarazna bolest DA NE
8. Sto znagi rije epilepsi ......cvwvrrrrrerrrereerenes
9. Ja mogu sam odrediti kada ¢u uzeti lijekove a kadaneéu = DA NE
10. S0 JE 10 QUPA «..uveevrrevrsersesesssssssssssesssssessanen
11. Bilo bi mi bolje kad ne bi uopée uzimao/la lijekove DA NE
12. Zbog epilepsije ne smijemo igrati videoigre DA NE
13. Zbog lijekova se slabije koncentriram u skoli DA NE
14. Zbog bolesti ne mogu puno toga $to mogu moji vrénjaci DA NE
A I D I E et reetntnssntessnt ssssussssyaraonnssounessatonsiasavtottnssssn
15, St0 joto Brand Mal? ... imsmmsvmssssinss
16. Rad za kompjuterom moze izazvati napadaj DA NE
17. Osoba s epilepsijom uz uzimanje lijekova i kontrole moZze se baviti Sportom poput
vrsnjaka bez epilepsije: DA NE
18. St0 j& t0 apSaANSA? ......ceerverrrererenssensraiseenns
19. Osoba s epilepsijom mora uzimati antiepileptik Citav Zivot: DA NE
20. Zbog epilepsije ne bi smjeli roniti DA NE

21. Da li postoji zakon o vozZnji auta osobe s epilepsijom: DA NE
22. Osoba s epilepsijom mozZe birati Skolovanje/posao koji god zeli DA NE
23. Osoba s epilepsijom se mozZe oZeniti i imati djecu: DA NE

Zelim nesto dodati:




Prilog 6. Upitnik 2

KLINICKI BOLNICKI CENTAR
«SESTRE MILOSRDNICE»
KLINIKA ZA PEDIJATRIJU
ZAGREB, Vinogradska 29

Tel: 3787 342 / Fax: 3768 284

Edukacijsko- rekreacijski kamp SELCE 2013. Upitnik2 -

I 1 P ZIIE e o e e o oo o e ks e S i is ol
1. Drago mi je Sto sam proveo 7 dana na moru: DA NE
2 NG DR 0 06 Y B R o merorororones ot e o e o e O R E s
S N apOrnOIMI e DIl O T e e e e e e i
“4. Imao sam napadaje DA NE
5 Sk | DR E 101 60 o] (5511 (S koo T ek o B T TPk R PO D
7 O AN A ey DA o e i T et
7. Saroditeljima sam se ¢uo/la a) previSe b) puno c) srednje d) malo e) premalo
8. Boravak u kampu koristio mi je - zaokruZi slovo kod onog $to vrijedi za tebe
a) da upoznam nove prijatelje b) da se sportski rekreiram
¢) da vidim kako je drugima s istom bolesti  d) da se dobro zabavljam
e) da nau¢im nesto novo o bolesti f) da se odmorim od skole

9. Sa osobljem sam se slagao a) jako dobro b) srednje  c¢) slabo
10. Sada sam zbog ljetovanja s epilepsijom zabrinut a) viSe b)isto c) manje
L1¥ Stofjetolepilepsi=i it A TITQNSSARER R AP SIS EORSREES———

13. Plivati i roniti mogu ako

14. Sada bolje znam kako se moram ponasati i Zivjeti s epilepsijom: DA NE

15. Osoba s epilepsijom uz uzimanje lijekova i kontrole moZe Zivjeti poput vrinjaka bez

epilepsije: DA NE

16. Osoba s epilepsijom uz uzimanje lijekova i kontrole moze se baviti §portom poput

vrsnjaka bez epilepsije: DA NE

17. Osoba s epilepsijom mora uzimati antiepileptik ¢itav Zivot: DA NE

18. Da li postoji zakon o voznji auta osobe s epilepsijom: DA NE

19. Osoba s epilepsijom moze birati $kolovanje/posao prema sposobnosti i interesu:
DA NE

20. Osoba s epilepsijom se moZe oZeniti i imati djecu: DA NE

21. Sada kad poznajem viSe mladih s epilepsijom .........c.cccecerereerererereenerererererennnns

22. Naucio/la sam nesto novog o epilepsiji: DA NE

23. Zelim opet iéi u Kamp slijedece godine: DA NE

Moje miSlyen e orR am DU U DA T G et st et e tes e e e beastasetontntres



Prilog 7. Upitnik 3

Ime i prezime:

Dob:

Koliko dugo imas epilepsiju?

Spol: M / Z (zaokruzi)

UPUTE: Ovaj upitnik sadrZi 20 tvrdnji za procjenu tvog stava prema o epilepsiji i njezinom

utjecaju na tvoj Zivot. Ne postoje ,,ispravn

1

svoje misljenje. Bilo bi dobro da se ne zadrzavas predugo na pojedinom pitanju.
Za svaku tvrdnju zaokruzi odgovor koji ozna¢ava u kojoj mjeri se slaze ili ne slazes s

navedenom izjavom.

i1 ,,pogresni“ odgovori, jer svatko ima pravomna

1. Da nemam epilepsiju bio/bila bih drugagija Uopée nije Nije fota Neznam  Totno U Potpunosti
osoba. to&no je to¢no

2. Ne volim kad se pri¢a da ja imam epilepsiju. Uopée nije Nife e Neznam  Totno U Potpunosti
to¢no je toéno

3. Epllep.sua Jje najgore $to mi se u Zivotu Uop¢e nije Nile tociio Neznam  Togno U Potpunosti
dogodilo. toéno je to¢no

K 4. Ve?lnl.l_]udl. bi b]'!O tesko prilagoditi se na to Uopée nije Nife totio Neznam  Togno U Potpunosti
da imaju epilepsiju. to¢no je togno

5. Cesto mi je neugodno jer imam epilepsiju. Uopée nije Nije tochn Neznam  Totno U Potpunosti
toéno je toéno

6. Nema puno tosa §to__mogu uciniti da Uopée nije Nijetotnn Ne'znain Totno U potpunosti
kontroliram epilepsiju. to&no je toéno

7. S_ epilepsijom se ne moZe imati normalan Uopée nije Nije oo Neznam  Totno U Potpunosti
Zivot. to&no je togno

8. Lijekovi za epilepsiju su Stetni. Uopée nije Niletocno Neznam  Totno U Potpunosti
to¢no je to¢no

9. Na.stoy.r.n da drugi ne saznaju da imam Uopée nije Nije todhio Neznam  Totno U Potpunosti
epilepsiju. toéno je toéno

10. Kad nekome kazu da ima epilepsiju, isto je Uopée nije o U potpunosti
kao da ga osude na bolest do kraja Zivota. to¢no biljetacao R ffosy je to¢no

11. Epilepsija mi je pokvarila moj drustveni Zivot. Uopée nije Nije tatno N Totno U Potpunosti
to¢no je to¢no

12. Zbog epilepsije se neki ne Zele druziti (igrati) Uopée nije Nije totno Neznam  Totno U Potpunosti
sa mnom. to¢no Je totno

13. Ljudi ne razumiju kako je to imati epilepsiju. Uopée nije Nife totno Neznam  Totno U Potpunosti
toéno je to¢no

14. VisegodiSnje trajanje epilepsije mijenja osobu.  Uopée nije Nije todio Neznam  Totno U Potpunosti
toéno je toéno

15. Epilepsija je ozbiljna i opasna bolest. Uopée nije Nie tono Neznam  Totno U Potpunosti
to¢no je to¢no

16. Ep]]epsll_)a je dosta veliki problem i ako nema3 Uopée nije Nije toéno Neznam  Totno U Potpunosti
napadaje. to¢no je to¢no

17. Kad imas epilepsiju ne moZe¥ niita uiniti da Uopée nije - U potpunosti
bi ti bilo bolje. o Tt e apm S Todae == 0

18. Ne postoji .mtko.s ku?.mogu otvoreno Uopée nije Nije totno Ne suai Totno U potpunosti
razgovarati o epilepsiji. to&no je togno

19. S epilepsijom se moZe sve raditi kao i kad si Uopée nije Nije tono Neznam  Totno U Potpunosti
zdrav. to¢no je togno

20. ¢esto po.mlsh.r.n kako je nepr.avedno da Ja Uopée nije Nije todho Neznam  Totno U Potpunosti
imam epilepsiju dok su drugi tako zdravi. to¢no je to¢no
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