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WPROWADZENIE

Wedtug danych Miedzynarodowej Agencji Badan nad Rakiem (Inter-
national Agency on Research of Cancer — IARC) gromadzonych przez
Globalne Obserwatorium Raka (Global Cancer Observatory — GCO)
w 2022 roku zanotowano na $wiecie ponad 19,9 mln przypadkéw zacho-
rowania i ponad 9,7 mln zgonéw z powodu raka. Oznacza to, ze choroby
nowotworowe sg druga, po chorobach uktadu krazenia, przyczyng zgonow
w skali $wiata (WHO 2022). Réwniez w Polsce stanowily druga przy-
czyne zgonéw (18,8% mezczyzn i 17,2% kobiet) (Didkowska i in. 2023,
s. 3). W 2021 roku zarejestrowano niemal 171,6 tys. nowych zachorowan
na nowotwory i 93,6 tys. zgonéw z ich powodu. Choroby nowotworowe
ze wzgledu na wysokie prawdopodobienstwo zachorowania i straty spo-
teczne, ktore powodujg (Tobiasz-Adamczyk 2012, s. 84), sa powaznym
problemem i wyzwaniem w wymiarze mikro- i makrospotecznym.

W wymiarze makrospotecznym jest to problem, poniewaz szacuje
si¢, ze sposrdd osob, ktére choruja onkologicznie, co 9 mezczyzna i co
12 kobieta mogg umrze¢ z powodu tej choroby (WHO 2022). Choro-
by nowotworowe sa tez przyczyng niepetnosprawnosci, ktéra ma powaz-
ne konsekwencje dla catego spoteczenstwa, poniewaz ogranicza zdolnoé¢
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do pracy, co implikuje konieczno$¢ zapewnienia osobom chorym ade-
kwatnej, dtugoterminowej opieki. W wymiarze mikrospotecznym skut-
ki choroby nowotworowej dotykaja osobe chora i bliskie jej osoby. Za-
stosowanie inwazyjnych terapii (chemio- i radioterapii czy leczenia chi-
rurgicznego) ma powazne konsekwencje fizyczne dla osoby chorej (np.
ostabienie czy okaleczenie organizmu). Ponadto niepewnos$¢ dotyczaca
skutecznoéci leczenia destabilizuje jej réownowage psychiczng i wywo-
tuje na przyktad lek antycypacyjny (Ostrowska 2008) czy stany depre-
syjne. W konteks$cie spotecznym natomiast choroba nowotworowa wy-
musza zmiane stylu zycia, powoduje stygmatyzacje, zaburza relacje in-
terpersonalne, wywotuje modyfikacje r6l spotecznych i moze by¢ przy-
czyng izolacji spotecznej osoby chorej (Bisschop i in. 2004; Tobiasz-
-Adamczyk 2009, s. 115; Tobiasz-Adamczyk 2012, s. 84; Synowiec-Pitat
2020, s. 32).

Dziatania, ktére podejmuje lekarz, gdy stawia diagnoze choroby nowo-
tworowej, opierajg si¢ na zalozeniach biomedycznego paradygmatu my-
Slenia o zdrowiu i chorobie (Engel 1977). Z tego punktu widzenia na
podstawie oznak i symptoméw oraz wynikéw testéw laboratoryjnych mo-
ze on oceni¢ stan organizmu cztowieka, na przyktad w swietle komorko-
wej koncepcji choroby, w ktérej pierwszoplanowe znaczenie maja zmiany
w obrebie komérki jako kluczowej komponenty choroby nowotworowe;j
(Uramowska-Zyto 2009, s. 68). W biomedycznym modelu postrzega sie
wiec pacjenta przez pryzmat chorego ciata, ktére musi by¢ zdiagnozowane
i leczone. Zaktada sie, ze choroba jest formg zalamania stanu rownowa-
gi w organizmie, czemu moze zaradzi¢ lekarz jako kompetentny ekspert
w sprawach leczenia choroby (Giddens, Sutton 2021, s. 649). Funkgcja dia-
gnozy choroby nowotworowej postawionej przez medycznego profesjona-
liste jest zatem identyfikacja danej choroby w kategoriach somatycznych
(disease). Koncentracja na organicznych jej objawach pomniejsza jednak
znaczenie samopoczucia pacjenta. Wynika to miedzy innymi z faktu, ze
organizacja opieki zdrowotnej zaktada kontakt z lekarzem w gabinecie le-
karskim, ktéry nie jest naturalnym $rodowiskiem zycia pacjenta. Dlatego
lekarz zajmuje si¢ wyizolowana jednostka i czesto nie traktuje pacjen-
ta holistycznie. Ograniczenia funkcjonalnej teorii choroby sprawiaja, ze
zaniedbana jest kwestia subiektywnego znaczenia choroby, czyli indywi-
dualna wrazliwo$¢ i podatno$¢ na nia, a takze percepcja wtasnej sytuacji
zyciowej przez osobe chorg oraz dziatalno$¢ zdrowotna laikéw (Sokotow-
ska 2009, s. 28, 32-33). Rodzi to potrzebe holistycznego uwzglednienia
czynnikéw, ktére moga warunkowac sytuacje osoby chorej i jej bliskich.
Taka perspektywe zaklada sie w paradygmacie spoteczno-ekologicznym,
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w ktérym przyjmuje sie, ze zdrowie jednostki i jej rodziny determinuja:
czynniki biologiczne, zachowania pro- i/lub antyzdrowotne, $rodowisko
psychospoteczne i fizyczne. Zdrowie jest wiec przy tym podejsciu $cisle
powiazane ze Srodowiskiem fizycznym i spotecznym, a dziatania w ramach
spotecznoscii szerszej kultury sg waznymi wyznacznikami zdrowia, ponie-
waz laickie spoteczno$ci majg wtasne wartosci, standardy, system wsparcia
i funkcjonuja w szerszym kontekscie biosfery. Wartosci, postawy, wierze-
nia okreslaja, jak laicy postrzega zdrowie i jak reaguja w sytuacji choroby
(Hancock 1985). Zdrowie i chorobe rozumie sie jako kontinuum: dobro-
stan—dyskomfort (Domaradzki 2013, s. 411), wskazujac, ze potrzebna jest
réwnowaga miedzy nimi.

Zatozenia modelu spoteczno-ekologicznego pozwalaja projektowac ba-
danie potencjatu samoorganizacji oséb chorych w kierunku wypracowania
strategii radzenia sobie ze skutkami choroby nowotworowej. Wazny jest
przy tym wymiar spoteczno-kulturowy, a takze otoczenie przyrodnicze,
w ktérym mozna weryfikowaé zalozenia strategii adaptacyjnej przyjetej
w trakcie leczenia i po jego zakoniczeniu. W zwigzku z tym zagadnieniem
bardzo istotnym w sensie poznawczym i aplikacyjnym jest zrozumienie,
w jaki sposéb osoby z historig choroby onkologicznej (w trakcie lecze-
nia oraz tzw. ozdrowiency) radzg sobie ze swojg choroba i w jaki sposéb
staraja sie utrzymacd/poprawi¢ dobrostan bio-psycho-spoteczny. Podejmu-
je tu prébe zrozumienia tych kwestii na przykladzie dziatan uczestniczek
projektu ,,OnkoMarsz Granicami Polski” Fundacji Onkorejs — Wybieram
Zycie. Celem artykutu jest okreslenie i analiza czynnikéw, ktére konstytu-
ujg dobrostan bio-psycho-spoteczny uczestniczek tego projektu, z my$lg
o odpowiedzi na pytanie: co jest Zrodtem ich dobrostanu?

Pierwsza czg$¢ tekstu przybliza rozumienie poje¢ zdrowia, choroby, do-
brostanu, altruizmu i solidarno$ci spotecznej. Druga cze$¢ zawiera analize
wynikéw badan wtasnych opartych na pogtebionych rozmowach z uczest-
niczkami OnkoMarszu.

POJECIA ZDROWIA, CHOROBY I DOBROSTANU

Zastosowanie innowacyjnych terapii leczenia choréb nowotworowych
sprawia, ze stopniowo zmienia si¢ ich charakter. Nie sa one juz przede
wszystkim $miertelne, ale staja sie chorobami przewlektymi, poniewaz
rozwoj terapeutycznych kompetencji wspoétczesnej medycyny pozwala
osobom z historia choroby onkologicznej funkcjonowa¢ przez dtugie lata,
mimo ze choroba nowotworowa moze si¢ wznowi¢ (Tobiasz-Adamczyk
2009, s. 114; Frank 2002, 2013, s. 8; Synowiec-Pitat 2020, s. 32).



74 JACEK MIANOWSKI

Osoby z historig choroby onkologicznej sa wigc reprezentantami spo -
teczenstwa remisji, w ktérym choroba i dobre samopoczucie zmie-
niaja sie w zaleznosci od tego, co jest na pierwszym planie, a co w tle,
poniewaz zdrowie, poczucie dobrostanu psychofizycznego i choroba wza-
jemnie sie przenikajg, a wiec jedno nie istnieje bez drugiego (Frank 2002,
s. 135; 2013, s. 9). Wzajemne przenikanie si¢ zdrowia i choroby implikuje
funkcjonowanie osoby z choroba onkologiczng w stanie po$rednim mie-
dzy zdrowiem a chorobg (lived-with the illness) (Conrad 1987, s. 24-27).
Specyfika zycia z chorobg nowotworowa jest to, ze mozna by¢ coraz mniej
osoba chorg onkologicznie, ale ryzyko nawrotu choroby przypomina, ze
moze ona wroéci¢ (Frank 2002, s. 132-133).

Myslenie o zdrowiu implikuje refleksje na temat jakosci egzystencji fi-
zycznej, psychicznej i spotecznej (Crawford 1984, s. 76; 1993, s. 133).
Definicja zdrowia ogloszona w Konstytucji Swiatowej Organizacji Zdrowia
okresla ,,zdrowie jako stan petnego fizycznego, psychicznego i spoteczne-
go dobrostanu, a nie jedynie brak choroby czy niepetnosprawnosci” (WHO
1948, s. 100). Po uwzglednieniu zastrzezen, jakie zostaly wyartykutowane
na temat mozliwo$ci zastosowania tej definicji w praktyce!, istotne wydaje
sie, jak interpretuje sie zdrowie jako pelny dobrostan (complete well-being).
A zatem — czy zdrowie interpretuje sie: jako osiagniecie najwyzszego
punktu na hipotetycznej skali zdrowia (czyli w kategoriach perfekcyjno-
Sci), czy jako peten zakres czynnikéw determinujacych okreslong dyspo-
zycje cztowieka (Ware i in. 1981), czyli w kategoriach holistycznych.

Wielowymiarowa koncepcja zdrowia zawarta w definicji zdrowia WHO
obejmuje takie wymiary, jak: zdrowie fizyczne i psychiczne, spoteczne
funkcjonowanie, pelnienie rél, ogdélny dobrostan, autonomie decyzyjna
oraz wymiar duchowy? (Tobiasz-Adamczyk 2016, s. 174). Przy czym ogdl-
ny dobrostan wiaze si¢ takze z ogdlng satysfakcjg z zycia (Tobiasz-Adam-
czyk 2009, s. 124). Dobrostan moze mie¢ zatem subiektywny i obiek-
tywny charakter. W przypadku osoby z historia choroby onkologicznej
przez ogdlny dobrostan mozna rozumieé taki stan tej osoby, ktdry po-
zwala jej funkcjonowaé mimo warunkéw zmienionych z powodu choroby.
W wymiarze obiektywnym stan ten okreslajg takie wskazniki, jak: kondy-
¢ja fizyczna, symptomy choroby, stan funkcjonalny, ogélny stan zdrowia,

! Na przyktad w sytuacji, gdy postulowany stan zdrowia nie jest mozliwy do osiagnigcia,
zob. Callahan 1973; Kass 1975; Sokotowska 1980.

2 Ogdblny dobrostan jest jednym z konstruktéw teoretycznych wykorzystywanych w defi-
niowaniu i pomiarze jako$ci zycia. Ztozone relacje migdzy elementami koncepcji jakosci zycia
wymagalyby osobnego oméwienia, na co nie ma tu miejsca.
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obecno$¢ bolu, poczucie energii lub zmeczenia (aspekt fizyczny); relacje
rodzinne, petnienie rél spotecznych, zakres i jako$¢ relacji spotecznych,
wyglad zewnetrzny, podejmowanie pracy (aspekt spoteczny). W wymia-
rze subiektywnym dobrostan jest wyznaczany przez poczucie kontroli nad
wlasnym zyciem, stres z powodu diagnozy lub procesu leczenia czy lek
antycypacyjny w zwigzku z mozliwo$cia wznowy choroby (aspekt psy-
chiczny) (Knobf 2007, s. 73; Tobiasz-Adamczyk 2015, s. 161).

Istotnymi czynnikami dobrostanu uczestniczek opisywanego tu pro-
jektu w wymiarze obiektywnym sa: skutki choroby nowotworowej i jej
leczenia, kondycja fizyczna oraz udziat w roli uczestnika i/lub koordy-
natora projektu OnkoMarsz. W wymiarze subiektywnym wazne czynniki
dobrostanu to: motywy udzialu w projekcie, ogdlna ocena zadowolenia
z tej formy spedzania wolnego czasu i poczucie sensu udziatu w projekcie
wlasnego Srodowiska nadawane przez sama uczestniczke.

EGOIZM, ALTRUIZM I SOLIDARNOSC SPOLECZNA

Pojecia egoizmu, altruizmu i solidarno$ci spotecznej sa obecne w mysli
socjologicznej od poczatku jej rozwoju. W socjologii jako pierwszy sto-
wa ,altruizm” uzyt August Comte (1903, 2000). Laczyt go z dziataniami,
ktore przynoszg korzy$¢ innym osobom, w kontrascie do egoizmu, ktéry
oznaczat dla niego nadmierna koncentracje na sobie i wlasnym interesie.
Comte uznat egoizm-altruizm za fundamentalne czynniki tworzenia rela-
¢ji spotecznych (Jeffries i in. 2006, s. 68). Podlozem altruizmu i egoizmu
jest, wedtug Comte’a, naturalny instynkt, przy czym egoizm jest ukierun-
kowany na ochrong tego, co indywidualne, a altruizm na ochroneg gatunku
(Mangone 2020, s. 87; Gualda 2022, s. 30). Z kolei Emile Durkheim
wskazal na role altruizmu w dialektyce spotecznej integracji/dezintegra-
¢ji i posrednio rozpatrywat go jako element swojej koncepcji moralnosci.
Podstawy solidarnosci spotecznej w nowoczesnym spoteczenstwie wyja-
$nial poprzez kontrast miedzy egoizmem i altruizmem (Durkheim 1999
[1893]; Jeffries i in. 2006, s. 68; Mangone 2020, s. 34).

Kontrastowanie egoizmu i altruizmu wynika z zalozenia, zZe sg to poje-
cia roztaczne, jednoznacznie okreslone. Nie mozna wiec odpowiadajacych
im zjawisk rozpatrywa¢ na kontinuum. Tymczasem natura altruizmu jest
ztozona, dlatego na przyktad trudno jest odpowiedzie¢ na pytanie — czy
mozliwy jest czysty altruizm? (Spencer 1873). Jezeli jednak przyjmiemy
zalozenie, ze motywacj¢ i zachowanie altruistyczne mozna stopniowac, to
zachowanie altruistyczne ulokujemy na jednym biegunie kontinuum, a za-
chowanie egoistyczne na drugim (Jeffries 1998; Galston 1993; Krebs, Van
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Hesteren 1992, s. 159; Rushton 1980, s. 8). W $rodku kontinuum znaj-
duja sie mieszane motywacje zachowan. Biegun egoizmu oznacza obszar,
w ktorym w pierwszej kolejnosci poszukuje sie wiasnych, pozytywnych
korzysci (Jeffries 1998, s. 152). Zachowanie altruistyczne mozemy za$ roz-
patrywac w kategoriach orientacji na drugg osobe. Altruizm oznacza wiec
zwrot w strone innego (other-ism), czego wyrazem jest wysitek lub zdol-
no$¢ do dziatania w interesie innych (Habito, Inaba 2006, s. 1).

Altruizm i egoizm trudno odseparowac, poniewaz sa to elementy kom-
plementarne. W tym kontekscie dziatania typu: wzajemna troska, wzajem-
nos¢, wolontariat i te formy zachowan, ktére odnoszg sie do innych oséb,
sa niezbednymi elementami tworzenia i wspierania solidarnosci. Moty-
wem takich dziatan moze by¢ osobne dazenie do dobra wtasnego i dobra
drugiej osoby, ale obydwa motywy moga takze wystepowaé w jednym dzia-
taniu (Kraut 2018). A zatem to, co robi jednostka, moze by¢ w jakis sposéb
jednoczes$nie altruistyczne i egoistyczne (Weiss, Peres 2014, s. 74-75).
W zwiazku z tym dziataniem altruistycznym jest dziatanie, w ktérym cho-
ciaz jeden z motywoéw odnosi sie do dobra drugiej osoby (Kraut 2018;
Hatas 2023, s. 63).

Pojecie solidarno$ci jest uzywane w stosunku do pozytywnych sposo-
béw odnoszenia sie do innych jako adresatéw altruizmu (Sorokin 1947,
s. 93-144; 2002 [1954], s. 13). Solidarno$¢ to zatem forma interakcji
i relacji migdzygrupowych (Sorokin 1947, s. 93-118). W sensie atrybu-
tywnym solidarno$¢ okreélajg takie cechy, jak: zdolno$¢ do angazowania
si¢ we wspdlne dziatania z mys$la o osigganiu wspdlnych celéw oraz po-
czucie jednosci i wiezi (Jeffries 2014, s. 7).

Egoizm, altruizm i solidarno$¢ spoteczna moga by¢ podstawa dzia-
tan, ktére sa wpisane w interakcje miedzy jednostkami usytuowanymi we
wplywajacym na nie kontekscie socjokulturowym, ale jednostki wptywa-
ja takze na ten kontekst (Mangone 2020, s. 159). W procesie relacyjnym
dziatania jednostek nie sg czystag wymiang (na zasadzie do ut des), ale wyni-
kaja z interakgji, ktére sg spotecznie i kulturowo uwarunkowane (Mangone
2019, s. 35).

Psychofizyczne skutki leczenia raka, a takze fatalistyczne przekona-
nia na temat tej choroby sprawiaja, ze osoba chora i jej bliscy potrzebuja
wsparcia: informacyjnego, emocjonalnego, spotecznego, finansowego czy
rzeczowego (Synowiec-Pitat 2015, s. 206). Do$wiadczenie choroby onko-
logicznej wymaga bowiem od osoby chorej podjecia dziatan, ktére pozwolg
jej zaadaptowac sie do choroby w kontekscie instytucjonalnej medycy-
ny i/lub poza tym kontekstem (np. w ramach laickiej sieci spotecznej)
z myS$la o prowadzeniu normalnego zycia mimo wszystko (Skrzypek 2011,
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s. 134). W adaptacji do choroby jednostka musi nauczy¢ sie, jak inter-
pretowaé nowa rzeczywisto$¢ i radzi¢ sobie z ograniczeniami w realizacji
zyciowych zadan z powodu zmienionych warunkéw (Ostrowska 2008,
s. 28). Potrzebuje wiec informacji, ktére pomoga jej wypracowa¢ nowy
rezim w zarzadzaniu objawami choroby; zreinterpretowac¢ zadania realizo-
wane dotychczas w zyciu codziennym (np. w rodzinie); przemysle¢ sposéb
konstruowania relacji spotecznych (np. z bliskimi w aspekcie podziatu za-
dan domowych oraz z przyjaciétmi czy znajomymi).

Réznorodno$é choréb nowotworowych i ich skutkéw implikuje zrézni-
cowane zapotrzebowanie na pomoc. W Polsce wedtug danych Krajowego
Rejestru Nowotworéw zrdéznicowang pomoc na rzecz os6b z doswiadcze-
niem choroby nowotworowej §wiadcza 44 fundacje i stowarzyszenia on-
kologiczne (KRN)3. Wsparcie w konstruowaniu strategii adaptacji do cho-
roby nowotworowej oferuje takze Fundacja OnkoRejs — Wybieram Zycie.

FUNDACJA ONKOREJS — WYBIERAM ZYCIE
I JE] PROJEKT ,,ONKOMARSZ GRANICAMI POLSKI”

Fundacja OnkoRejs — Wybieram Zycie powstata w 2013 roku, gdy jej
zalozycielka, Magdalena Lesiewicz, zachorowata na raka piersi. Doswiad-
czenie choroby onkologicznej i terapia spowodowaty, ze zaczeta zastana-
wiac sie, jak nauczy¢ sie zy¢ po chorobie. Gdy dowiedziata si¢ o rejsach
morskich organizowanych dla 0s6b z dysfunkcja wzroku, postanowita zor-
ganizowa¢ rejs statkiem dla oséb z historig choroby onkologicznej —
31 maja 2015 r. dwanascie kobiet poptyneto po Morzu Baltyckim na za-
glowcu ,Zjawa IV” w rejsie, ktéry miat symbolizowa¢ pokonanie raka.
Jednak pierwszy rejs sie nie udat — po trzydziestu godzinach jacht zaczat
tong¢ posrodku Battyku i potrzebna byta akcja ratunkowa. We wrzeéniu
2015 roku odbyt sie drugi etap pierwszego rejsu. Tym razem na dwoch ma-
tych jachtach do Szwecji. Osoby z historia choroby onkologicznej chciaty
w ten sposéb zwrdci¢ uwage, ze nie sg osobami, ktére lezg w tézku i cze-
kaja na Smier¢, i ze trzeba walczy¢ z takim stereotypem. Rejs ten miat
szeroki oddzwiek w §rodowisku onkologicznym i w konsekwencji zrodzita
sie potrzeba instytucjonalizacji pomystu. W styczniu 2016 roku powstata
Fundacja OnkoRejs — Wybieram Zycie, ktéra miata realizowaé projekty
onkologiczne#. Juz w tym samym roku (w dniach 21-28 sierpnia) zorgani-

3 https://onkologia.org.pl/pl
4+ W dalszej czgéci tekstu zostang przedstawione wyniki analizy, ktére dotyczg tylko On-
koMarszu.
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zowala pierwszy ,OnkoMarsz Granicami Polski”. Do 2023 roku odbyto sie
osiem jego edycji. W ésmej edycji, w dniach 25 czerwca — 1 lipca 2023 r.,
wzieto udziat 115 osobs.

OnkoMarsz przygotowujq i realizuja koordynatorzy we wspdtpracy
z uczestnikami. Zawsze odbywa sie on na kilku trasach wzdtuz granic Pol-
ski. Niezaleznie od trasy (nizinna, goérska, nadmorska, zalesiona, specjalna
— bialymi plamami dostepu do diagnostyki raka jelita grubego), jej dtugo-
$ci (100-300 km) i formy (piesza, rowerowa) algorytm dziatan jest staty:
wytyczy¢ trase, znaleZ¢ nocleg, skontaktowac sie z jednostkami samorzadu
terytorialnego, mediami, organizacjami pacjenckimi, zorganizowaé spo-
tkanie profilaktyczne dla os6b bez do$wiadczenia choroby onkologicznej
i transport bagazy oraz poszukaé sponsorow.

OPIS PROBY BADAWCZEJ 1 ZALOZENIA METODOLOGICZNE

Projekt ,,OnkoMarsz Granicami Polski” realizowany jest poza kontek-
stem instytucjonalnej medycyny i dotyczy niemedycznych aspektéw zdro-
wia, choroby i chorowania (Skrzypek 2012, s. 156). Rodzi to pytanie:
co sprzyja utrzymaniu/poprawie dobrostanu jego uczestnikéw? W poszu-
kiwaniu odpowiedzi na to pytanie podjeto badania jako$ciowe, ktérych
przedmiotem byly dziatania uczestniczek OnkoMarszu. W konstruowa-
niu proby badawczej zastosowano dobér celowy. Zasadniczym kryterium
doboru byt udziat danej osoby w projekcie.

W badaniu uczestniczyto 20 os6b: 4 osoby wspierajace i 16 oséb z do-
$wiadczeniem onkologicznym. 7 oséb koordynowato wybrang trase On-
koMarszu w edycji z 2023 roku. 6 oséb koordynowato trasy piesze: Ja-
strzebia Géra—Ustka (108 km); Jastrzebia Géra—Rewa (106 km); Krynica
Morska—Braniewo (109 km); Hajnoéwka—Sokétka (100); Wiodawa—Zosin
(100 km); Snieznik-Kudowa Zdréj (109 km) i 1 osoba koordynowata trase
rowerowa: Biatowieza—Janéw Podlaski (200 km). W tym 2 osoby koordy-
nowaty tez trasy w edycji OnkoMarszu z 2022 roku. 12 0séb wzieto udziat
w OnkoMarszu w roli uczestnika (zob. Zestawienie).

Po uzyskaniu zgody na udziat w badaniu jako$ciowym zostaly przepro-
wadzone rozmowy telefoniczne w formie pogtebionych wywiadéw jako-
Sciowych (in-dept interwiev) (Miller, Glassner 2004, s. 125, 139; Lofland
iin. 2006, s. 148-158), czeSciowo strukturyzowanych. Rozmowy trwaty

5 Wzdluz péinocnej granicy Polski — 45 oséb; wzdluz wschodniej — 35 oséb (w tym
6 0séb na trasie rowerowej); wzdtuz potudniowej — 27 oséb; wzdtuz zachodniej granicy
Polski — 8 0séb (trasa rowerowa).
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Zestawienie

Charakterystyka respondentek wywiadéw jako$ciowych*

Wiek | Wyksztalcenie | Miejsce zamieszkania Rola w projekcie | Rok zachorowania
45 wyzsze Brzeg uczestniczka osoba zdrowa
47 wyzsze Leczna koordynatorka 2022 2018
47 wyzsze Czarnochowice/Wieliczka | koordynatorka 2018
51 wyzsze Gdansk koordynatorka 2013
52 Srednie Radzymin uczestniczka 2014
54 $rednie Sokotéw Podlaski koordynatorka 2015
55 wyzsze Brzeg koordynatorka 2017
55 wyzsze Koscierzyna uczestniczka osoba zdrowa
55 wyzsze Brzeg uczestniczka 2007
56 $rednie Pisary Dolno$laskie koordynatorka 2011
56 wyzsze Brzeg uczestniczka osoba zdrowa
56 wyzsze Kutno uczestniczka 2021
57 wyzsze Brzeg uczestniczka 2017
58 zawodowe Olszynka uczestniczka 2010
59 wyzsze Zambréw koordynatorka 2013
60 $rednie Brzeg uczestniczka 2016
63 $rednie Garwolin koordynatorka 2022, 2010

uczestniczka 2023
63 wyzsze Pepice uczestniczka osoba zdrowa
65 $rednie Pogrzybdw uczestniczka 2009
69 zawodowe Ostréw Wielkopolski koordynatorka 1994/2012

*W akgji profilaktycznej ,,OnkoMarsz Granicami Polski” biorg udzial przede wszystkim ko-
biety. Utrudnia to docieranie do mezczyzn, dlatego nie ma ich wérdd badanych. W czesci anali-
tycznej tekstu niektdre imiona uczestniczek badania zostaty zmienione w celu anonimizacji ich

udziatu w badaniu.

od 30 do 60 minut i odbyly sie w lipcu, sierpniu i wrze$niu 2023 roku.
W przypadku oséb z doswiadczeniem choroby onkologicznej dotyczyty
one: sytuacji poprzedzajacej pojawienie si¢ choroby i przebiegu choroby;
zdobywania wiedzy o chorobie; radzenia sobie z choroba (np. w domu,
poza domem, w zyciu codziennym); poszukiwania pomocy uzupetniaja-
cej opieke medyczng (np. drogi do Fundagji, roli w projekcie). Rozmowy
z osobami wspierajacymi dotyczyly genezy spotkan z osobami onkologicz-
nymi i wiedzy na temat choréb onkologicznych, drogi do Fundacji oraz roli
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w projekcie. Rozmowy z uczestniczkami OnkoMarszu byty Zrédlem pier-
wotnych danych empirycznych, ktére dotyczyly ich udzialu w projekcie,
w formie pieszej lub rowerowe;.

Problemem badawczym bylo poszukiwanie odpowiedzi na pytanie:
jakie czynniki konstytuuja dobrostan bio-psycho-spoteczny uczestniczek
OnkoMarszu? Analize danych z wywiadéw jako$ciowych przeprowdzono
metody indukcyjna. Dane empiryczne z wywiadéw byly poddane proce-
durze kodowania wstepnego i zogniskowanego (Strauss, Corbin 1990;
Charmaz 2001; Lofland i in. 2006). W fazie kodowania wstepnego do-
konano rejestracji danych i ich kodowania w jezyku rozméwcéw i zgodnie
z ich perspektywa. W drugiej fazie przeprowadzono kodowanie analitycz-
ne zogniskowane (Lofland i in. 2006, s. 204-208), zaznaczano i kodowano
fragmenty, ktére charakteryzowaty i wyjasniaty kluczowe czynniki dobro-
stanu w aspekcie biofizycznym: skutki choroby i terapii, aktywno$¢ i kon-
dycje fizyczna; w sferze spotecznej: formy kooperacji i sposoby eksploracji
otoczenia przyrodniczego przez osoby z choroba onkologicznag i zdrowe;
w aspekcie psychicznym: percepcje siebie w/lub po chorobie i motywy
udzialu w OnkoMarszu. Analizowane byly tez dane zastane, to jest pi-
semne sprawozdania z udzialu w projekcie w 2023 roku znajdujace si¢
w zasobach grupy na portalu Facebook® i na stronie internetowej Fundacji
OnkoRejs — Wybieram Zycie”. Dane wtérne zostaly skategoryzowane we-
dtug rodzajow faktéw (liczba uczestnikéw, podzial pracy, sposéb i $rodki
mobilnoéci). Do analizy danych zastanych wykorzystano strategie retro-
spektywnej interpretacji (Ruggiano, Perry 2019; Turner P. 1997, s. 4).

OBIEKTYWNE CZYNNIKI DOBROSTANU UCZESTNICZEK
»ONKOMARSZU GRANICAMI POLSKI”

Struktura i organizacja dziatan Fundacji sa wynikiem realizacji podmio-
towo-sprawczej koncepcji kooperacyjnych i dobrowolnych dziatan spo-
tecznych. Kolektywne konstruowanie strategii adaptacyjnej do zycia z do-
$wiadczeniem onkologicznym w Fundagji polega na wspétpracy oséb cho-
rych i zdrowych. Elementem takiej koncepcji jest zatozenie, ze jednostki

6 Bylo to siedem pisemnych relacji (szeéciu grup pieszych i jednej rowerowej, ktérych
uczestniczki wziely udziat w badaniu). Osoby uczestniczace w projekcie po kazdym dniu
marszu wprowadzaja relacje do zasobéw ogélnej grupy na portalu Facebook (20+) OnkoRejs
granicami Polski | Grupy | Facebook.

7 W analizie danych zastanych wykorzystano takze ogélne informacje (dane statystyczne),
ktére znajduja sie na stronie internetowej Fundacji Onkorejs — Wybieram Zycie (http://
onkorejs.pl) w formie ogdlnego sprawozdania.


https://www.facebook.com/groups/543353899147080
https://www.facebook.com/groups/543353899147080
http://onkorejs.pl
http://onkorejs.pl
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sa twérczymi istotami, ktére w problematycznej sytuacji (choroby onkolo-
gicznej) szukaja sposobu radzenia sobie ze zwigzanymi z nig ograniczenia-
mi, czyli na przyktad projektuja i wyprébowuja rézne warianty rozwiazan
(Lofland i in. 2006, s. 166).

Osoba z przewlekta chorobg musi w wymiarze obiektywnym w aspek-
cie biofizycznym konfrontowac sie z bélem czy ograniczeniem sprawnosci
fizycznej (Bisschop i in. 2004, s. 721), co warunkuje jej podejscie do zycia
i okreéla dobrostan biofizyczny. Ow dobrostan w przypadku oséb chorych
onkologicznie uczestniczacych w OnkoMarszu w sposéb istotny wyzna-
czaja: skutki choroby i terapii oraz kondycja fizyczna. Osoby z nowotwo-
rem piersi (w przedstawianym badaniu 12 oséb), osoby z nowotworem
tarczycy (2 osoby), rakiem jelita (1 osoba) czy rakiem krwi (1 osoba)
przeszly terapig chirurgiczng i/lub chemio- czy radioterapi¢ badZ hormo-
noterapie. Efekty tych terapii to na przyktad wyciete wezly chtonne, skutki
naswietlania czy uzycia kontrastu. Ostabiaja one organizm i zmniejszaja
sprawno$¢ i kondycje fizyczng, ale wiasnie dlatego uczestniczki Onko-
Marszu potraktowaty go jako okazje do sprawdzenia sie w aspekcie biofi-
zycznym:

Pojechatysmy na OnkoMarsz w 2019 roku, dziewczyny z odrostami na glowie,

bo po chemii wlosy zaczynaly rosngé. Nie bardzo sity miatysmy — to byto bardzo
dobre, motywujqce dla nas (Elzbieta, uczestniczka).

Miesigc po chemii posztam juz na pierwszy marsz, jeszcze w peruce. |[...] To mnie
tak podbudowato, ze weale nie jest ze mnq tak Zle w wymiarze psychicznym i fi-
zycznym (Katarzyna, koordynatorka).

Mozliwo$é gospodarowania sitami tak, zeby dotrze¢ do wyznaczonego
celu marszu, zalezy od skutkéw choroby i terapii. Na przyktad dla osoby,
ktéra musi korzystac z rurki tracheotomijnej z powodu nowotworu tarczy-
Cy, jest to istotne wyzwanie:

W gérach bytam pierwszy raz i w pierwszy dziert przeszlismy 27 km. I po pierw-
szym dniu ztapalismy sig za glowe — koordynatorka i ja, my najbardziej chore,
ze daty$Smy radg i jestem nastawiona pozytywnie (Maria, uczestniczka).

Udzial w projekcie w formie marszu lub na rowerze wymaga aktyw-
nosci i dobrej kondycji fizycznej. Zdaniem oséb wspierajacych, zdrowych
uczestniczek grupy onkorowerowej, osoby z historia onkologiczna daja
przyktad, jak mozna zy¢ z doswiadczeniem choroby onkologicznej:

Tu jest akcja, Ze ja wiele moge, ze tyle jeszcze przede mng (Krystyna, uczestnicz-
ka, osoba zdrowa).

Dziewczyny sq mocne psychicznie i fizycznie. Teraz we wszystkim chcq uczestni-
czy¢ (Malgorzata, uczestniczka, osoba zdrowa).
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Aktywno$¢ fizyczna i eksploracja srodowiska przyrodniczego (biosfe-
ry) stuzy realizacji celow Fundacji — pokazuje, Ze osoby, ktore sa w trakcie
choroby onkologicznej lub ja pokonaly, maja prawo aktywnie przezywac
chorobe (Frank 2002, s. 3). W Fundacji spotykajg si¢ osoby, ktére maja
doswiadczenie r6znych choréb onkologicznych. Udziat w marszu jest wiec
okazja do zachecania do badan profilaktycznych oraz zmiany negatywnych
skojarzen z choroba nowotworowa. Trajektoria choroby nowotworowej
stanowi bowiem kontinuum stanéw biologicznych, ktére implikujg reak-
cje chorego i jego otoczenia, tworzac trajektorie stygmatyzacji (Alonzo,
Reynolds 1995). Spotkanie z ludZzmi podczas OnkoMarszu jest dla uczest-
niczek projektu okazja do przekazania im informacji, ktére pomoga im ade-
kwatnie zareagowa¢, gdy pojawia sie symptomy choroby nowotworowe;j.

Idgc na marsz traktuje sig jako osobg doswiadczong chorobq i leczeniem 1 idgcq po
to, [...], zeby [...] poinformowac¢ o wielu rzeczach, o ktérych ja nie wiedziatam,
jak zachorowatam (Katarzyna, koordynatorka).

Zmiany, jakie sa skutkiem choroby, dotycza takze statusu spotecznego
osoby chorej. Ian Robinson (1990) zwraca uwage, ze mozemy wyrdz-
ni¢ trzy trajektorie: biologiczno-medyczna (disease, choroba obiektywna),
zwiazang z subiektywnym odczuciem choroby (illness) i wyznaczona sytu-
acja spoleczna (sickness), ktore sie przecinaja, sa rownolegte lub sie roz-
chodzg.

Osoby z historia choroby nowotworowej i osoby zdrowe zgadzaja sie,
ze w sferze spotecznej kluczowym czynnikiem, ktéry wyznacza dobrostan
uczestniczek OnkoMarszu, jest spotkanie z ludZmi i konstruowanie z nimi
relacji w grupach marszowych lub grupie rowerowe;j.

Przebywanie w Srodowisku, w ktérym osoby majgq wspélne doswiadczenie, po-
zwala lepiej siebie rozumie¢ [...]; Przede wszystkim [osoba] zdrowa [...], nie
przeszta leczenia systemowego. Nie zna skutkéw ubocznych chemioterapii. Nie
zna tez tego leku przed ponownym zachorowaniem. Natomiast osoba, ktéra ze-
tkneta sig z tq chorobq lub sama jq przeszta, ma rozeznanie w tym. Potrafi lepiej
zrozumiel tq, ktéra zachorowata (Iza, koordynatorka).

Inna osoba z historig onkologiczna staje si¢ uktadem odniesienia, po-
niewaz chorowanie stanowi wspoélne zZrédto zrozumienia takiego doswiad-
czenia.

Dziatania, ktére podejmujg osoby z grupy marszowej i rowerowej, do-
tycza tego, co trzeba zrobi¢, zeby zaplanowal projekt. Sa to dziatania
wewnetrzne (podzial zadan wedtug algorytmu) i zewnetrzne (kontakty
z osobami prywatnymi i podmiotami prawnymi: media, instytucje samo-
rzgdowe, NGO-s). Ramuja one wspdtprace w projekcie i pozwalaja prak-
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tykowa¢ altruizm wolontaryjny, ktéry stuzy pomnazaniu korzysci innych
0sOb (czasem za cene rezygnacji z wlasnej wygody podczas nocowania
w warunkach polowych w remizie strazackiej czy szkole) lub polega w tym
wypadku na samorealizacji poprzez zaangazowanie na rzecz oséb bez do-
swiadczenia onkologicznego (Weiss, Peres 2014, s. 74-75).

Catoksztalt dziatan jest wypadkowa wizji OnkoMarszu, ktéra koordy-
nator uzgadnia z uczestnikami, i ustalen z prywatnymi oraz publicznymi
kooperantami. Dziatania w projekcie onkomarszowym wymagaja koope-
racji zréznicowanych grup oséb chorych i zdrowych, ale tez urzednikoéw,
stuzb mundurowych, przedstawicieli mediéw. Implikuje to dziatania mie-
dzysektorowe. Udzial w roli uczestnika i/lub koordynatora w projekcie
OnkoMarsz, ktéry wspoélnie przygotowuja osoby z do§wiadczeniem cho-
roby onkologicznej i osoby zdrowe, jest czynnikiem wyznaczajacym do-
brostan w aspekcie spotecznym.

OnkoMarsz to integracja, sprawdzanie swoich sit i spotkanie profilaktyczne z za-
chetq do badania sig. Poznatam nowe osoby — ,,Swiezynki” po chorobie. Sq dziew-
czyny wiele lat po chorobie i to jest taka integracja, wymiana swoich doswiadczen
(Elzbieta, uczestniczka).

Planowanie i organizacja projektu utrzymuja grupe w aktywnosci i sa
forma mobilizacji organizmu:
Jak nie mam planu, nic sig nie dzieje, to trzeba czegos szukaé, bo czegos$ brakuje.

Organizowanie sig trzyma w aktywnosci. I to jest cel na najblizszy czas [ ...]. Sko-
ro za p6t roku wyjezdzam, to musze by¢ zdrowa (Malgorzata, koordynatorka).

Cele pozwalaja koncentrowal sie na przysztosci i nie mysle¢ o tym,
ze skutki choroby i terapii moga przeszkodzi¢ w aktywnosci fizyczne;.
Inspiruja zatem osoby z historig onkologiczng bardziej do mys$lenia pro-
spektywnego niz retrospektywnego.

Mimo ze grupy projektowe tworza osoby z réznych czesci Polski, to po
OnkoMarszu komunikuja si¢ one ze soba, zeby przekazywac biezace infor-
macje, ktére dotycza wlasnych wydarzen zyciowych. Grupa funkcjonuje
wowczas z pomoca aplikacji stuzacych do zdalnej komunikacji i stanowi
platforme wieloptaszczyznowej wymiany doswiadczen, co pozwala utrwa-
la¢ dobrostan w aspekcie spotecznym.

SUBIEKTYWNE CZYNNIKI DOBROSTANU UCZESTNICZEK
»ONKOMARSZU GRANICAMI POLSKI”

W wymiarze subiektywnym waznymi czynnikami dobrostanu uczest-
nika/koordynatora projektu sa ogélna ocena zadowolenia z formy spe-
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dzania wolnego czasu i poczucie sensu udzialu w projektach wlasnego
srodowiska, jakie nadaje im sam uczestnik. Dobrostan osoby z chorobg
onkologiczng jest tutaj wynikiem radzenia sobie z do§wiadczeniem stre-
sujacego wydarzenia zyciowego i trudng sytuacjg oraz stopnia adaptacji do
nowej rzeczywistosci (Tobiasz-Adamczyk 2009, s. 123).

Wyniki badann w naukach spotecznych wskazuja, ze cztonkostwo w or-
ganizacjach o dobrowolnym charakterze zmniejsza poziom stresu, zwiek-
sza satysfakcje i poprawia dobrostan fizyczny (Turner B. 2004, s. 21).
Peggy Thoits i Lyndi Hewitt (2001, s. 126) stwierdzily na przyktad, ze
wolontariat korzystnie utrwala subiektywny dobrostan, dajac indywidu-
alng korzys¢ osobie zaangazowanej niezaleznie od innych form religijnej
czy $wieckiej partycypacji. Praca wolontariacka i cztonkostwo w tego typu
organizacjach wzmacnia dobrostan w wymiarze obiektywnym (np. zdro-
wie fizyczne) i subiektywnym (np. poczucie satysfakcji) (Turner B. 2004,
s.21).

Charakter altruistycznej pracy organicznej, ktérej istotg jest postawa
gotowosci do spotkania z adresatami podejmowanych dziatan, ma tez pro-
pagowanie i zachecanie do badan profilaktycznych w ramach OnkoMarszu:

Nawet, jak nam sig uda jednej osobie pomdéc, to juz jest duzo [...], bo wlashie nam
0 to chodzi, zeby jakos ruszy¢ ludzi, zeby przetama¢ tabu (Katarzyna, koordy-
natorka).

Czasem zdarzaja si¢ spotkania z osobami, ktére maja doswiadczenie
choroby onkologicznej, ale zabrakto im wsparcia spotecznego podczas cho-
roby i po wyleczeniu. Okazuje sie na przyklad, ze maz nie umiat by¢ takim
partnerem w chorobie, jakim powinien, ze mogt to zrobi¢ duzo lepiej, a sam nie
wiedziat jak (Malgorzata, koordynatorka). Mozna wéwczas trafi¢ do tych
0s6b z do$wiadczeniem choroby nowotworowej, ktére nie dziataja ak-
tywnie w $rodowisku pacjenckim, a mogtaby by¢ to dla nich szansa na
polepszenie funkcjonowania i zwigkszenie dobrostanu oraz na przetama-
nie poczucia samotnosci.

Osoby z historig choroby onkologicznej, ktére uczestnicza w Onko-
Marszu, podejmuja dziatania projektowe, zeby aktywnie dociera¢ do oséb,
ktére nie maja doswiadczenia choroby onkologicznej, i dzieli¢ si¢ z nimi
wilasnym do$wiadczeniem:

Te spotkania i dzielenie sig wtasnymi doswiadczeniami z ludZmi, ktorzy nie mieli
doswiadczenia z chorobq onkologiczng, majq znamiona takiej misji. To jest ta-
kiego oczyszczenia, uczucia niesienia dobra, pomagania ludziom (Iza, koordyna-
torka).
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Dobrostan w sensie obiektywnym (spotkania z ludZmi) ma takze pod-
toze subiektywne, poniewaz daje zadowolenie z uczestnictwa w dziata-
niach motywowanych altruistycznie (troska o innych). Z badan Maren
Klawiter (2008) wynika, ze osoby z historig onkologiczna (,,0zdrowiency”)
organizujg sie na wiele sposobéw, zeby ksztattowaé swoja wtasna pozycje,
a osoby, ktére uzyskuja pomoc dzieki tym organizacjom, mogg ksztatto-
wac swoja podmiotowos$¢. Osoba, ktéra skutecznie zmaga si¢ z chorobg
onkologiczna, tworzy wiec jednoczesnie historie swojej podmiotowosci
w cigglym procesie opowiadania w oczekiwaniu na odpowiedz, otrzymy-
wania odpowiedzi i odpowiadania na nia (Frank, Solbraekke 2023, s. 79).
Moze ona zaprezentowa¢ swoja histori¢ w spotkaniach z osobami, ktére
nie maja takiego doswiadczenia.

Uczestniczki OnkoMarszu w swojej retrospektywnej refleksji nad tym,
w jakim stopniu po$wiecaly sie obwiazkom zwiazanym z pracg, domem
czy rodzina przed choroba, a w jakim myS$laty o sobie, i czy robily to, co
musiaty robi¢, a nie to, co chciaty robi¢, zwracaja uwage na to, ze w wyniku
choroby inaczej percypuja relacje miedzy obowigzkami i przyjemnoscia-
mi. Pojawienie sie choroby zaburzylo rytm Zzycia codziennego i wymaga-
to interpretacji nowej rzeczywisto$ci oraz adaptacji do ograniczen z nig
zwiazanych. Poréwnujac zycie przed choroba i po chorobie, osoby z histo-
riag nowotworu piersi zauwazaja, ze przed choroba pierwszoplanowe byty
obowiazki, a po chorobie zaczynajg one odkrywaé, ze wazne sg dla nich
takze wilasne przyjemnosci.

Pomoc osobom z otoczenia w sprawach codziennych: strzyzenie, opieka nad osobq
chorq w rodzinie — byty czasochtonne. Nie potrafitam odméwié pomocy sqsiadce.
Obecnie, jak ide do kosmetyczki, to nie pytam, czy moge. W poprzednim okresie
zycia to bytoby niemozliwe (Ewa, uczestniczka).

Leczenie onkologiczne jest intensywne. Badania, wlewy, chemia plus praca réwna
sig nie ma czasu na myslenie. Nowa ja po chorobie nauczytam sig zy¢ dniem dzi-
siejszym. Wyciska( z zycia, ile sig da. Wezesniej bylo tak, ze najpierw byty dzieci,
a ja na koncu. Odktadatam na pézZniej swoje potrzeby (Anna, uczestniczka).

Podobny styl myslenia wypracowata osoba z historig nowotworu tar-
czycy i ptuc z nieoperacyjnym guzem:

Przed chorobg wazne byto spetnienie potrzeb innych, a moje byty na drugim pla-
nie. Wszyscy byli zadowoleni. Pézniej zaczetam mysle¢ o sobie. Niewiele zycia mi
zostato, a zawsze chciatam mie¢ wernisaz malarski. Zaczetam wigcej malowac.
Nie myslatam, zeby innych zadowoli¢, tylko postawitam sig na pierwszym planie
(Elzbieta, uczestniczka).
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Ksztaltowanie swojej podmiotowosci i stylu Zycia oraz dobrostanu
w chorobie onkologicznej sa uwarunkowane miedzy innymi stopniem za-
awansowania choroby w momencie jej diagnozy i rezultatami procesu
leczenia lub ich brakiem. Zdarza si¢, ze wykrycie choroby nowotworowej
jelita w ostatnim stadium i brak oczekiwanych rezultatéow radykalnego le-
czenia (bo leki przestaly juz dziata¢) sprawiaja, ze osoba z taka historig
moze leczy¢ sie juz tylko paliatywnie i stale przyjmowac chemie. W takiej
sytuacji najtrudniej jest zapanowac nad lekiem antycypacyjnym, poniewaz
ograniczone mozliwos$ci transformacji choroby i tworzenia dobrostanu
biofizycznego w wymiarze obiektywnym (disease) powodujg poczucie bez-
nadziei. Osoba w takiej fazie choroby skoncentrowata si¢ na transformacji
choroby w wymiarze subiektywnym (illness) i zaczeta troszczy¢ sie o swéj
dobrostan psychospoteczny:

Jako koordynator przez pét roku dziatam, szukam. Czuje, Ze jestem dla kogos
wazna. Poznaje nowe osoby, widze, Ze sq wystraszone, a potem widze, Ze spetnia-
ja swoje marzenia. Moge sig podzieli¢ i pokazal, ze mimo cigzkiej diagnozy jestem
nadal aktywna, ze moge by¢ dla kogo$ [...]. W moim chorowaniu uznatam, Ze méj
dobrostan psychiczny jest najwazniejszy, bo od tego zalezy, jak ja bede zyta z tq
chorobg. Zaczetam sig koncentrowal na swoim stanie psychicznym, zeby on byt
dobry. Planuje Zycie pomigdzy leczeniem tak, Zeby z niego korzystaé. Bytam osobg
zadaniowq i kontrolowatam sig. Teraz tego nie robig. Jezeli czuje, Ze cos budzi we
mnie lek [...] i obniza mi jako$¢ Zycia, to oddaje to specjalistom od leczenia. Prze-
statam kontrolowa¢ swoje Zycie. Najwazniejsze dla mnie jest, zeby moje podejscie
do zycia byto pozytywne, a nie z lgkiem (Jolanta, koordynatorka).

Przywotane przyktady transformacji historii choroby onkologicznej ilu-
strujg taki rodzaj stylu zycia z choroba nowotworowa, ktérego funkcja
jest dowarto$ciowanie siebie i uSwiadomienie sobie wtasnej podmiotowo-
$ci w chorobie (Frank, Solbraekke 2023). Osoby z historig onkologiczna
i osoby zdrowe podejmuja w ramach grup marszowych i grupy rowerowej
dziatania spoteczne motywowane egoistycznie i/lub altruistycznie, ktére
stuza szerzeniu profilaktyki wykrywania choroby nowotworowej i eks-
ploracji $rodowiska przyrodniczego. Strategia adaptacyjna uczestniczek
OnkoMarszu jest zatem kombinacja dziatan zorientowanych subiektyw-
nie/egoistycznie i obiektywnie/altruistycznie. Egoizm oznacza tutaj inten-
cjonalne dziatanie uczestniczek projektu stuzace czerpaniu indywidualnej
przyjemnosci z udziatu w nim, altruizm za$ intencjonalne dziatanie, kté-
rego funkcjg jest dzielenie sie¢ dos§wiadczeniem choroby z osobami o po-
dobnym dos$wiadczeniu i osobami bez takiego dos§wiadczenia. Egoistyczna
motywacja i altruistyczna orientacja dziatan stuza solidarnosci spotecznej
w obrebie uktadu spotecznego, ktéry wspdlnie tworza osoby chore i zdro-
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we. W ten sposéb osoby chore moga pozytywnie transformowac skutki
swojej choroby i jej leczenia, a osoby zdrowe mogg by¢ partnerami tej
transformacji.

Kluczowym czynnikiem biofizycznego i psychospotecznego dobrosta-
nu uczestniczek OnkoMarszu jest ich dyspozycja do aktywnosci fizycznej
i spotecznej. Z jednej strony jest to zdrowie w sensie braku choroby, co
potwierdzaja wyniki badan medycznych, a z drugiej optymalna w danym
momencie dyspozycja, ktérej w $wietle wynikéw badan medycznych nie
mozna nazwaé zdrowiem, poniewaz nie jest to stan iloSciowo odpowiada-
jacy normie medycznej (Schramme 2023, s. 3).

PODSUMOWANIE

Zasadniczym ograniczeniem przedstawionych badan wiasnych (np.
w aspekcie metodologicznym) jest mata préba badawcza (N = 20 oséb).
Konieczne jest zatem powtérzenie badania, zeby poszerzy¢ analize pod-
jetej problematyki o uwarunkowania dobrostanu bio-psycho-spotecznego
0s6b z innych grup projektowych (w tym na przyktad dotrze¢ do uczest-
nikéw plci meskiej), a takze poglebi¢ analize treSci zawartych w zasobach
online grupy pacjenckiej zwiazanej z projektem.

Niezaleznie od wyartykutowanych ograniczen przeprowadzonego ba-
dania mozna stwierdzi¢, ze jego wyniki wskazuja, iz do udzialu w Onko-
Marszu uczestniczki zainspirowaty: ciekawo$¢ poznawcza, che¢ przezycia
przygody czy sprawdzenia si¢ w nowych warunkach, ale takze mozliwo$¢
spotkania z innymi osobami onkologicznymi. Sg to czynniki, ktére pozwa-
laja im utrzymywac i poprawia¢ dobrostan w wymiarze bio-psycho-spo-
tecznym. Okazato si¢, ze mimo skutkéw choroby i skutkéw ubocznych
leczenia chirurgicznego (np. zaburzonej pracy weztéw chtonnych) czy
chemio- lub radioterapii (np. ograniczenia sprawnosci fizycznej czy osta-
bienia organizmu) uczestniczki OnkoMarszu staraja si¢ spedza¢ wspolnie
czas w Srodowisku przyrodniczym. Dzigki temu testujag one swdj stan
zdrowia i choroby oraz weryfikuja wlasne mozliwosci adaptacji do oto-
czenia przyrodniczego i spotecznego. Laczy je wiec aktywno$¢ fizyczna,
spoteczna i eksploracja $rodowiska (biosfery).

Dziatania onkomarszowe przede wszystkim integruja Srodowisko os6b
z historig onkologiczna, co utrwala ich dobrostan spoteczny. Z jednej stro-
ny udziat w projekcie jest motywowany egoistyczne, poniewaz eksploracja
Srodowiska przyrodniczego stuzy czerpaniu przyjemnosci i radoéci z zycia
w danej chwili i miejscu, co utrwala, a takze poprawia dobrostan uczestni-
czek projektu w wymiarze subiektywnym. Z drugiej strony nalezy podkre-
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sli¢, ze dziatania onkomarszowe sa rowniez zorientowane altruistycznie,
poniewaz osoby uczestniczace w projekcie przygotowuja go z mysla o tym,
zeby zachecad osoby bez dos§wiadczenia onkologicznego do badan, ktérych
celem jest wczesne wykrywanie choréb nowotworowych.

Aktywny charakter spedzania czasu w trakcie OnkoMarszu wynika z te-
go, ze w Fundacji OnkoRejs — Wybieram Zycie dazy sie, by osoba chora
czula si¢ jak zdrowa i zyta tak zdrowo, jak to mozliwe. Formy aktywi-
zowania ludzi chorych proponowane przez Fundacje stuzg poprawie ich
funkcjonowania w wymiarze indywidualnym i spotecznym. Z tego punktu
widzenia wyniki badania mozna wykorzysta¢ podczas tworzenia i wdraza-
nia takich projektoéw, ktére beda skuteczniej wspiera¢ osoby chore na raka
tak, aby mogty one aktywnie adaptowac si¢ do trudnej sytuacji w trakcie
choroby i po niej oraz osiaga¢ i utrzymywac¢ dobrostan psychospoteczny
niezbedny do poprawnego funkcjonowania spotecznego.
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ALTRUISM AND SOCIAL SOLIDARITY AS SOURCES OF WELLBEING
AMONG PARTICIPANTS IN THE “ONKOMARSZ PROJECT”
OF THE ONKORE]JS FOUNDATION

Jacek Mianowski
(University of Gdansk)

Abstract

The article analyses the activities of female participants in the OnkoMarsz
project, an initiative of the “Onkorejs — Wybieram Zycie” foundation. This project
aims to support adaptation to oncological diseases within a social system that
includes both cancer survivors and healthy individuals. The analyse is grounded
in the social-ecological model of health and illness, which prioritises health as
a process whose essence is the balance between health and illness. In this context,
wellbeing is understood as the ability of OnkoMarsz participants to carry out
life’s tasks despite the challenges posed by their illness. To explore this, in-depth
qualitative interviews were conducted with project participants to determine the
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source of their wellbeing in sickness and in health. The findings reveal that the
participants’ strategies for adapting to their disease are egoistically motivated
(enjoying life here and now) and altruistically oriented (caring for others). Egoism,
altruism and social solidarity intermingle and determine the wellbeing of the
participants in both subjective and objective dimensions.

key words: oncology patients, cancer, egoism, altruism, wellbeing

stowa kluczowe: pacjenci onkologiczni, choroby nowotworowe, egoizm, altruizm,
dobrostan
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