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Streszczenie |

Summary |

Wraz z postepem medycyny maleje liczba dzieci umierajacych na powazne choroby somatyczne, takie jak nowotwory,
biafaczka, choroby ukfadu odporno$ciowego. Jednocze$nie wzrasta liczba dzieci, ktore latami zyja z powazna, prze-
wlekla chorobg i na co dziefi borykajg si¢ ze skutkami ubocznymi dtugoterminowego leczenia, niemoznoscig uczest-
Do takich wias$nie dzieci adresowane sg organizowane w USA i w krajach Europy Zachodniej obozy terapeutyczne.
Barretstown w Irlandii jest jednym z tego typu osrodkow, gdzie pomaga si¢ dzieciom przy uzyciu rekreacji terapeu-
tycznej (therapeutic recreation, TR). Jest to metoda oparta na procesie przemiany, mozliwej, gdy dziecko poczuje si¢
wyjatkowe i niepowtarzalne, bezpieczne i szcz¢sliwe. U podioza teoretycznego TR lezy wiara w zdolnos¢ jednostki
do wzbogacenia i zdefiniowania siebie na nowo w oparciu o cztery etapy towarzyszace dziataniom: wyzwanie, suk-
ces, refleksja, odkrycie. Wediug profesora Petera Kearneya, pediatry z Uniwersytetu w Cork w Irlandii, przemiana,
jakiej moga doswiadczac uczestnicy obozow w Barretstown, przypomina proces przejscia znany w literaturze tema-
tu jako rite of passage. W Barretstown przeprowadzonych zostato kilka badaf majacych na celu ustalenie skuteczno-
Sci i wplywu TR na poprawe stanu dzieci. Ich rezultaty przedstawia ponizsze opracowanie. Istnieje wyrazna potrze-
ba kontynuacji badaf oraz studiéw poszczegdlnych przypadkéw. Jednoczesnie dotychczasowe wyniki i obserwacje
psychologdw potwierdzajg istotng rolg TR we wspieraniu oraz leczeniu dzieci dotknigtych przez powazne chronicz-
ne choroby somatyczne oraz ich rodzin.

Stowa kluczowe: terapeutyczna rekreacja (TR), pacjenci matoletni, choroby zagrazajace zyciu, choroby przewlekie,
biataczka, choroby systemu odporno$ciowego, jakos¢ zycia zalezna od stanu zdrowia, obrzed przejscia

Together with rapid progress of the contemporary medicine the number of children dying because of serious somat-
ic diseases like cancer, haemophilia, immunodeficiency diseases is continually decreasing. At the same time the num-
ber of kids leaving lifelong with a serious chronic disease is going up. These children have to cope on the daily basis
with side effects of their treatment, inability of participating in their healthy pears activities. They have to accept that
they are different from healthy children or teens and get used to constant sense of danger. Just for these kids in US
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and some countries of Western Europe special therapeutic camps have been created. Barretstown in County Wick-
low, Ireland is one of them and people working there are trying to help children suffering from chronic diseases using
program of therapeutic recreation (TR). The theoretical background of TR is based on the belief that human being
is able to enrich and redefine himself in creative action that involves four stages: challenge, success, reflexion, dis-
covery. According to Peter Kearney, professor of paediatrics at the University College of Cork in Ireland, the process
that underage patients coming to Barretstown are taking part in is very similar to the process known in the literature
as rite of passage. There were several research studies taking place in Barretstown that were to observe and measure
the influence and efficiency of TR in general improvement of sick children’s wellbeing. The results are presented
in following study. Further research and case studies would be of great need. The results and psychological observa-
tions so far are confirming essential influence of TR in helping and supporting kids suffering from chronic diseases
and their families.

Key words: therapeutic recreation (TR), underage patients, life threatening diseases, chronic diseases, haemophilia,

immunodeficiency diseases, health-related quality of life, rite of passage

WSTEP

‘ x rlelkim sukcesem miedzynarodowych stuzb zdro-
wia jest znaczny postep, jaki medycyna poczy-
nita w ciagu ostatnich dziesiecioleci w leczeniu
chorob Smiertelnych u dzieci. Wyraznie zmniejszyla si¢
umieralno$¢, cho¢ zwigkszyta liczba dzieci chorujacych
na choroby przewlekie. Wielu matoletnich pacjentow, po-
zostajacych pod stata kontrolg specjalistow, moze obecnie
liczy¢ na osiagnigcie wieku s¢dziwego. Badania wykazu-
ja na przykfad, ze wyleczalno$¢ nowotworow dzieci¢cych
na poczatku XXI wieku jest bliska 80%". Ogdlny, szacun-
kowy odsetek pacjentow ponizej 16. roku zycia cierpiacych
na przewlekte choroby wynosi obecnie okofo 10-15%2%.
Jednoczes$nie proces leczenia, ktéremu sa poddawane
dzieci cierpigce na takie choroby, jak nowotwory, biatacz-
ka, HIV czy powazne choroby nerek, prowadzi wprawdzie
do cze¢Sciowego wyleczenia, bywa jednak czgsto ucigzliwy,
bolesny i moze utrudnia¢ sprawne oraz szcz¢sliwe funkcjo-
nowanie pacjenta. Nawet przy najlepszych checiach stuzb
medycznych jako§¢ zycia takich dzieci jest znaczaco niz-
sza niz ich zdrowych rowiesnikow'.
Wsrdd sytuacji budzacych dyskomfort, na jakie sa narazo-
ne dzieci cierpigce na choroby przewlekle i zagrazajace zy-
ciu, znajduja si¢:
* wielokrotne hospitalizacje i czgste wizyty w przychod-
niach;
* bdl towarzyszacy chorobie i leczeniu;
» zauwazalne skutki uboczne choroby i jej leczenia®?.
Dzieci te s3 pozbawione mozliwosci pefnego uczestnic-
twa w zajeciach szkolnych czy innych aktywnoSciach do-
stepnych dla ich rowieSnikow, takich jak sport czy rozrywka.
Takze po zakonczeniu leczenia pacjenci doswiadczajg czgsto
trudnosci adaptacyjnych w szkole i grupie rowieSniczej®.
Badania wykazuja, ze dzieci cierpigce na chroniczne,
w tym zagrazajace zyciu choroby znajduja si¢ w grupie
podwyzszonego ryzyka podatnoSci na zaburzenia przy-
stosowawcze i afektywne, problemy zwigzane z obnizong
samooceng oraz zaburzenia zachowania i funkcjonowania
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spotecznego®. Pojawienie si¢ tego typu konsekwencji

jest dodatkowo katalizowane przez takie czynniki, jak:

* choroba i jej przebieg;

* wiek rozwojowy pacjenta;

* jego strategie radzenia sobie z choroba;

* zakres wsparcia otrzymywanego od rodziny i otocze-
nia(l())_

Réwniez rodzefistwo dzieci cierpigeych na przewlekie, po-

wazne choroby moze by¢ narazone na trudnoSci w co-

dziennym funkcjonowaniu. Zaklécenie rytmu zycia do-

mowego, zachwianie calego systemu rodzinnego, czgsta

nieobecnos¢ rodzicdw, spedzajacych wiele czasu w szpi-

talach z chorym bratem lub siostra, brak petnej wiedzy

na temat stanu chorujacego rodzefistwa oraz bezradno$¢

wobec cierpienia brata lub siostry bywaja sporym obcigze-

niem i potencjalnym stresorem!1?.

Przeglad wynikdw 26 badan dotyczacych rodzenstwa dzie-

ci cigzko chorych wskazuje, ze dzieci te znajdujg si¢ w gru-

pie ryzyka zapadalnoSci na choroby psychiczne, w tym de-

presje i zaburzenia Igkowe. Mogg si¢ z tym wigzac takze

problemy w szkole, trudnoSci przystosowawcze oraz zabu-

rzenia zachowania i emocjonalne". Podobnie jak w przy-

padku dzieci chorych, czynnikami, ktore moga ptywac

na wspomniane wyzej problemy, sa:

* wiek rozwojowy;

* strategie radzenia sobie ze stresem;

* wsparcie rodziny i Srodowiska?.

REKREACJA TERAPEUTYCZNA -
PODSTAWY I MISJA

Wraz ze wzrostem liczby dzieci cierpigcych na choroby
przewlekle zmienilo si¢ zapotrzebowanie na rodzaj pomo-
cy oferowanej przez placowki specjalistyczne. Dzieciom
w stanie krytycznym przy leczeniu paliatywnym nadal
proponowane sg interwencje kryzysowe oraz inne dziala-
nia majace na celu zlagodzenie cierpienia, Igku, niepew-
nosci towarzyszacych nadchodzacej Smierci oraz progra-
my wsparcia dla rodzin.
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W przypadku chor6b przewlekiych placowki specjalistycz-
ne staraja si¢ rozszerzy¢ dziatalnoS¢ o programy wspie-
rajace w procesie przystosowania si¢ pacjenta do sytuacji
diugoterminowej choroby. Zasadniczym ich celem jest po-
prawa jakosci zycia dzieci w kontekScie zdrowotnym (/ze-
alth-related quality of life in children)¥. Jest ona rozumiana
jako wielowymiarowa struktura, w ktorej sktad wchodza:
1. stopien zaawansowania choroby i objawy fizyczne;

2. poziom codziennego funkcjonowania pacjenta;

3. funkcjonowanie psychologiczne pacjenta;

4. funkcjonowanie spoteczne pacjenta’®.

Dobra jakoS¢ zycia bedzie si¢ wyrazaC w pozytywnej ocenie
uzyskanej w powyzszych czterech obszarach.

Jedng z bardziej skutecznych form pomocy readaptacyj-
nej dla dzieci cierpigcych na powazne przewlekte choro-
by okazaly si¢ obozy wakacyjne, powstajace od lat 70. XX
wieku na terenie Standw Zjednoczonych, a obecnie takze
w Afryce i Europie. Wezesniej uwazane wylacznie za forme
rekreacyjna, zaczely spetniaC role interwencyjng w proce-
sie leczenia chor6b somatycznych, a szczegdlnie przeciw-
dziata¢ ich negatywnym konsekwencjom psychologiczno-
-spotecznym>1®. W USA od 1976 roku poprowadzono
ponad 60 r6znych obozéw adresowanych do samych tyl-
ko dzieci cierpiacych na raka®?. Pomigdzy 1970 a 1989 ro-
kiem w USA odbylo si¢ 12, a w Europie 6 obozow dla
dzieci po przeszczepie nerek, w krajach europejskich regu-
larnie organizowane sa rowniez obozy dla dzieci choruja-
cych na cukrzyce.

Obozy odbywajace si¢ w Europie prowadzone sa na wzor
obozow amerykanskich. Przyktadem jest zatozony w Irlan-
dii w 1994 roku Barretstown Gang Camp, kt6ry postuzyt
za wzOr w niniejszej pracy.

Obozy terapeutyczne zapewniajg dzieciom mozliwos¢ ak-
tywnego spedzenia czasu w bezpiecznym Srodowisku. Naj-
czgsciej sg one zlokalizowane w picknych krajobrazowo
miejscach, z dala od miast, co umozliwia dziecku oderwa-
nie si¢ od aktualnych probleméw i okolicznoSci stresujacej
sytuacji. Te tzw. ,terapeutyczne krajobrazy” maja dodat-
kowo wspierac proces poprawy samopoczucia pacjenta:
,Dziecigce obozy zdrowotne w Nowej Zelandii byly bada-
ne pod katem terapeutycznego oddziatywania tamtejszych
krajobrazow” (7,

Niezaleznie od wewngtrznych réznic pomigdzy poszcze-
g6lnymi programami dla dzieci cierpigcych na przewle-
kte choroby, wynikajacych z lokalizacji obozu, czasu jego
trwania, zakresu dostepnych atrakcji, ogolne zatozenia
i filozofia kazdego z nich nawigzujg do idei TR. Jej ce-
lem jest stworzenie maksymalnie bezpiecznych warunkow
dla dziecka, ktorego zycie (a zarazem caly Swiat) zosta-
to zagrozone, i w tych catkowicie bezpiecznych okolicz-
nosciach umozliwienie mu odbudowy poczucia spraw-
czosci, wzmocnienie obnizonej przez chorobg samooceny
i zapewnienie komfortu dobrej zabawy w towarzystwie ro-
wieSnikow. Programy obozow dziecigcych dysponuja bar-
dzo szeroka i zroznicowang ofertg zajgciowa, dzigki czemu

daja dzieciom mozliwos¢ sprawdzenia swych sit, dostrze-
zenia nieznanych dotad umieje¢tnosci, odkrycia nowych
pasji w wielu odmiennych obszarach. Specjalnie szkole-
ni opiekunowie uwzgledniaja roznice indywidualne i kaz-
demu uczestnikowi zajeC zapewniaja wsparcie lub zachete
do pracy zgodnie z jego potrzebami.

Ogolne wytyczne TR:

1. zapewnienie dzieciom przyjemnych, odpowiednich do
wieku doswiadczen, ktore dodatkowo pozwolg im zdo-
bywaé nowe umieje¢tnosci;

2. zachecenie dzieci do usamodzielniania sig;

3. wzmacnianie poczucia wiasnej wartosci;

4. stwarzanie warunkdw do postrzegania siebie jako oso-
by tworczej;

5. umozliwienie dzieciom pozytywnego zaistnienia w gru-
pie rOwiesniczej;

6. pomaganie dziecku w zrozumieniu choroby, na ktorg
cierpi ono lub jego rodzefistwo, poprzez formalna edu-
kacje badz przez interakcje z rowieSnikami!”.

REKREACJA TERAPEUTYCZNA
W BARRETSTOWN

Barretstown Gang Camp zostat zatozony w 1994 roku
przez aktora Paula Newmana we wspotpracy i na wzor
sieci obozow amerykafiskich ,,The Hole in the Wall”, ad-
resowanych do dzieci cierpigcych na powazne, zagrazaja-
ce zyciu choroby. Jest to pierwszy tego typu oSrodek w Eu-
ropie, wezesniej chore dzieci z Europy wysytane byly do
USA, o ile ich stan zdrowia i okolicznoSci na to pozwalaty.
Osrodek jest usytuowany obok picknego Sredniowieczne-
go zamku, w malowniczym otoczeniu zielonych pdl i fgk
irlandzkich, z dala od cywilizacji.
W Barretstown dla dzieci z calej Europy, cierpigcych na za-
grazajace zyciu choroby, i ich rodzefistwa organizowane
sg obozy letnie, podczas ktorych realizowany jest program
TR. W pozostatych miesigcach roku prowadzone sg tam
kilkudniowe programy dla rodzin dzieci chorych oraz dla
rodzin bedacych w zalobie po $mierci chorego dziecka.
Obozy letnie trwaja obecnie 8 dni i goszcza w sumie po-
nad 500 dzieci w wieku od 7 do 16 lat. W ciagu calego
sezonu letniego odbywa si¢ 7-8 takich sesji obozowych.
Kryterium medycznym kwalifikujacym do udziatu w obo-
zie w Barretstown jest diagnoza choroby onkologicznej,
hematologicznej, choroby systemu immunologiczne-
go lub powaznej choroby nerek postawiona dziecku lub
jego siostrze albo bratu. Dzieci sg kwalifikowane w rodzi-
mym szpitalu, a oferta jest catkowicie bezptatna. Barret-
stown to organizacja non profit opierajaca si¢ na prywat-
nym sponsoringu.
Zasadnicze cele programdw letnich przedstawiaja si¢ na-
stepujaco:
,»1. umozliwienie dzieciom bioracym udziat w programie
przezycia wspaniatych i radosnych chwil, ktore sta-
ng si¢ dla nich waznym wspomnieniem z dziecinstwa;
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2. zaoferowanie rodzinie krotkiego wytchnienia przy jedno-
czesnym zapewnieniu jej cztonkom komfortu, ze dziecko
jest zadbane i bezpieczne;

3. zapewnienie najwyzszej jakoSci opieki medycznej i pie-
legniarskiej;

4. pomoc dzieciom w odnalezieniu w sobie odwagi do dal-
szego zycia dzigki obcowaniu z réwiesnikami majacymi
podobne problemy;

5. wspieranie rozwoju przyjazni wsrdd dzieci majacych
okazje wspolnie doSwiadczyC terapii rekreacyjnej;

6. pomoc w umacnianiu poczucia wlasnej wartosci i po-
czucia pewnosci siebie u kazdego dziecka;

7. pomoc w umacnianiu emocjonalnej sity i odwagi po-
trzebnej do radzenia sobie z trudng teraZniejszoscig
i przysztoscig (The Barretstown Gang Camp, 1995)”47.

Powyzej zacytowane cele sa w Barretstown realizowane

poprzez udziat dzieci w r6znych aktywnoSciach (activities)

obejmujacych: zajecia muzyczne, teatralne, fotograficzne,
plastyczne i ceramiczne, tworcze pisanie, plywanie kajaka-

mi, jazde konna, wspinaczke linowa, fowienie ryb, tucznic-

two, gotowanie.

Po zajeciach dzieci maja zapewniony atrakcyjny program

wieczorny. Sg to: ognisko, dyskoteka, zabawa karnawato-

wa czy najrozmaitsze konkursy i zadania.

W programach nie brak tez rozrywek o charakterze towa-

rzyskim. Przyktadem moze by¢ ,,pogaduszka wieczorna”,

czyli rozmowa z innymi dzie¢mi, prowadzona przy wspar-
ciu opiekunéw, tuz przed zasnigciem. ,,Pogaduszki” do-
tycza réznych waznych dla dzieci spraw, temat rozmowy
proponuja dzieci lub podpowiada opiekun. Popotudniowy
czas odpoczynku to moment, kiedy dzieci mogg swobod-
nie nawigzywac przyjaznie i wymieniac si¢ doSwiadczenia-

mi z réwiesnikami z innych krajow.

Na potrzeby TR tworcy Barretstown stworzyli wiasny sys-

tem, ktory stanowi rdzen dla wszelkich terapeutycznych

dziatan adresowanych do dzieci. Opiera si¢ on na czte-
rech podstawowych filarach:

* wyzwanie podjcte z wyboru (challenge by choice);

* sukces (success);

* refleksja (reflexion);

* odkrycie (discovery).

Podczas codziennych zaje¢ dziecko jest zachecane przez

opiekundw (zwanych cara — stowem tym w jezyku irlandz-

kim okresla si¢ przyjaciela) do podjecia wyzwan, czy-

li realizacji zadan, ktore by¢ moze do tej pory nie lezaty

w jego mozliwosciach. Niemniej wybor zawsze podykto-

wany jest wtasng decyzja dziecka, pedagodzy moga jedy-

nie wskazywac kierunek dziatania. Jesli dziecko podejmie
wyzwanie i zrealizuje je, osigga tym samym sukces. Dzicki
pozytywnym informacjom zwrotnym od opiekunow, ktorzy
bacznie przygladaja si¢ dzieciom i staraja si¢ wspiera¢ oraz
motywowac je w odpowiednich momentach, dzigki Cwi-
czeniu zwanemu de-brief, czyli odbywajacemu si¢ na za-
konczenie zaje¢ podsumowaniu i wspolnemu omowieniu
wczesniej wytyczonych zadan, ktore dzieciom udato sie
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(lub nie) zrealizowac, a takze dzigki Swiadomosci bycia
w grupie odniesienia, w grupie rowiesniczej, ktora rowniez
dostrzega sukces kolegi lub kolezanki, dzieci maja okazje
do refleksji nad swoimi osiagni¢ciami. Podsumowaniem
cafego procesu TR jest wediug tworcow tej metody odkry-
cie swoich mozliwosci, talentu, sily, swej na nowo pozna-
wanej wartoSci. Wspomnianego odkrycia kazdy uczestnik
zaje¢ dokonuje we wiasnym czasie i tylko dla siebie (czgsto
nawet dlugo po wyjezdzie z Barretstown).

Warto rowniez podkreslic, ze udziatem dzieci w Barret-
stown staje si¢ przede wszystkim cudowne, beztroskie
i niepowtarzalne doswiadczenie wakacji, na jakie zazwy-
czaj moga sobie pozwoli¢ tylko ich zdrowi rowiesnicy.

REKREACJA TERAPEUTYCZNA
A RITE OF PASSAGE W ROZWAZANIACH
PETERA J. KEARNEYA

Ciekawe spojrzenie na TR przedstawia profesor Peter
J. Kearney, pediatra z Uniwerystetu w Cork w Irlandii. We-
dtug niego proces przemiany, jaki zachodzi w Barretstown
podczas obozow dzieciecych, to wspolczesny rite of pas-
sage™® . czyli obrzed przejscia, najczesciej znany z rytu-
aloéw zwiazanych z narodzinami, §lubem, pogrzebem, czy-
li z momentem przejscia od jednej roli spotecznej do inne;.
Rytualy to szereg aktywnosci, ktorych rola jest ujawnienie
i komunikacja wartoSci istotnych dla spofecznosci, wyni-
kajacych zaréwno z pozytywnych, jak i negatywnych do-
Swiadczen ludzkich®.

Obrzed przejscia to rytuat, w trakcie ktorego zostajg ujaw-
nione wartoSci grupowe, wspolne dla ludzi potaczonych
ze sobg wigzami spofecznymi.

Rytualy sg otwarte na zmiany, ale mimo to wigkszoS¢ no-
wych rytuatéw powstaje na bazie funkcjonujacych juz
wczesniej komponentdéw — rytualy zmieniajg si¢ i prze-
ksztalcaja, zazwyczaj jednak istnieje jakis rdzen, ktory po-
zostaje stafy®.

Badacze proponuja rozne kategorie rytuatow, ale niemal
wszyscy teoretycy s3 zgodni co do tego, iz obrzed przej-
Scia jest podstawowg forma zaznaczajacq proces porzu-
cenia przez osobg jednej roli spotecznej i przyjecie kolejne;j.
Wedtug Van Gennepa obrzed przejscia skiada si¢ z trzech
faz:

* separacji;

* transformacj;

* inkorporacji®.

Pierwsza faza, separacja, oddziela grupe od codzienno-
Sci i powszechnie funkcjonujgcego porzadku spofecznego.
Sprzyjaja temu nowe miejsce, nieznani ludzie oraz zerwa-
nie kontaktu z codziennoScig na czas wyznaczony w da-
nej sytuacji.

Drugi etap, transformacja (/iminality), to faza graniczna,
inaczej — faza przejscia. Status 0sob przechodzacych ten
etap jest niejednoznaczny. Aby dokona¢ giebokiej prze-
miany swego dotychczasowego statusu, odmienic swa rolg
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spoteczng oraz dzigki odseparowaniu si¢ od codziennej
rzeczywistosci osoby te znajduja si¢ w stanie pewnego za-
wieszenia, jakby niewazkosci. Nie podlegaja wowczas kla-
syfikacjom, ktére normalnie obowiazuja w Swiecie rzeczy-
wistym, wymykaja si¢ prawu, ogolnie przyjetym zasadom
i konwencjom, s3 w pewnym sensie bezimienne. Turner
sugeruje, ze faza ta jest porzuceniem normalnej struktury
spotecznej©@V. Dzicki temu neofita jest juz otwarty na zmia-
ny, niejako wolny od dawnych uprzedzen.

Istotna rolg w tej fazie odgrywa pojecie wyrdznione przez
Turnera: jest to communitas, czyli wspélnota, sposob in-
terakcji grupowej uaktywniajacy sie w fazie transforma-
cji. Dziatania communitas moga mie¢ roznoraki charak-
ter: od humoru, poprzez taniec czy Spiew, rysunek, sztuke,
rozmowe czy opowiadanie historii. To, co stanowi ich
wspolny mianownik, to pewna §wiezos$¢, spontanicznos$¢
i inspiracja, jakie rodzg si¢ w grupie, ktora wyzwolita si¢
na chwile z ograniczen wytyczonych przez spoteczefistwo.
Zrozumienie fenomenu communitas od strony jednost-
ki pasuje do opisu ,,psychicznego otwarcia” wedtug Hol-
loman: jest to symultaniczne osiabienie mechanizmow
obronnych, ktéremu towarzyszy niski prog reaktywnosci
na bodZce oraz podatnos¢ na sugesti¢®?. Karen Fields we
wprowadzeniu do swojego ttumaczenia The Elementary
Forms of Religious Life E. Durkheima za autorem wskazu-
je rytuat jako Zrédto ,,zbiorowego wrzenia” (collective effer-
vescence), kiedy cztonkowie grupy poprzez wspolne dziata-
nia rytualne czujg si¢ odmienieni®. Widac tu, ze religijne
spojrzenie Durkheima na rytuat ma wiele wsp6lnego z po-
jeciami liminality i communitas Turnera.

W takim momencie pojawia si¢ w jednostce przestrzef
umozliwiajaca reorganizacje wiasnej osobowosci, a takze
stworzenie nowego wizerunku samego siebie — poprzez od-
niesienie do nowej grupy. Sifa rytualnej transformaciji lezy
w uznaniu jednostki przez grupg. Dokonane w obecnosci
grupy osiagniecia, a wlasciwie uznanie ich przez grupg po-
zwala osobie zainteresowanej wzmocnic si¢. Dokonania tej
osoby tworzg podwaliny nowej, waznej dla niego rzeczy-
wistosci. A w nowej rzeczywistosci, przy wsparciu grupy
odniesienia, jednostka zaczyna kreowa¢ nowy status spo-
teczny. W konicowej fazie tego procesu, opisanej wyzej jako
inkorporacja, neofita zostaje uroczyscie przyjety przez spo-
teczefistwo i zaakceptowany w swoim nowym ,wcieleniu”.
W wypowiedziach personelu Barretstown Peter Kear-
ney znajduje wiele odniesien do rytuatu opisujacego pro-
ces spotecznej przemiany. DoSwiadczenia chorych dzieci
mozna przyrownac do etapéw wyszczegolnionych w pro-
cesie rites of passage. Doswiadczaja one kolejno: separacji,
transformacji, a w wyniku ich obu inkorporacji do grupy
odniesienia. Oddalone od skupisk ludzkich, odci¢te od me-
diéw Barretstown spetnia warunki separacji.

W fazie transformacji obserwujemy tu zjawiska liminal-
ity i communitas odgrywajace istotng rol¢ w catym proce-
sie przemiany. Dzieci obcujg z rowiesnikami, ktorzy maja
podobne problemy, cho¢ pochodzg z r6znych krajow.

Stanowig grupe, ktora dzigki zachecie do podejmowania
wyzwan, pozytywnemu feedbackowi opiekundw, a przede
wszystkim dzigki radoSci (mOwi o tym hasto , Barretstown
— Serious Fun”) doznajq collective effervescence. Osiagnigcie
sukcesu oraz docenienie przez grupe umozIliwiajg przemia-
ng, stworzenie nowego wizerunku siebie. Nowa identyfikacja
przeniesiona na grunt rodziny i grupy roOwiesSniczej w pier-
wotnym Srodowisku ma szansg si¢ przyjac i utrwali¢ oraz
da¢ choremu dziecku mozliwo$¢ nowego startu. Istnieje
szansa wzmocnienia nowego wizerunku dzieki dwukrotne-
mu powrotowi do Barretstown, ktore staje si¢ punktem od-
niesienia dla dziecka w przysztych sytuacjach kryzysowych.

PRZEGLAD POZOSTALYCH BADAN
NAD REKREACJA TERAPEUTYCZNA
PRZEPROWADZONYCH W BARRETSTOWN

Nie podjeto dotad zbyt wielu badan nad wptywem TR
na ogolng poprawe jakosci zycia dzieci cierpigcych na po-
wazne, zagrazajace zyciu choroby, cho¢ jest to dziedzina
stale rozwijajaca si¢!!3242". Dotychczasowe badania nie
zawsze potwierdzajg faktyczng skutecznos¢ TR,

1) Pierwsze badanie zostalo przeprowadzone przez
Gemmg Kiernan i Malcolma MacLachlana w 1997,
a opublikowane w 2002 roku?.

Badanie to koncentrowato si¢ na dwoch zasadniczych

zagadnieniach:

» wplywie podtoza kulturowego na doSwiadczenie
obozu terapeutycznego oraz jego skutecznos$c®?;

» wlasnej refleksji dzieci na temat jakosci ustug me-
dycznych adresowanych do nich samych, a takze
poziomu ich zadowolenia z odbytej terapii. Dotych-
czas wyrazna jest tendencja do niedoceniania opinii
formutowanych przez dzieci na rzecz tych prezento-
wanych przez rodzicow i opiekunow. Moze to mie¢
zwigzek z obawg przed wywieraniem na dzieci pre-
sji, ktéra mogtaby obnizy¢ efektywnos¢ terapii i po-
czucie komfortu, ktore sa bardzo istotne w diugofa-
lowym oddziatywaniu terapeutycznym. Taka obawa
wzrasta znaczaco, jesli badanie dotyczy dzieci cier-
piacych na powazne problemy zdrowotne®?.

Cele omawianego badania:

* zastosowanie otrzymanej od beneficjentow obozdw
w Barretstown informacji zwrotnej do konstruowania
empirycznego modelu obrazujacego, w jaki sposob
Hlubienie” zaje¢ proponowanych w Barretstown wply-
wa na poprawe 0g0lnego samopoczucia uczestnikow;

* wykorzystanie ewaluacyjnych informacji zwrotnych
otrzymanych od dzieci, a dotyczacych ich doswiad-
czefi w Barretstown do zwigkszenia wgladu w pro-
blemy zwigzane z programami obozOw organizo-
wanych na terenie Europy.

W badaniu przeprowadzonym przez Kiernan i Mac-

Lachlana podczas obozdéw letnich w 1997 roku
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uczestniczyto 449 dzieci, ktore wypetnialy stworzo-
ny na potrzeby badania kwestionariusz (97% wspot-
czynnik odpowiedzi). Grupa sktadata si¢ z 236 chtop-
cow i 213 dziewczat w wieku 5-18 lat, Srednia wieku
11,5 roku. Uczestnicy pochodzili z 15 europejskich
krajow. W grupie tej 383 dzieci miato diagnoze¢: no-
wotworu, choroby hematologicznej, choroby syste-
mu odpornosciowego lub choroby nerek. Dzieci byly
w trakcie leczenia, ewentualnie do 2 lat po jego zakon-
czeniu. Pozostate 66 dzieci miato rodzefistwo cierpia-
ce na ktora$ z powyzszych chordb.

Zastosowany kwestionariusz zostat jasno i przejrzy-
Scie skonstruowany. Dzieci w wieku 5-12 lat odpo-
wiadaly na pytania uzupetnione obrazkami ,buziek”,
przedstawiajacych pie¢ emocji: bardzo mi si¢ podo-
bato; podobato mi si¢; ani nie podobato, ani podoba-
to; nie podobato mi si¢; bardzo mi si¢ nie podobato.
Starsze dzieci (13-18) odpowiadaty, korzystajac z tej
samej gamy odpowiedzi, ale bez ikon. W kwestiona-
riuszu zostaly takze umieszczone trzy pytania otwar-
te. Kwestionariusz zostat przettumaczony na wszyst-
kie uzywane tego roku w Barretstown jezyki.

Dane ilosciowe zostaly przeanalizowane przy uzyciu
standaryzowanych wieloczynnikowych metod statystycz-
nych. Przeprowadzono analiz¢ czynnikowa dotyczaca
zajec gtownych, zaje¢ dodatkowych (peryferyjnych), ele-
mentOw spotecznych oraz przyjemnosci czerpanej z pro-
gramu rekreacyjnego. Badano takze wplyw wieku, pici,
narodowosci i poziomu zrozumienia pytaf oraz przyczy-
ny pobytu dziecka w Barretstown (dziecko chore czy ro-
dzefistwo) na udzielane odpowiedzi.

W badaniu tym ukazano, w jaki sposob dziecigca per-
spektywa moze ulatwiC zrozumienie potrzeb dzieci
odwiedzajacych takie miejsce jak Barretstown. Zdo-
byte informacje mogg zosta¢ wykorzystane w kolej-
nych programach terapeutycznych adresowanych do
dzieci chorych.

Na podstawie duzej liczby zebranych kwestionariu-
szy ustalono, Ze dzieci z przyjemnoscig wzi¢ly udziat
w tego typu przedsigwzigciu i prawdopodobnie nie
dziatato ono na ich szkodg. By¢ moze nie wszystkie
z nich czuly si¢ swobodnie, udzielajac odpowiedzi,
niemniej fakt, ze pojawily si¢ zarbwno pozytywne, jak
i krytyczne komentarze, Swiadczy o czymsS przeciwnym.
Analiza czynnikowa wykazala r6znice wpltywu wie-
ku, plci oraz narodowosci na udzielane odpowiedzi.
Wyciagnieto wniosek, ze organizatorzy i opiekunowie
oraz terapeuci powinni uwzgledniac r6zne preferencje
dzieci w zaleznoSci od wieku, pici, a takze nieco inne
oczekiwania wynikajace z r6znic kulturowych.
Dodatkowo, szczegdlnie w odpowiedziach na pytania
otwarte, dzieci wyrazaly potrzeb¢ wigkszej niezalez-
nosci od personelu (gtownie byly to starsze dzieci),
a takze utrzymania kontaktu z réwiesnikami pozna-
nymi podczas obozu.
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2) Kolejne badanie przeprowadzono w Barretstown

w 1998 roku, a jego wyniki opublikowano w roku
2004. Autorami The Revised-Perceived Illness Expe-
rience Scale (R-PIE): data from the Barretstown stud-
ies byli Gemma Kiernan i Malcolm MacLachlan oraz
Michael Gormley.
Kwestionariusz Perceived Illness Experience Scale zo-
staf stworzony w celu oceny postrzegania przez dzieci
ich choroby. Zasadniczym celem badawczym byta ob-
serwacja jakosci zycia dzieci w odniesieniu do ich sta-
nu zdrowia (health-related quality of life). Jest to wielo-
wymiarowy konstrukt dotyczacy kilku dziedzin:
1. stadium zaawansowania choroby i objawow fizycz-
nych;
2. zakresu mozliwosci funkcjonowania pacjenta;
3. jego funkcjonowania psychologicznego;
4. jego funkcjonowania spotecznego.
Autorzy przeanalizowali pomijang dotad strukture
czynnika postrzegania choroby (perceived illness ex-
perience, PIE) na podstawie odpowiedzi 184 europe;j-
skich dzieci cierpiacych na choroby zagrazajace zyciu.
W ten sposob powstata nowa, ulepszona wersja kwe-
stionariusza: Revised-PIE. W grupie badanej znala-
zto si¢ 105 chtopcow i 79 dziewczat w wieku 7-17 lat,
Srednia wieku wyniosta 11,61 roku. Dzieci pochodzi-
ty z 16 europejskich krajow, warunkiem zakwalifiko-
wania do programu byla powazna, zagrazajaca zyciu
choroba — w Barretstown znalazly si¢ dzieci z diagno-
73 nowotworu, choroby hematologicznej, choroby ne-
rek lub choroby uktadu odpornosciowego. Dzieci byly
w trakcie kuracji lub do 2 lat po jej zakonczeniu.
Uczestnicy badania wypetnili kwestionariusz dobro-
wolnie 2 tygodnie przed przyjazdem do Barretstown.
W wyniku badania wyr6zniono sze$¢ czynnikow:
1. czynnik odrzucenia przez szkol¢/grupe rowiesnicza;
2. myslenie o chorobie;
3. wyglad zewnetrzny wynikajacy z choroby;
4. utrudnienia w aktywnosci;
5. reakcje rodzicow;
6. manipulacja.
Wobec rosnacego zapotrzebowania na narzedzia ba-
dajace jakos¢ zycia dzieci cierpigcych na zagrazajace
zyciu choroby somatyczne w odniesieniu do ich stanu
zdrowia (health-related quality of life)®V, a takze wo-
bec deficytu psychometrycznie poprawnych narzedzi
pomiarowych®23 przeprowadzona zostata analiza
czynnikowa za pomoca skali PIE.
Srednie wyniki dzieci uzyskane w kazdej podskali oraz
catosciowo w Revised-PIE Scale byly niskie, co sugero-
walo, ze dzieci nie uwazaja, ze choroba ma szczegdlnie
negatywny wplyw na ich zycie. Pojawily si¢ natomiast
r6znice w Srednich wynikach dzieci w kilku podskalach,
wyroznionych ze wzgledu na ptec, grupe narodowa
(wyraZnie zaznaczat si¢ podziat na Europ¢ Zachodnig
i Srodkowa oraz Europe Wschodnia) oraz typ choroby.
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Wyniki badania przeprowadzonego w Barretstown
wskazujg na przydatnos¢ narzgdzia, jakim jest R-PIE,
w badaniu dziecigcych doswiadczen zwiazanych
z powazng chorobg w przypadku dzieci pochodza-
cych z réznych krajow. Ma on szersze zastosowanie
niz jego poprzednik (PIE) ze wzgledu na mozliwosci
badawcze dotyczace szerszej grupy chordb (nie tyl-
ko nowotworowych) oraz r6znych narodowosci ba-
danych. U dziewczat zaobserwowano migdzy innymi
sktonnos¢ do postrzegania swego wizerunku fizycz-
nego w bardziej negatywnym Swietle, niz ma to miej-
sce u chfopcow, co lezy w sprzecznosci z dotychczaso-
wymi badaniami, wskazujacymi, ze pte¢ badanego nie
ma wplywu na sposob postrzegania jego fizycznosci
u 0so6b, ktore przezyty badz zwalczyty nowotwor®?.
Wedtug badaf przy uzyciu R-PIE dzieci z krajow ta-
kich jak Niemcy, Austria, Szwajcaria odbierajg bar-
dziej pozytywne wrazenia dotyczace wplywu choro-
by na wykonywanie r6znych aktywnosci oraz postawy
rodzicéw wobec ich choroby niz dzieci z pozostatych
krajow europejskich.

3A) Kolejny projekt badawczy Gemmy Kiernan, Michaela

Gormleya i Malcolma MacLachlana®> miaf na celu
obserwacje wplywu, jaki wywiera pobyt i terapia sto-
sowana w Barretstown na objawy fizyczne oraz funk-
cjonowanie psychospofeczne dzieci w trakcie poby-
tu w osrodku i po jego zakonczeniu. Badaniu zostaty
poddane szczegdlne obszary dziecigcego funkcjono-
wania przy zastosowaniu nast¢pujacych narzedzi:

* Objawy fizyczne (physical symptoms) badano przy
pomocy narze¢dzia Physical Symptoms Inventory,
ktore zostato skonstruowane specjalnie na potrze-
by tego badania po konsultacji z medycznym perso-
nelem szpitala pediatrycznego, oraz skal Symptom
Distress Scale®® i Symptom Distress Checklist®?.

* Afekt/emocje (affect) badano narzedziem The Phys-
iological Hyperarousal and Positive and Negative
Affect Scale for Children (PH-PANAS-C)®®.

* Jakos¢ zycia (quality of life) badano skala, ktéra zna-
lazta juz zastosowanie we wczesniejszych badaniach
tych samych autoréw: The Perceived Illness Expe-
rience Scale® (zastosowano jg wytacznie w celu
badania dzieci chorych, nie ich rodzenstwa).

» Wsparcie spofeczne (social support) badano za po-
moca The Social Support Scale“.

Badanie zostato przeprowadzone w 1998 roku

w trzech kolejnych turach: 2 tygodnie przed przyby-

ciem dzieci na obdz, 2 tygodnie oraz 6 miesiecy po za-

koficzeniu obozu.

Sposrdd 438 dzieci bioracych udziat w programie Bar-

retstown i kwalifikujacych si¢ do badania 240 wypet-

nito kwestionariusze wystane 2 tygodnie przed rozpo-
czeciem obozu, z tej grupy 155 wypetnito dokumenty
przestane im 2 tygodnie po pobycie, a 119 zrobito

to takze 6 miesigcy po zakoniczeniu obozu. Ostat-
nia grupa sktadata si¢ z 54,6% chiopcow (65) oraz
45,4% (54) dziewczat, Srednia wicku 11,5 roku. Dzie-
wigcdziesiat szeS¢ 0sob to dzieci chore, pozostate 23
to rodzenstwo dzieci chorych. Wsréd dzieci chorych
znalazly si¢ dzieci cierpigce na nowotwory, choroby
hematologiczne, choroby nerek lub systemu odporno-
Sciowego. Podobnie jak w poprzednich projektach ba-
dawczych dzieci pochodzity z 15 krajow europejskich.
Uzyskano wyniki wskazujace na pozytywny wplyw po-
bytu w Barretstown na objawy fizyczne, szczeg6lnie
u mtodszych dzieci (7-12 lat), chorych zaréwno krot-
ko-, jak i dlugoterminowo. Pewne korzysci zostaty od-
notowane rowniez u dzieci, jezeli chodzi o skale afektu
i jakosci zycia. Ogdlne poczucie wiasnej wartosci u dzie-
ci wykazywato tendencj¢ do wzrostu, chociaz efekt ten
zanotowano jedynie w badaniu przeprowadzonym po
6 miesigcach — po drugim badaniu dzieci przejawiaty
wrecz przeciwne tendencje. Mozna przypuszczac, iz wy-
jazd z Barretstown i rozstanie z nowo poznanymi przy-
jaciotmi stanowito czynnik stresogenny i obnizajacy na-
strj, ktory tracit na znaczeniu wraz z uplywem czasu.
Podobnie jak poprzednio, na zréznicowanie wynikow
badania wptywaty zmienne wieku, plci i narodowosci.

Dodatkowo autorzy podkreSlaja istotng rol¢ zasto-
sowania trzykrotnego pomiaru. Badanie to posiada
wicksza czutoS¢ w stosunku do nielinearnych zmian.

3B) Ta sama proba dzieci oprocz wypelniania opisanych
powyzej kwestionariuszy odpowiadata na zestaw py-
tan otwartych. Odpowiedzi na te wtasnie pytania sta-
nowia zrodto kolejnej publikacji, autorstwa Gemmy
Kiernan, Suzanne Guerin oraz Malcolma MacLach-
lana, pt. Children’s voices. qualitative data from the
‘Barretstown studies’, opublikowanej w 2005 roku“V.
Tym razem autorzy skoncentrowali si¢ na umozliwie-
niu dzieciom wyrazania swych opinii wtasnymi sto-
wami, bez ograniczen, jakic moga stwarza¢ gotowe
kwestionariusze. Szczegoly dotyczace tego badania
zostaly opisane w powyzszym punkcie niniejszej pra-
cy. W dotychczasowych badaniach stosowano standa-
ryzowane narzedzia pomiarowe. Wprawdzie badanie
oparte na pytaniach otwartych nie jest $cisle miaro-
dajnym narzgdziem, ale umozliwia lepszy wglad w od-
czucia i wrazenia dzieci.
Jednym z wynikéw tego badania jest na przyktad in-
formacja, ze ponad 75% dzieci uczestniczacych w let-
nim programie nie zmienitoby niczego w Barretstown.
Z kolei jedng ze zmian zasugerowanych przez dzie-
ci byto umozliwienie im spedzenia tam wigkszej ilo-
Sci czasu. Kolejna opinia dzieci, szczeg6lnie starszych,
dotyczyta nadmiernej, wedtug nich, superwizji ze stro-
ny opiekunow.
W odpowiedziach nie bylo zastrzezen co do migdzy-
kulturowego charakteru pobytdw, co Swiadczy o tym,
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ze pod tym wzgledem obozy w Barretstown sg orga-
nizowane z wielkim profesjonalizmem. Odpowiedzi
na pytania udzielifo tylko 27% uczestnikdw obozow,
co nie stanowi wysokiego wyniku. Wnioski opar-
te na tak matej grupie respondentéw nie moga by¢
uznane za reprezentatywne dla calej grupy uczestni-
kow, chot dzigki tym danym personel medyczny oraz
opiekunowie moga wzbogaci¢ swoj wglad w dziecig-
ce doswiadczenia i przemySlenia, a w konsekwencji le-
piej dbac o jakos¢ programu terapeutycznego w Bar-
retstown.

4) Oceng skutecznosci TR zajat si¢ takze Peter Kearney
w pracy The Barretstown experience: a rite of passage,
ktora stanowi jedno ze zZrodet dla podstaw teoretycz-
nych niniejszej pracy. Praca ta rozni si¢ znaczaco
od dotychczas cytowanych, poniewaz Kearney skon-
centrowal si¢ na socjologicznym aspekcie TR w Bar-
retstown, inspirujac si¢ teorig rytualow, a szczeg6lnie
wspomnianych wczesniej rites of passage. Celem pra-
cy Kearneya byta odpowiedZ na pytanie: ,,Co w do-
Swiadczeniach z Barretstown sprawia, ze dzieci cier-
piace na raka i inne powazne choroby tak wiele im
zawdzigczajg?”!®.

Metody zastosowane do badan to indywidualne wy-
wiady z pracownikami Barretstown, obserwacje uczest-
nikow, a takze przeglad informacji docierajacych
zwrotnie do Barretstown, najczesciej po zakoficzeniu
pobytu. Sa one przechowywane w archiwach, publi-
kowane na stronie internetowej albo w nieregularnie
wychodzacej lokalnej gazecie. Znajduja si¢ tam infor-
macje na temat misji, przestania TR, jak réwniez opo-
wiesci lub poezja dzieci, listy od nich lub od rodzicow
wyrazajace wdzigcznosc, czyli wszelkie indywidualne
formy feedbacku.

Sa to metody niegwarantujgce mierzalnych wynikow
i analiz, mimo to warto pamig¢tac, ze jednostkowe re-
fleksje moga odzwierciedla¢ tendencje charakterystycz-
ne dla wickszej grupy. Wedtug Kearneya jego obser-
wacje wspotbrzmig z wnioskami ptynacymi z teorii.
Dzieci chore, cierpigce na zagrazajgce zyciu, cze-
sto przewlekie choroby, nosza pigtno swej choroby —
w postaci widocznych przy pierwszym kontakcie ob-
jawdw ubocznych leczenia, a takze giebiej ukrytych,
psychicznych urazéw. To z kolei odbija si¢ na ich co-
dziennym funkcjonowaniu i relacjach spotecznych.
Barretstown jest w stanie redukowac lub catkowicie eli-
minowac te przykre doznania i wysyta¢ dziecko w dro-
g¢ powrotng ,,uzbrojone” w nowe umiejetnosci, przy-
jaznie, a przede wszystkim odmieniony obraz samego
siebie i przynajmniej cz¢sciowo odbudowane poczucie
wiasnej wartosci. Umiejetne stworzenie utopijnej, za-
mkni¢tej i odrealnionej rzeczywistosci pozwala dziecku
zreorganizowac wlasne emocje oraz przekonania i od-
rzuci¢ ustalony status spoteczny, ktory zostaje dziecku
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nadany w momencie zdiagnozowania choroby. Zmia-
na postrzegania siebie i choroby, jaka zachodzi w wyni-
ku TR w Barretstown, nie miesci si¢ w ramach konwen-
cjonalnej czy alternatywnej medycyny. Barretstown nie
stosuje masazy, hipnozy czy aromaterapii, nie korzysta
tez z pomocy psychoterapeutdw i psychiatrow dziecie-
cych. Dotychczasowe leki sg oczywiscie podawane, ale
nie stanowig ,,centrum wydarzen”, a pielegniarki i leka-
rze nosza kolorowe wesote T-shirty, tak jak reszta obec-
nych w Barretstown.

Kearney zdaje sobie sprawe, ze wprowadzanie do
wspolczesnej medycyny zjawiska rytuatu nie jest do
konca bezpieczne: po pierwsze moze byC on odczyta-
ny jako patologia (kojarzy si¢ bowiem z zaburzeniami
obsesyjno-kompulsyjnymi), po drugie moze by¢ trakto-
wany jako praktyki czarnoksigskie. Wiele wskazuje jed-
nak na to, ze kategoria obrzedu przejScia w kontekscie
TR w Barretstown nie jest stosowana bezpodstawnie.

PODSUMOWANIE

W przeprowadzonych dotychczas badaniach z udziatem
dzieci cierpigcych na powazne i przewlekte choroby soma-
tyczne, ktore odwiedzity osrodek Barretstown i doswiad-
czyly TR stworzonej na potrzeby tego miejsca, zaprezen-
towano zroznicowane wnioski.

Wskazuje si¢ zazwyczaj na istotne znaczenie, jakie dla po-
prawy samopoczucia dzieci, ich jakoSci zycia, samooce-
ny i funkcjonowania ma unikatowa metoda terapeutycz-
na zastosowana w Barretstown na wzor innych osrodkoéw
(gtownie amerykanskich). Takze wypowiedzi dzieci, rodzi-
cow oraz personelu osrodka nie pozostawiaja watpliwosci
co do roli, jakg Barretstown odgrywalo i nadal odgrywa
w zyciu wielu ciezko doswiadczonych przez chorobg dzie-
ci oraz ich rodzin.

Badan przeprowadzono dotad zaledwie kilka, autorka
wickszosci z nich byta Gemma Kiernan z Center for Early
Childhood Development and Education w Dublinie. W tej
sytuacji konieczne jest przeprowadzenie dalszych badan
zarO6wno w Barretstown, jak i innych miejscach, gdzie sto-
suje si¢ TR w celu pomagania dzieciom cierpigcym na po-
wazng chorob¢ somatyczna.

Niewatpliwie warto jednak zaufac tej nickonwencjonalnej
formie interwencji i wspierac dziatania os6b w nig zaanga-
zowanych, a takze rozszerza¢ program tak, by obejmowa-
no nim dzieci z innych krajéw Europy.
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