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Zycie (nie)codzienne
z chorobg nowotworowg i po jej remisji.
Perspektywa uczestnikow
OnkoMarszu Granicami Polski

Codzienno$¢ i niecodziennos¢ to kategorie, ktore mozna rozpatrywac jako elementy hi-
storycznego procesu réznicowania si¢ dzialania spotecznego. Sa one takze wynikiem do-
$wiadczenia podstawowej rzeczywistosci zycia, przezy¢ z tym zwigzanych oraz aktywnosci
podejmowanych po to, zeby te rzeczywisto$¢ zmieniaé. W tym teksécie codziennos¢ i nie-
codziennos¢ odnosze do $wiata indywidualnej i zbiorowej wspdtpracy oséb chorych on-
kologicznie i zdrowych. Zgodnie z zalozeniami fenomenologii spolecznej Alfreda Schiitza
przyjmuje, ze $wiat zycia codziennego to $wiat, w ktérym osoby chore moga w wyniku
wspotpracy z innymi osobami chorymi oraz zdrowymi zaadaptowa¢ sie do rzeczywisto-
$ci, jaka wyznacza rak. Celem tekstu jest proba odpowiedzi na pytanie — w jaki sposob
osoby chore onkologicznie mogg radzi¢ sobie (tj. mysle¢, rozmawia¢, dziata¢) z chorobg
nowotworowa w zyciu codziennym i niecodziennym. W trakcie realizacji badan wtasnych
z uzyciem technik jakos$ciowych (pogltebiony wywiad jakosciowy i grupowy wywiad fo-
kusowy, analiza dokumentéw zastanych) zebralem dane pierwotne i wtdrne. Przedmio-
tem analizy byla realizacja strategii adaptacji do choroby onkologicznej, jaka proponuje
Fundacja OnkoRejs — Wybieram Zycie na przyktadzie akcji profilaktycznej OnkoMarsz
Granicami Polski. Spoiwem tej strategii jest wspolpraca osob chorych onkologicznie
i zdrowych, ktdre przygotowuja akcje profilaktyczng w formie marszu lub wyprawy ro-
werowej. Zebrane dane wykorzystalem do analizy OnkoMarszu w wymiarze faktogra-
ficznym i w aspekcie efektow dla jego uczestnikéw. W wymiarze faktograficznym analiza
danych pozwolita zrekonstruowaé zakres i formy wspotpracy, ktére uczestnicy podjeli
w fazie przygotowan i realizacji marszu oraz wyprawy rowerowej. W aspekcie efektow
udzialu w OnkoMarszu analiza danych pozwolilta okresli¢, jakie znaczenie dla uczestni-
kéw OnkoMarszu miata wspdtpraca motywowana chorobg onkologiczna.

Slowa kluczowe: strategia adaptacyjna, akcja profilaktyczna, kooperacja oséb chorych
i zdrowych
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Everyday and non-everyday life with cancer and after its remission.
Perspective of the participants of the Onko-March by the Borders of Poland

Everyday and non-everyday are categories that can be considered as elements of the his-
torical process of differentiation of social action. They are also the result of experiencing
the basic reality of life, related experiences and activities undertaken to change this reality.
In this text, I relate everyday and non-everyday life to the world of individual and collec-
tive cooperation between oncologically ill and healthy people. According to the assump-
tions of Alfred Schiitz’s social phenomenology, I assume that the world in which sick peo-
ple can, as a result of cooperation with other sick and healthy people, adapt to the reality of
cancer. The aim of the text is an attempt to answer the question — how sick people can cope
(i.e. think, talk, act) with a neoplastic disease in everyday and non-everyday life. As a re-
sult of own research with the use of qualitative techniques (in-depth qualitative interview,
focus interview and analysis existing documents), primary and secondary data were col-
lected. The subject of the analysis was the implementation of the strategy of adaptation to
the oncological disease proposed by the OnkoRejs - Wybieram Zycie Foundation on the
example of the OnkoMarsz Granicami Polski prophylactic campaign. The binder of this
strategy is cooperation of oncologically and healthy people who prepare the prophylactic
actions in the form of a march or a bicycle trip. The collected data was used to analyze the
prophylactic action in the factual dimension and in terms of its effects for its participants.
In the factual dimension, the data analysis allowed to reconstruct the scope and forms
of cooperation that participants undertook during the preparation and implementation
phase of the march and bicycle trip. In terms of the effects of participation in OnkoMarsz,
data analysis allowed to determine how the participants of OnkoMarsz interpreted coop-
eration motivated by the oncological disease.

Keywords: adaptation strategy, prophylactic action, cooperation between sick
and healthy people

Wstep

Idea codziennosci pojawia si¢ juz w starozytnosci, gdy filozofia w dyskursie mo-
ralnym formulowala zasady fadu i umiaru w zyciu codziennym (Hatas 2009: 56).
Na gruncie socjologii jednym z prekursoréw refleksji nad zyciem codziennym byt
Max Weber. Wykorzystywal on pojecia codziennosci (die Alltags) i niecodzienno-
$ci (die Ausseralltaglichen) w analizie problematyki socjologii ekonomicznej, socjo-
logii religii i socjologii wladzy. Weber wyrdznit te sfery na podstawie analizy pro-
cesu roznicowania sie dzialania spolecznego w rzeczywistosci historycznej (Hatas
2009: 58; Seyfart 1979: 159, 163). Koncepcje zycia codziennego Weber wigzal
z kategorig teoretyczng kierowania swoim zyciem (Lebensfuhrung, conduct of life)
(Weber 1984: 112; Whimster, red., 2004: 56), ktére podmiot dzialajacy organizuje
w ramach gospodarki (Hatas 2009: 59). Zgodnie z koncepcja Webera codziennos¢
obejmuje system racjonalnych regul, ktore stuza zaspokojeniu ,,poddajacych sie
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kalkulacji, stalych potrzeb za pomoca normalnych srodkéw” (Weber 2002: 817).
Weber wigze zatem codzienno$¢ i niecodziennos¢ ze strukturami wtadzy i pano-
wania (Halas 2009: 58), ale nie sg to dla niego kategorie centralne.

Zycie codzienne stalo si¢ gléwnym przedmiotem zainteresowania teoretykdw
i badaczy spolecznych w ramach tzw. trzeciej socjologii (Sztompka 2008: 32).
W tym kontekscie za konstytutywne cechy zycia codziennego uznaje si¢ m.in. zy-
cie z innymi i w ich obecnosci; zaangazowanie w wymiarze emocjonalnym i bio-
logicznym, cielesnym — wraz z jego mozliwo$ciami i ograniczeniami; przestrzenne
usytuowanie, ktére moze okreslac jego tres¢ i charakter, a takze ramy czasowe i ich
konsekwencje (Sztompka 2008; Sztompka, Bogunia-Borowska, red., 2009: 24-25).

Problematyka zycia codziennego byla zasadniczym przedmiotem zaintereso-
wania takze dla Alfreda Schiitza. W swoich analizach czerpat on z zatozen so-
cjologii rozumiejacej Maxa Webera. Przyjat on jednak fenomenologiczny punkt
widzenia i poszukiwal konstytutywnych czynnikéw zycia codziennego, ktore
rozumial jako rzeczywisto$¢ podstawowg. Podmioty dzialajace wspoltworza te
rzeczywisto$¢ na podstawie wiedzy spotecznej. Schiitz postulowal, zeby doswiad-
czenie rzeczywistosci zycia codziennego rozpatrywaé z uwzglednieniem kon-
struktéw myslenia potocznego, ktdre tworzg ludzie na podstawie otaczajacej ich
rzeczywisto$ci spotecznej i konstruktéw drugiego stopnia nabudowanych na do-
swiadczenie podmiotéw dziatajacych (Hatas 2009: 59; Schiitz 2008: 11).

Wedlug Schiitza §wiat codzienny to $wiat szeroko rozumianej pracy, ktéra
obejmuje akty, poprzez ktdre dzialajacy oddzialuje na $wiat i go zmienia. Jest to
swiat rzeczy fizycznych (wlacznie z cialem dzialajacego), a takze domena porusza-
nia sie i sprawnosci cielesnych (Schiitz 1962: 227). Praca jako dzialanie w §wiecie
zewnetrznym opiera si¢ na projekcie, ktorego realizacja zaklada wykorzystanie
ciala (Schiitz 1962: 210-211). Jednak $wiat zycia codziennego jawi si¢ nam jako
rzeczywisto$¢ naturalna, o ile nie dos$wiadczymy szoku. Szok zmusza do prze-
kroczenia granic podstawowej domeny zycia codziennego i wprowadza do nowej
dziedziny znaczenia (Schiitz 2008: 35-36), np. $wiata choroby onkologiczne;.

Wystgpienie, moment i sifa nieoczekiwanego zdarzenia, jakim jest choroba no-
wotworowa, zaburzajg dotychczasowy rytm zdarzen w zyciu cztowieka i weryfi-
kuja jego funkcjonowanie jako osoby w wymiarze indywidualnym i zbiorowym
(Andrzejewski 2012: 29). Jest to bowiem dla osoby chorej onkologicznie i kregu
bliskich jej 0sdb nowa sytuacja, ktéra w percepcji chorych moze potencjalnie za-
grazac zyciu (mortal illness) (Conrad 1987: 24-27) i zmienia¢ polozenie biograficz-
ne osoby chorej. W nowym ,,swiecie” choroby onkologicznej trzeba znalez¢ swo-
je miejsce (Skrzypek 2011: 183), ale mozna tez spotka¢ innych chorych (Sontag
1999). Aktywna wspolpraca osoby chorej i 0sdb jej bliskich moze pomoc osobie
chorej zaadaptowac si¢ do rzeczywistosci, jaka wyznacza choroba onkologiczna.
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W niniejszym tekscie codziennos¢ i niecodzienno$¢ rozumiem jako zbidr zda-
rzen i praktyk, ktore osoby chore onkologicznie i zdrowe kreuja i wykorzystuja
w realizacji projektu onkologicznego OnkoMarsz Granicami Polski. Codzien-
nos$¢ jest wypadkowa tresci doswiadczenia choroby i skladowych organizowania
projektu onkologicznego. Przez niecodzienno$¢ rozumiem spolfecznie wypraco-
wany tygodniowy scenariusz OnkoMarszu i udzial w nim w formie pieszej lub
rowerowej. Z teoretycznego punktu widzenia zycie codzienne bede rozpatrywat
zgodnie z zalozeniami fenomenologii spolecznej Schiitza. W tym kontekscie za-
tozeniowym celem tekstu jest proba odpowiedzi na pytanie: w jaki sposob osoby
chore onkologicznie moga radzi¢ sobie (tj. mysle¢, rozmawia¢, dziata¢) z choroba
nowotworowa w zyciu codziennym i niecodziennym? Przedmiotem analizy jest
realizacja strategii adaptacji do choroby onkologicznej, jaka proponuje Funda-
cja OnkoRejs — Wybieram Zycie na przykladzie akcji profilaktycznej OnkoMarsz
Granicami Polski.

Trajektoria choroby onkologicznej

Przebieg choroby nowotworowej tworzy trajektori¢* chorowania, ktdra sktada sie
z trzech etapow. Pierwszy etap trajektorii przebiega od zauwazalnych objawow
choroby do ostatecznej diagnozy. Charakteryzuje go lek antycypacyjny (Ostrow-
ska 2008: 28). Poniewaz pojawienie si¢ choroby nowotworowej zaburza rytm zy-
cia, prowokuje to do szukania informacji, ktére w nowej sytuacji pomoga zdoby-
waé wiedze i umiejetnosci, jak w nowym potozeniu biograficznym funkcjonowac
z chorobg w kontekscie Zycia codziennego. Miedzy innymi dlatego osoba chora
potrzebuje instytucjonalnej medycyny (Keyes 1985: 166). Na podstawie wynikow
badan diagnostycznych profesjonalista medyczny moze dookresli¢ rodzaj choro-
by oraz zleci¢ terapie podstawowa i uzupetniajaca.

Z jednej strony kiedy lekarz diagnozuje chorobe, zmienia to zachowanie
czlowieka. Nastepuje bowiem koniunkcja stanu spotecznego i biofizjologiczne-
go i powigzanie choroby w sensie psychospolecznym (illness) z chorobg w sensie
biologicznym (disease) (Freidson 1970: 223). Koniunkcja ta wyznacza nowg per-
spektywe poznawcza osoby chorej. Z drugiej strony spotkanie z profesjonalista
medycznym ma na celu: (a) rekonstrukeje cierpienia w kategoriach biomedycz-
nych, (b) okreslenie planu dzialania, ktéry moze poméc osobie chorej wréci¢ do
$wiata zycia codziennego (Keys 1985: 165).

2 Moze ona mie¢ charakter linearny, ale w sytuacji nawrotu choroby onkologicznej wyrdznione

etapy moga powtarzac sie w kolejnym cyklu. Z tego powodu prezentowane fazy trajektorii moga tez
mie¢ charakter cyrkulacyjny.
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Drugi etap trajektorii choroby odnosi si¢ do sytuacji, gdy osoba chora musi
nauczy¢ si¢ interpretowaé nowa rzeczywisto$¢ i radzi¢ sobie z ograniczeniami
(Ostrowska 2008: 28), ktore wynikajg z tego, Ze obiekty w nowej dziedzinie zna-
czenia, nowym ,,$wiecie” stawiaja opor (Schiitz 1962: 210). Moze to zatem utrud-
nia¢ realizacje zyciowych zadan w zmienionych warunkach (Ostrowska 2008: 28).
Osoba chora potrzebuje wiec:

o informacji, ktdre pomoga jej wypracowa¢ nowy rezim w zarzadzaniu obja-

wami choroby,

« zreinterpretowac zadania realizowane dotychczas w zyciu codziennym

(np. zadania wykonywane w gospodarstwie domowym),
o przemysle¢ sposob konstruowania relacji spotecznych (np. z bliskimi
w aspekcie podzialu zadan domowych, przyjaciéimi czy znajomymi).

Reorganizowany $wiat zycia codziennego osoby chorej nie jest tylko §wiatem
prywatnym, lecz takze $wiatem intersubiektywnym (Schiitz 1962: 208). W kaz-
dym z aspektow — choroba, zycie codzienne, biografia — osoba chora musi wyko-
na¢ odmienny rodzaj pracy: nad choroba (illness work), biografia (biographical
work) i codzienno$cig (everyday life work) (Corbin, Strauss 1985a-b), zeby zinte-
growac trajektori¢ choroby i biografii. Rozpoznanie choroby onkologicznej staje
sie puntem zwrotnym w procesie dotychczasowej autonarracji na temat codzien-
nosci. Pacjent z choroba nowotworowa musi bowiem okresli¢, ,,jakie jest miejsce
zdarzen zwigzanych z chorobg posréd innych zdarzen zyciowych” (Mathieson,
Stam 1995: 299). Praca laczy si¢ tutaj z postawa refleksyjna, ktéra umozliwia inter-
pretacje nowego polozenia biograficznego i nadanie mu znaczenia (Schiitz 1962:
210). Proces integracji trajektorii choroby i biografii rozpoczyna si¢ w wymiarze
biologicznym, ale jest efektywny, gdy obejmuje takze sfere psychospoteczng. Osia-
gniecia na planie bio-psycho-spotecznym (Engel 1977) zycia z chorobg nowotwo-
rowa wspieraja si¢ bowiem i sa ze sobg $cisle powigzane.

Trzeci etap choroby dotyczy rokowania, identyfikacji stadium i rodzaju cho-
roby oraz doboru terapii. Postep terapeutycznych kompetencji wspoélczesnej
medycyny moze owocowaé remisja choroby nowotworowej. W wyniku remisji
choroby, doswiadczenie choroby moze oznacza¢ stan pos$redni miedzy zdrowiem
a choroba. Z tego powodu doswiadczenie choroby przewlektej wychodzi poza
tradycyjny, dychotomiczny podzial zdrowi-chorzy. Jest to zatem wariant sytuacji
zycia z chorobg (lived-with illness) (Broom, Kenny 2021; Conrad 1987; Kerr et al.
2018), w ktérym osoba chora nie zmaga si¢ juz z bezposrednimi objawami choro-
by, ale nie jest tez w petni zdrowa. Mozna wiec mowic tutaj o chorobie przewleklej
w stanie remisji (Frank 1997: 8-13, 2003).

Optymalna realizacja codziennych i niecodziennych zadan zyciowych w cza-
sie choroby nowotworowej i w stanie remisji choroby wymaga reorganizacji i re-
konstrukeji zycia codziennego, czyli pracy inspirowanej choroba (Skrzypek 2011:
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138). Z jednej strony diagnoza choroby nowotworowej uruchamia lek antycypa-
cyjny, ktéry moze determinowa¢ negatywne myslenie i méwienie o raku. Z dru-
giej strony choroba onkologiczna stwarza nowe nieoczekiwane mozliwosci, ktore
moga inspirowa¢ do myslenia i méwienia o niej jako o innym, odmiennym spo-
sobie zycia (Frank 2002: 3). W zwiazku z tym, Ze rak jako choroba krytyczna do-
tyka kazdego aspektu Zycia czlowieka (Frank 2002: 6), istotne jest wypracowanie
adekwatnej strategii adaptacyjnej, ktéra pozwoli w zmienionej sytuacji zarzadzac
zyciem codziennym pomimo choroby (Conrad 1987: 24-27). Konstruowanie
strategii adaptacyjnej moze odbywac sie indywidualnie lub kolektywnie.

Plaszczyzny adaptacji osoby chorej onkologicznie
do nowej rzeczywistosci

Adaptacja osoby chorej onkologicznie do nowej rzeczywistosci moze zaleze¢ od
tego, jak rozumiemy doswiadczenie chorowania. W przypadku choroby onkolo-
gicznej, jej doswiadczenie moze odnosic sie do: przezy¢ z nig zwigzanych (np. z po-
wodu bolu, niepewnosci prognozy rozwoju choroby) i postawy wobec niej (Schiitz
1962: 74, 77; 2008: 136, 138; Uramowska-Zyto 1992: 133).

Moment diagnozy, rodzaj choroby i stopien zaawansowania choroby nowo-
tworowej w chwili diagnozy moga rdéznie zakioca¢ biografie (Bury 1982) osoby
chorej i tym samym w rézny sposob okresla¢ doswiadczenie chorowania. Rodzaj
raka i jego trajektoria mogg zatem roznicowa¢ doswiadczanie choroby onkolo-
gicznej, poniewaz jest ono odmienne, np. w przypadku raka prostaty i raka gardla.
We wczesnym stadium raka prostaty osoba chora moze nie odczuwa¢ objawow
choroby. Rak prostaty moze tez rozwija¢ si¢ w dluzszym przedziale czasu niz rak
gardla. Z kolei juz wczesne objawy raka gardla moga utrudnia¢ osobie chorej mo-
wienie i z tego powodu ograniczac jej interakcje spoteczne (Turner 2004: 137).
W obu przypadkach jakos¢ doswiadczenia choroby onkologicznej w sferze emo-
cjonalnej i postawa wobec choroby moga biograficznie determinowa¢ sytuacje
osoby chorej (Schiitz 2008: 12).

Determinanty sytuacji chorowania osoby chorej onkologicznie okreslaja se-
kwencyjny przebieg choroby nowotworowej. Przechodzi ona zatem przez fazy:
(1) kryzysu, (2) medycznej interwencji, (3) zdrowienia, (4) leku przed nawro-
tem. Implikuje to doswiadczenie chorowania w dluzszym horyzoncie czasowym.
Mozliwo$¢ remisji i wyleczenia choroby nowotworowej rézni ja od nieuleczalnej
choroby chronicznej. Jednak w obu przypadkach podmiotowa aktywno$¢ oso-
by chorej i 0sdb z jej otoczenia spolecznego (Skrzypek 2011: 175) dokonuje si¢
w dtuzszym horyzoncie czasowym.
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Choroba nowotworowa oznacza przejscie do nowej perspektywy poznaw-
czej. Osoba chora musi podja¢ role chorego, co zaklada ,,porzucenie normalnej
aktywnosci” i zaakceptowa¢ nowa specyfike postrzegania czasu, ktore zaleza do
przebiegu i specyfiki choroby. Nowa perspektywa choroby zmusza do weryfikacji
dotychczasowej perspektywy zycia codziennego i moze prowadzi¢ do kwestio-
nowania i porzucenia ,,oczywistosci codziennego doswiadczenia” (Keyes 1985:
166). Choroba nowotworowa jest wiec tego rodzaju okolicznoscig, ktéra sprawia,
ze to, co do tej pory bylo uwazane za oczywiste, zostaje zakwestionowane (Schiitz,
Luckmann 1974: 4). Osoba chora i osoby jej bliskie musza zatem zreinterpreto-
wa¢é dotychczasowe doswiadczenie codziennodci, zeby adekwatnie zinterpreto-
waé nowg rzeczywistos¢ dnia codziennego z choroba onkologiczng (Mathieson,
Stam 1995: 284).

Zalozenia metodologiczne

Strategie adaptacyjnag, ktéra stwarza jedna z mozliwosci odpowiedzi na pytanie,
jak osoby chore onkologicznie moga radzi¢ sobie (tj. mysle¢, rozmawia¢, dzia-
ta¢) z chorobg nowotworowg i prowadzi¢ normalne zycie pomimo niej (Skrzypek
2011: 134), oferuje Fundacja OnkoRejs - Wybieram Zycie.

W 2013 r. zatozycielka Fundacji Magda Lesiewicz (Pruszcz Gdanski) zacho-
rowala na raka piersi. Do$wiadczenie choroby nowotworowej i terapia spowodo-
waly, Ze zaczela zastanawiacd sie, jak nauczy¢ si¢ zy¢ po chorobie. Z tego powodu
zainicjowala projekt konstruowania strategii adaptacyjnej do zycia z chorobg on-
kologiczng. W zwigzku z tym w styczniu 2016 r. powstata w Pruszczu Gdanskim
Fundacja OnkoRejs — Wybieram Zycie, ktora wspiera osoby z réznym do$wiad-
czeniem onkologicznym. Jest to propozycja kooperacji oséb chorych onkolo-
gicznie i zdrowych. Moga one wspdlnie przygotowywac, np. akcje profilaktycz-
n3 OnkoMarsz Granicami Polski, w ramach ktdrej wykorzystujg laicki dyskurs
o chorobie (Frank 2002: 13) i zarzadzaja do$§wiadczeniem ,,zdrowia po chorobie”

Struktura i organizacja dzialan Fundacji sa zorientowane na realizacje pod-
miotowo-sprawczej koncepcji dziatan spotecznych. Zgodnie z tg koncepcja przyj-
muje, ze jednostki sg twérczymi istotami, ktore w problematycznej sytuacji choro-
by onkologicznej szukaja sposobu radzenia sobie z ograniczeniami takiej sytuaciji,
czyli np. projektuja i eksperymentuja rézne warianty rozwiazan (Lofland et al.
2006: 166). Zalozylem, ze rozmowy z osobami zaangazowanymi w dzialania Fun-
dacji OnkoRejs — Wybieram Zycie pozwola mi zidentyfikowac strategiczne obsza-
ry radzenia sobie z problematyczng sytuacja choroby onkologicznej w wymiarze
indywidualnym. Z kolei rozmowy w formie wywiadu grupowego mialy mi po-
moc poznaé sposob oraz zakres wspdlnych dzialan osob chorych onkologicznie
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i zdrowych na podstawie innowacyjnych projektéw onkologicznych wspomnia-
nej Fundacji. Poprosilem zatem wybrane osoby o zgode na udzial w badaniu ja-
kosciowym. Zasadniczym kryterium doboru celowego oséb do proby badawczej
byt udzial danej osoby w projekcie onkologicznym OnkoMarsz Granicami Polski.
Po uzyskaniu zgody na udzial w badaniu przeprowadzilem rozmowy z wybra-
nymi osobami w ramach poglebionych wywiadéw jakosciowych. Dotyczyly one
doswiadczenia choroby onkologicznej z perspektywy chorych w pieciu aspektach:
1) przebiegu choroby onkologicznej (np. zmiany, ograniczenia, mozliwosci
i wyzwania),

2) zdobywania wiedzy o chorobie,

3) radzenia sobie z chorobg (np. w domu, poza domem, w zyciu codziennym
i sytuacjach nietypowych),

4) interpretacji swojego polozenia,

5) poszukiwania pomocy uzupelniajacej opieke medyczna.

W tym kontekscie problemem badawczym bylo poszukiwanie odpowiedzi na
pytanie: jak osoby z doswiadczeniem choroby onkologicznej aplikuja zalozenia
i cele, ktére proponuje Fundacja OnkoRejs — Wybieram Zycie w zyciu codzien-
nym i w ramach projektu onkologicznego OnkoMarsz Granicami Polski. Przyj-
mujac zalozenie o sprawczosci aktora spotecznego, poszukiwalem odpowiedzi na
pytanie rozpoczynajace si¢ od ,jak’, poniewaz odpowiedz na tego typu pytanie
pozwala koncentrowac si¢ na strategii, ktore stosujg aktorzy spoleczni w realizacji
swoich celow (Lofland et al. 2006: 166).

Organizacja akcji profilaktycznej OnkoMarsz przebiega wedlug ogdlnego
schematu zadan i dzialan. Na podstawie tego schematu uczestnicy poszczegdl-
nych grup marszowych ustalaja miedzy sobg i/lub konsultuja z zalozycielkg Fun-
dacji, jak zorganizujg marsz. Dominujaca forma udziatu w akgeji profilaktycznej
jest wedrowka piesza. W 2020 r. powstala takze grupa rowerowa.

Kalendarium dzialan badawczych i charakterystyka proby badawczej przed-
stawiaja si¢ w nastepujacy sposob. We wrzesniu 2018 r. skontaktowatem sie z za-
lozycielka Fundacji OnkoRejs — Wybieram Zycie i uzyskatem zgode na rozmowe
w formie poglebionego wywiadu jakosciowego, ktérego tematem byto doswiad-
czenie choroby onkologicznej zatozycielki Fundacji oraz geneza i idea powstania
Fundacji. W 2019 r. (w dniach od 23 do 29 czerwca) uczestniczylem w OnkoMar-
szu Granicami Polski bialymi plamami dostepu do diagnostyki raka jelita grube-
go na trasie Starogard Gdanski-Bytéw. Dzieki temu mogtem rozmawiac z uczest-
nikami i przeprowadzitem poglebiony wywiad jakosciowy (Lofland et al. 2009:
148-158) z trzema kobietami z do§wiadczeniem choroby nowotworowej. Z dwie-
ma osobami rozmawialem w trakcie marszu (jedna z Czgstochowy, druga z Toru-
nia), a z jedng z Barczewa przeprowadzilem poglebiony wywiad jakosciowy przez
telefon po zakonczeniu marszu w sierpniu 2019 r. W pazdzierniku i listopadzie
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2021 r. przeprowadzilem kolejne dwa poglebione wywiady jakosciowe (z jedna
z jej uczestniczek — wywiad telefoniczny, [Torun]) i koordynatorka trasy rowe-
rowej — na platformie MS TEAMS [Chodziez]) oraz fokusowy wywiad grupowy
(na platformie MS TEAMS) z szescioma osobami, ktére na trasie Gotdap—Suprasl
zorganizowaly od 27 czerwca do 2 lipca 2021 r. akcje profilaktyczng OnkoMarsz
Granicami Polski w formie wyprawy rowerowe;.

Tabela 1. Cechy spoleczno-demograficzne uczestnikow wywiadéw jakosciowych (IDI) i wywiadu
fokusowego (FGI)

Imie IDI/FGI Wiek Wyksztalcenie zanl:/;:jz skc:nia
Magda IDI 41 wyzsze Pruszcz Gdanski
Bozena FGI 45 wyzsze Poznan
Kasia IDI 49 $rednie Czestochowa
Beata FGI 49 $rednie Chodziez
Kasia IDI/FGI 50 wyzsze Torun
Malgosia IDI/FGI 53 wyzsze Chodziez
Darek FGI 53 $rednie Chodziez
Marzena FGI 53 wyzsze Poznan
Hania IDI 61 $rednie Torun
Basia FGI 65 wyzsze Barczewo

Zrédlo: opracowanie wlasne na podstawie badan wiasnych.

Tematem poglebionych wywiadéw jakosciowych byto doswiadczenie choroby
nowotworowej w zyciu codziennym i w sytuacjach nietypowych. Tematem foku-
sowego wywiadu grupowego (Silverman 2014: 339-369, 2016; Willkinson 2016:
134-151) byla geneza onkogrupy rowerowej oraz zakres i formy wspotpracy osob
chorych i zdrowych w przygotowaniu i realizacji akcji profilaktycznej OnkoMarsz.
Ogotem w rozmowach wzielo udzial dziesig¢ oséb. Cztery osoby uczestniczyly
w akgji profilaktycznej tylko w formie pieszej, a szes¢ 0sob w formie pieszej lub
rowerowej. W badaniu wzieto udzial dziewig¢ kobiet i jeden mezczyzna. Wynika
to z faktu, ze w akgji profilaktycznej OnkoMarsz Granicami Polski biorg udzial
przede wszystkim kobiety. Rozklad plci w zrealizowanych badaniach wiasnych
odzwierciedla zatem proporcje uczestniczek i uczestnikow akcji profilaktycznej.

Poglebione wywiady jakosciowe i fokusowy wywiad grupowy pozwolily zgro-
madzi¢ dane pierwotne. Na podstawie dokumentacji zastanej zostaly tez zebra-
ne dane wtérne’. Do analizy danych zastanych takich jak: fotorelacje i pisemne

* Korpus danych wtornych obejmuje fotorelacje (zdjecia, sprawozdania i informacje) za-
warte w grupie onkomarszowej Marszowianki (w komunikatorze Messenger) oraz na portalu
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sprawozdania z udzialu w akeji profilaktycznej w latach 2019-2021 wykorzystano
strategie retrospektywnej interpretacji (Ruggiano, Perry 2019; Turner 1997: 4).
Dane wtérne zostaly skategoryzowane wedlug rodzajow faktow: liczba uczestni-
kéw, podzial pracy, sposéb i srodki mobilnosci oraz formy kontaktow z interesa-
riuszami akcji profilaktyczne;.

Zebrane dane pierwotne i wtorne zostaly wykorzystane do analizy akcji pro-
filaktycznej w wymiarze faktograficznym i w aspekcie efektow OnkoMarszu dla
jego uczestnikow. Analiza danych w wymiarze faktograficznym pozwolita zrekon-
struowac zakres i formy wspotpracy, ktdre uczestnicy podjeli w fazie przygotowan
i realizacji marszu oraz wyprawy rowerowej. W wyniku kooperacji uczestnikow
OnkoMarszu powstat uzgodniony scenariusz zycia nie-codziennego, ktéry przez
siedem dni wyznaczal ramy marszu lub jazdy rowerem. Analiza zebranych da-
nych pozwolila takze okresli¢, jakie znaczenie dla uczestnikéw mial udziat w mar-
szu 1 wyprawie rowerowej oraz wspotpraca motywowana choroba onkologiczng
(Luckmann 1979: 204).

W dalszej czgsci tekstu przedstawig przygotowania i wybrane aspekty udziatu
w OnkoMarszu na przykladzie grupy marszowej Marszowianki (IV OnkoMarsz
Granicami Polski w 2019 r.) i onkogrupy rowerowej (VI OnkoMarsz Granicami
Polski w 2021 r.). Przygotowania i udzial w OnkoMarszu traktuje jako egzemplifi-
kacje zastosowania strategii adaptacyjnej do zycia z chorobg nowotworowa, ktora
proponuje Fundacja OnkoRejs — Wybieram Zycie.

Zalozenia strategii adaptacyjnej Fundacji OnkoRejs -
Wybieram Zycie

Strategiczne motywy i cele dziatari Fundacji OnkoRejs — Wybieram Zycie zawie-
rajg si¢ w trzech punktach:
1. Pokazag, ze osoby, ktére przeszty chorobg nowotworows potrafia korzystac
i cieszy¢ sie z zycia, marzy¢ i realizowa¢ marzenia — osoby z do$wiadcze-
niem choroby onkologicznej maja wiec prawo, zeby aktywnie przezywac
chorobe (Frank 2002: 3); strategia adaptacyjna Fundacji do zycia z choroba
onkologiczng ma zatem ,,poméc osobom chorym zdoby¢ nadzieje, odwage
i wolno$¢” [Magda, Prezeska Fundacji, IDI].
2. Przelamywac stereotypy na temat chorych na raka i motywowac¢ do trans-
lacji negatywnej metaforyki i metafizyki raka (Andrzejewski 2012: 18, 120),
zeby pokazad, ze rak to nie wyrok i kazdy z nas powinien marzy¢ i spetnia¢

spotecznosciowym Facebook zgromadzone w ogolnej grupie Fundacji Onkorejs — Wybieram Zycie,
ktore dotycza przebiegu marszéw i wyprawy rowerowe;.
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te marzenia; strategia adaptacyjna do Zycia z chorobg nowotworowa ma
takze ,,pokaza¢ $wiatu (...), ze osoby chore onkologicznie s3 normalnymi
ludzmi” [Magda, Prezeska Fundacji, IDI].

3. Propagowac i zacheca¢ do badan profilaktycznych, zeby w recepcji spotecz-
nej choroba nowotworowa byta postrzegana jako choroba, ktérg mozna le-
czy¢. W tym celu uczestnicy akeji profilaktycznej wykorzystuja laicki dys-
kurs o chorobie, formutujac, np. nastepujaca zachete do profilaktyki: ,,Nie
wazne, jak wygladasz, gdzie mieszkasz, co robisz, choroba moze dopas¢
réwniez Ciebie. Dlatego prosimy... Badaj si¢! Rak w wiekszosci przypad-
kow jest wyleczalny...” (OnkoRejs — Wybieram zycie | Facebook).

Z formalnego punktu widzenia Fundacja OnkoRejs - Wybieram Zycie po-
wstala, Zeby zbiera¢ pieniadze przez Facebooka i realizowa¢ projekty onkolo-
giczne z udzialem o0s6b onkologicznych. ,,To jest idea (...) wlaczenie ich (osoby
onkologiczne) w dzialalno$¢” [Magda, Prezeska Fundacji, IDI], ktdrej rezultatem
moze by¢ przygotowanie i udzial w akcji profilaktycznej OnkoMarsz Granica-
mi Polski. Sposéb funkcjonowania i cele Fundacji sa wypadkowa osobowosci
zalozycielki i modelu wspoétpracy osob zaangazowanych w dziatania Fundacji.
W wymiarze doswiadczenia choroby nowotworowej w kategoriach postawy wo-
bec choroby inicjatywy Fundacji OnkoRejs — Wybieram Zycie maja pokazac oso-
bom onkologicznym i ,,§wiatu, ze nie wszystko jakby stracone” [Magda, Prezeska
Fundacji, IDI].

I Ogélnopolski OnkoMarsz — Granicami Polski odby! sie w 2016 1. (od 21 do
27 sierpnia) z inicjatywy jednej z uczestniczek marszu, Anny Maltek. Wziely w nim
udzial 34 grupy zlozone z pacjentéw onkologicznych i ich przyjaciét. II Onko-
Marsz trwal od 25 czerwca do 1 lipca 2017 r. III OnkoMarsz trwal od 24 czerw-
ca do 30 czerwca 2018 r. IV OnkoMarsz rozpoczal si¢ 23 czerwca, a zakonczyt
29 czerwca 2019 r. V OnkoMarsz wyruszyt 23 sierpnia i zakonczyt sie 29 sierpnia
2020 r. VI OnkoMarsz trwat od 27 czerwca do 2 lipca 2021 r.

Trasy OnkoMarszu biegna wzdluz wszystkich granic Polski. Zaleznie od
uksztaltowania terenu trasa marszowa moze liczy¢ od 90 km do 150 km (wyjat-
kiem sg trasy rowerowe, ktore maja dtugos¢, np. trzech tras marszowych). Rekru-
tacja na trasy marszu odbywa sie, np. przez Portal Facebook w grupie Fundacji
Onkorejs — Wybieram Zycie i droga e-mailowg. Spoteczno$¢ grupy onkorejsowej
na Portalu Facebook liczy 1195 oséb. Grupe na Facebooku obstuguja dwie admi-
nistratorki-moderatorki. W serwisie sa dwie grupy onkorejsowe: ogélna, ktdra
stuzy do szerokiej wymiany wiadomosci i kontaktu, oraz grupa koordynatordw,
ktérzy odpowiadaja za podzial zadan w organizacji OnkoMarszu. Ze wzgledu na
ogolnopolski zasieg Fundacji koordynatorzy porozumiewaja si¢ z osobami, ktore
zglaszaja sie na poszczegdlne trasy z wykorzystaniem réznych srodkéw komuni-
kacji, ale gtéwnie za pomocg Facebooka i komunikatoréw, np. Messenger. W obu
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przypadkach tworzy si¢ zamkniete grupy, zeby wspolnie przygotowaé marsz na
wybranej trasie dlatego, ze zgodnie z ogélnymi zalozeniami - organizacja trasy
jest zadaniem wszystkich uczestnikow.

I NAJWAZNIEJSZE przy organizacji trasy pracuja WSZYSCY uczestnicy. Kazdy
musi wrzuci¢ swoj wklad (OnkoRejs granicami Polski | Facebook). Osoby z grupy
marszowej (chorzy i zdrowi — osoby wspierajace) w realizacji OnkoMarszu dzielg
sie zadaniami, zeby:
1. Wytyczy¢ trase marszu (jazdy rowerem).
2. Znalez¢ nocleg.
3. Skontaktowac sie z:
a) Jednostkami Samorzadu Terytorialnego.
b) mediami.
¢) organizacjami pacjenckimi, ktére moga by¢ zainteresowane tematem profi-
laktyki.
4. Zorganizowac spotkanie profilaktyczne w jednym z miejsc postojowych (Onko-
Rejs granicami Polski | Grupy | Facebook).

OnkoMarsz Granicami Polski w formie pieszej
i rowerowej w wymiarze faktograficznym

Analiza zapiséw zawartych w grupie OnkoMarszowej Marszowianki (Messenger
i Jelitko — Facebook: OnkoMarsz 2019 rok) pozwolila zrekonstruowaé przygoto-
wania do marszu i wybrane aspekty jego przebiegu. Marsz odbyt sie w dniach od
21 czerwca do 29 czerwca 2019 r. na trasie ze Starogardu Gdanskiego do Bytowa.
Koordynator utworzyl 15 marca 2019 r. grupe Marszowianki w komunikatorze
Messenger. Poczatkowo tworzylo ja osiem o0sob?, ktore uczestniczyly w marszu
rok wczesniej. Dwie osoby z minionego roku zapowiedzialy jednak, ze nie wezma
udzialu w marszu w 2019 r. Jedna z os6b, ktora rok wezesniej zajmowala sie foto-
relacja z marszu, powiadomila, ze w biezacym roku nie wezmie udzialu w wyda-
rzeniu. Konieczne bylo zatem uzupelnienie sktadu i nowy podzial zadan.

Koordynator na platformie Facebook przydzielit poszczegélnym osobom za-
dania do wykonania na rzecz grupy, np. przygotowanie apteczki i opieka medycz-
na, zaopatrzenie w preparaty przeciw insektom, przygotowanie flagi, logo, $piew-
nikéw, zapewnienie ubran ochronnych do przemieszczania si¢ po ruchliwych
drogach, fotorelacja marszu, przygotowanie informacji na temat wlasnej historii
choroby nowotworowej i dziatan Fundacji w celu przekazania ich w czasie spo-
tkania profilaktycznego.

*  Jedna osoba z Warszawy, jedna osoba z Torunia, dwie osoby z Olsztyna, jedna osoba z Czesto-

chowy, jedna osoba z Pruszcza Gdanskiego i dwie osoby z Gdanska.


https://www.facebook.com/groups/543353899147080/permalink/1874498196032637
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Hej (...). Aktualnie przygotowania ida pelna para i wszystko jest zapewnione, lecz
potrzebujemy jeszcze zaangazowania we wsparciu dla trasy. Mamy: Zaopatrzenie
medyczne - Katarzyna; Ramki na podziekowania - Ja (Koordynator); Akcesoria
do opalania - Barbara, Irena; Baza kontaktéw — Basia; Potrzebujemy: MUGGA -
Magdalena; Spiewnik (wszystkie piosenki, ktére mozemy sobie $piewa¢ na trasie)[,]
najlepiej format malej ksigzeczki — Basia; zel antybakteryjny, chusteczki nawil-
zane — Hanna; flagi, rollup dla promocji OnkoMarszu podczas przechodzenia
przez miasteczka i wsie — Karina, Basia, Hanna, Magdalena, Kasia, Irena, Barbara,
Adam; — wszystkich prosze o zaangazowanie w tej kwestii & musimy by¢ rozpo-
znawalni oraz fajnie[,] aby byto nas wida¢ () Prosze Was o zaangazowanie i dzia-
tamy dalej!!!! [Jelitko 2019 | Grupy | Facebook].

Brak dwdch osob w grupie Marszowianki spowodowal, ze potrzebna byla re-
krutacja nowych oséb do grupy marszowej. Odbyla si¢ ona prywatnymi kanatami
komunikacji bezposredniej oraz przez Messenger i Facebook. W wyniku rekru-
tacji drogg tradycyjna i elektroniczng do grupy dofaczyta jedna osoba z Sopotu
i jedna osoba z Gdanska. Sposrod dziesieciu osob, ktore uczestniczyly w Onko-
Marszu, trzy osoby miaty doswiadczenie choroby onkologicznej. Za przygoto-
wanie kondycyjne i wyposazenie w sprzet do marszu (obuwie, plecak, ubranie)
uczestnicy odpowiadali indywidualnie. Symboliczny aspekt przygotowania do
marszu wizualizujg ponizsze zdjecia. Przedstawiaja one proces wspottworzenia
flagi OnkoRejsu w ramach OnkoMarszu Granicami Polski.

Zgodnie z zalozeniami ogélnego schematu zadan do wykonania w procesie
przygotowan do OnkoMarszu osoby z grupy marszowej i rowerowej poszukiwaly
indywidualnych i instytucjonalnych sponsoréw metoda fundraisingowa poprzez
media elektroniczne i bezposrednio oraz organizowaty zbiorki.

(...) ja akurat na swojej stronie organizowalam zbiorki (...) i wystawiam tekst (ad-
resowany do sponsoréw), kolezanki znalazty osoby prywatne, ktére nas sponsoro-
waly, mieli$my tez firmy sponsorujace (...) opisujemy, kim jestesmy, informujemy,
jaki jest cel zbiorki, (...) ze chcialyby$my prosi¢ o wsparcie finansowe, zebySmy
mogly spelnia¢ nasze marzenia [Kasia, Torun, VI OM, IDI].

Na swoim terenie dziewczyny wybieraja potencjalnych kandydatéw na sponsoréw
i prowadza rozmowy [Malgosia, Chodziez, VI OM, FGI].

Marzena jest bardzo dobra w rozmowach z innymi ludzmi, pozyskuje sponsoréw,
jakie$ pieniazki pozyskujemy, zeby za nocleg zaptaci¢ [Malgosia, VI OM, FGI].

Czasem udaje sie dotrze¢ do sponsoréw bezposrednio, innym razem posrednio.
Jedna z os6b w grupie Marszowianki zdobyta srodki opatrunkowe z pomocg pa-
sjonatéw motocykli.

Klub motocyklowy plastry na odciski zalatwit. Apteka wyposazenie apteczne, takie
podstawowe [Kasia, Czestochowa, IV OM, IDI].


https://www.facebook.com/groups/2368918726671475/user/100001081511585/?__cft__%5b0%5d=AZUNsiu4UNp9mslF-tyqnq0W50sWJfU2g6P5IFcu1iFL7MsD_6wxGTT4v9TeeHNwdvci-FfurthgeK6ITu4swGdkTlZqX4KHLNCJLN-4q34FUBSNOao_-unyQdfVtJz09lutGvjizH-WosofZc1Mgq5L267Oo2rrTm-2aGtbTHvq2X5qkU7Jbzi-B4OPRcA_D64&__tn__=-%5dK-R
https://www.facebook.com/groups/2368918726671475
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Fot. 1. Etapy wspoitworzenia flagi OnkoRejsu Granicami Polski. OnkoMarsz 2019

Zrédlo: zasoby dokumentacji wizualnej grupy Marszowianki.

Grupa Marszowianki rozpoczela swoj marsz w ramach IV OnkoMarszu 2019 od
spotkania profilaktycznego, ktére odbyto sie 21 czerwca 2019 r. w szpitalu w Sta-
rogardzie Gdanskim. Pierwszy etap marszu 22 czerwca prowadzil do Zblewa.
23 czerwca uczestnicy marszu udali si¢ w kierunku Bartoszylas. 24 czerwca uczest-
nicy marszu skierowali si¢ do Karsin i Wiele. 25 czerwca dotarli do Dziemian.
26 czerwca marsz bialymi plamami - profilaktyka raka jelita grubego szedl z Dzie-
mian do Lipusza. Uczestnicy marszu rozmawiali z napotykanymi ludZzmi i zache-
cali do wykonywania badan profilaktycznych. 27 czerwca dotarli do Studzienic.
28 czerwca uczestnicy przeszli tras¢ od Studzienic do Parchowa, a 29 czerwca
z Parchowa do Bytowa. Marsz bialymi plamami - profilaktyka raka jelita grubego
zostal zakonczony w Bytowie, gdzie na Zamku odbyto si¢ spotkanie profilaktyczne
dla mieszkancéw Bytowa. Osoby z grupy Marszowianki pokonaly tacznie 160 km.
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Wybrane aspekty wizualizacji przedstawiajg strukture grupy (osiem kobiet
i dwoch mezezyzn), sposéb i sekwencje udziatu uczestnikéw marszu w aspekcie:
a) dynamicznym, procesualnym - realizacja planu dnia: organizacja do wyj-
$cia w droge, pokonywanie kolejnego etapu drogi, np. odcinka drogi ze
zwigkszonym natezeniem ruchu (drogi krajowej), odcinka w lesie;
b) statycznym - punkty na osi czasu (kolejny dzien marszu, wspolne spedza-
nie czasu na postoju).

Fot. 2. Wybrane aspekty wizualizacji grupy Marszowianki. OnkoMarsz 2019

Zrédlo: dokumentacja wizualna marszu, zasoby grupy.

Pomyst onkogrupy rowerowej zrodzit sie w wyniku tego, ze trzy lata wczesniej
koordynatorka grupy ztamata noge. Po tym zdarzeniu nie mogla jej forsowac.

Zycie zmusilo do tego, poniewaz prawie trzy lata temu ztamatam sobie tak niefor-
tunnie kostke i stwierdzitam (...) i lekarz tez zabronil, po prostu nie dam rady po
takim ztamaniu przejs¢ tylu kilometréw [Malgosia, VI OM, FGI].

Czes$¢ wezesniejszej grupy pieszej zaproponowala alternatywng forme wypra-
wy rowerowej. W VI OnkoMarszu grupe rowerowa tworzylo dziesigc oséb — osiem
kobiet i dwdch mezczyzn. Szes¢ osob mialo doswiadczenie leczenia choroby on-
kologicznej®. Wspieraly je cztery osoby zdrowe. Formy przygotowania i podzial
pracy uczestnicy akgji profilaktycznej i wyprawy rowerowej omawiali z pomoca
Messengera lub w trakcie bezposrednich spotkant w domu jednej z 0séb z grupy.

Byl taki plan, ze mamy sie spotka¢ u Bozki czy z Bozka i oméwi¢ zagadnienia do-
tyczace profilaktyki [Darek, VI OM, FGI].

> Dwie osoby mialy doswiadczenie choroby onkologicznej piersi, dwie osoby doswiadczenie

choroby ginekologicznej, jedna osoba raka tarczycy, jedna osoba chtoniaka.
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Praktykowalismy dotychczas, ze albo sie gdzie§ tam spotykamy i dyskutujemy
(np. organizacje spotkania profilaktycznego) - kto, co robi [Malgosia, VI OM, FGI].

Rodzaj podejmowanych zadan to wynik ustalen uczestnikéw grupy z koordyna-
torka oraz predyspozycji i mozliwosci poszczegélnych osob, ktdre ujawnialy sie
z biegiem czasu.

Jak juz si¢ znamy, to wiemy, kto co moze [Malgosia, VI OM, FGI].

Jezeli co$ potrafimy zrobi¢, to dotgczamy w ten sposéb - tak jak ja szyje choragiew-
ki, proporczyki na rowery, torby [Kasia, VI OM, FGI].

To wychodzito w trakcie poznawania sie czy zgrywania [Darek, VI OM, FGI].

Kontaktujemy sie w grupie poprzez Messenger. Koordynator wysyta pisma do sa-
morzadow, do medidéw o wsparcie [Malgosia, VI OM, FGI].

Jedna z 0séb wspierajacych jest Darek, maz Malgosi, ktory zajmuje sie logistyka
rowerow.

Logistycznie trzeba rower dostarczy¢, przewiezé, zorganizowaé transport, odcinki
robimy dluzsze niz piesze. Jest jeszcze transport naszych bagazy, ktorych nie wozi-
my na rowerze [Darek, VI OM, FGI].

Ramowy plan trasy wyprawy rowerowej zostal ustalony rok wcze$niej. Jednak tra-
sa rowerowa nie mogla liczy¢, np. 80 km, dlatego miata dtugos¢ trzech tras onko-
marszowych. Poszczegolne osoby przygotowaly we wlasnym zakresie odpowiedni
rower i sprzet rowerowy. Podczas wyprawy rowerowej w dniu poprzedzajacym
kolejny etap jazdy rowerem uczestnicy planowali, co bedg robi¢ i jak szybko chca
przejecha¢ trase (np. zatrzymywac sie i spozy¢ posilek czy jechac bez przerwy).
Dzigki temu osoby z grupy mogly odpowiednio roztozy¢ swoje sity.

Dzien rozpoczynal si¢ $niadaniem, potem nastgpowato pakowanie bagazy do sa-
mochodu bagazowego. Podczas jazdy rowerem uczestnicy mieli podreczne bagaze
i ubranie do przebrania w przypadku ulewy®. Grupa zazwyczaj zatrzymywata si¢ na
posilek, poniewaz nie mozna go bylo przygotowac na noclegu. W miejscach noclego-
wych uczestnicy wyprawy spedzali wspolnie czas (np. na grach towarzyskich).

Pierwszy etap akgcji profilaktycznej OnkoMarsz w formie wyprawy rowerowej
rozpoczal si¢ 27 czerwca 2021 r. w miejscowosci Goldap. Uczestnicy pokonali
63 km i zakonczyli go w miejscowoséci Wizajn. Celem drugiego dnia wyprawy byt
Folwark Stary nad jeziorem Wigry (59 km). Pierwszego i drugiego dnia podrozy
trasy byly bardziej gorzyste. W kolejnych dniach trasy byty asfaltowe. W trzecim

¢ Mimo to jednego dnia ulewa zaskoczyla uczestnikow, co skutkowalo przemoknigciem.
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dniu uczestnicy pokonali 71 km i dojechali do Jamin. Celem czwartego dnia rajdu
byta miejscowo$¢ Trzcianne, do ktérej uczestnicy dotarli po 60 km podrézy. Tu-
taj takze odbylo si¢ spotkanie profilaktyczne. Ostatni etap prowadzit do Suprasla.
Calkowity dystans wyprawy rowerowej z Goldapi do Suprasla wyniost 325 km
(Trasa rowerowa OnkoRejs Granicami Polski | Facebook).

Fot. 3. Wybrane aspekty wizualizacji grupy rowerowej. OnkoMarsz 2021

Zrédto: dokumentacja wizualna wyprawy rowerowej, zasoby grupy.

Motywy, efekty i znaczenie udziatu
w akgji profilaktycznej OnkoMarsz

W przypadku badanych oséb z doswiadczeniem choroby onkologicznej, ktore
uczestniczyly w IV i VI edycji akcji profilaktycznej OnkoMarsz Granicami Polski,
decyzje udziatu w akcji poprzedzily zréznicowane przezycia zwigzane z choroba.
W sferze negatywnych przezy¢ zwigzanych z chorobg onkologiczng osoby z réz-
nymi chorobami onkologicznymi faczy doswiadczenie strachu.

Wszedzie pojawia sie strach, oczywiscie ja nie wiem, co ona przechodzi, nie wiem,
jak sie czuje po danym schemacie leczenia (...). Strach nas aczy i pdzniej si¢ bu-
dzimy do walki [Kasia, Torun, VI OM, IDI].

Dos$wiadczenie strachu moze paralizowa¢ aktywno$¢, np. w przypadku informa-
cji o wznowieniu choroby nowotworowe;j.

Nie wiem, jak bym si¢ dowiedziala, ze jestem chora, boje si¢ tego... nie trudnosci,
ale rokowania [Hania, Torun, IV OM, IDI].


https://www.facebook.com/Trasa-rowerowa-OnkoRejs-Granicami-Polski-110997767160728/
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Strach moze tez pobudza¢ do aktywnos$ci. Optymalne jest podjecie dziatan, kto-
re pomogg uwolnic¢ si¢ od mysli o chorobie i pomogg zreorganizowa¢ porzadek
dnia codziennego lub kontynuowa¢ aktywnosci zgodnie ze starym porzadkiem,
ale z uwzglednieniem choroby onkologicznej. W przypadku jednej z uczestniczek
marszu bylo to poszukiwanie jakiegokolwiek zajecia.

Szukatam jakiego$ zajecia, zeby po prostu poradzi¢ sobie z tg psychika. Jak siedzia-
fam w domu, to ciggle tylko o tym myslatam. Musiatam mie¢ jakies zajecie, zeby
z domu wyjs¢, zeby o tym zapomnie¢ [Basia, Barczewo, IV OM, IDI].

W przypadku innej uczestniczki potrzebny byt kompleksowy program zagospo-
darowania czasu.

Wypelnienie jak najwiecej tego czasu, ktéry mamy (...). Zyjmy chwilg (...). \W zy-
ciu piekne s3 tylko chwile”, to jest moje motto zyciowe [Hania, Torun, IV OM, IDI].

Jakos¢ doswiadczenia choroby onkologicznej zalezy od postawy wobec choroby.
Ilustruje to wypowiedz osoby, ktéra mimo choroby prébowata kontynuowac ze-
staw dotychczasowych aktywnos$ci w naturalny dla siebie sposéb.

Nie bylam typowym, takim stereotypowym pacjentem onkologicznym, bo sie¢
$mialam, wszedzie chodzitam na koncerty, nie na koncerty, mialam swoja pasje,
udzielalam si¢ wszedzie i to chyba bardziej ludzi razito niz mnie samg, bo nie wy-
gladatam jak worek pokutny, siedem nieszcze$¢, stangé i ptaka¢ [Kasia, Czgstocho-
wa, IV OM, IDI].

Kluczowe dla pozytywnej postawy wobec choroby jest tez to, jak osobe chora
traktuje jej otoczenie spofeczne.

Traktowanie jako osoby zdrowej mnie osobiscie dawalo wigkszg nadzieje, ze prze-
ciez jak oni mnie traktuja, ze jestem zdrowa, to ja jestem zdrowa. (...) I to mi kom-
fort w mysleniu dawalo, a zarazem sil¢ do zmierzenia si¢ z tym wszystkim [Kasia,
Czestochowa, IV OM, IDI].

Jako$¢ doswiadczenia choroby onkologicznej zalezy réwniez od przebiegu terapii.

Kilka miesiecy tej chemioterapii byty dla mnie najgorsze w tej calej chorobie. (...)
W tym okresie bytam bardzo zlosliwa, denerwowatam sie. Wszystko mnie draz-
nilo. Po chemii lezac w t6zku, bo miatam $wiatlowstret, musiatam zastania¢ okna,
przez pierwsze trzy doby to bylo w zasadzie lezenie w t6zku [Malgosia, Chodziez,
VI OM, IDI].
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W przypadku oséb badanych przezycia zwigzane z chorobg onkologiczng nie
zdeterminowaly ich mysglenia i méwienia o raku. Odwrotnie, choroba onkolo-
giczna zainspirowala je do reinterpretacji wlasnego polozenia jako osoby z do-
$wiadczeniem choroby onkologicznej. Dla Malgosi z Chodziezy reinterpretacja
wlasnego polozenia byta wynikiem lektury ksigzki, ktorej tematyka pomogta jej
zrewidowa¢ myslenie o sytuacji choroby.

W sumie do dzisiaj nie wiem, jak to si¢ stalo, ze siegnetam po taka ksigzke Potega
podswiadomosci Murphyego. Zaczetam czytaé te ksiazke i po tej ksigzce pamietam,
jak maz przyjechal z pracy - ja mowie, ze juz jest wszystko okej. Popatrzyl na mnie,
moéwi — chyba zwariowata, bo calkowicie co innego méwi — takze mi si¢ tam troche
pozmieniato w gtowie [Malgosia, Chodziez, VI OM, IDI].

Byl to dla niej przelomowy moment w procesie leczenia onkologicznego, ponie-
waz po lekturze ksigzki postanowila, ze o sytuacji choroby bedzie starata si¢ my-
sle¢ przede wszystkim pozytywnie.

Zaczglam sobie takie mantry robi¢, ze jestem zdrowa, nie mam zadnej chorej ko-
moérki w moim organizmie. Jezeli cztowiek zacznie mysle¢ o jakiej$ rzeczy pozy-
tywnie, zacznie intensywnie mysle¢, no to ona przyjdzie. Pézniej zaczetam jezdzi¢
na joge. I ta joga zostata ze mna w zasadzie do dnia dzisiejszego [Malgosia, Cho-
dziez, VI OM, IDI].

Reinterpretacja wlasnego polozenia w chorobie onkologicznej pomogta oso-
bom badanym okresli¢ nowe cele i obszary aktywnosci, m.in. plan udzialu w On-
koMarszu. W przypadku Kasi z Czestochowy nowy cel zyciowy wytonit sie w wy-
niku wsparcia, jakie otrzymata w chorobie zaréwno od 0s6b z kregu znajomych,
jak i nieznajomych. Motywem przewodnim udzialu w OnkoMarszu byta weryfi-
kacja kondycji fizycznej w krotkim czasie po terapii onkologiczne;.

Dosztam do takiego momentu, ze stwierdzitam, ze to dobro (np. takie zwykle ludz-
kie odruchy), ktére przyszto do mnie w czasie leczenia, ja musze da¢ od siebie. (...)
Zeby udowodni¢ sobie, ze ja dam rade, przypadkiem wesztam na strone Onko-
Rejsu. Nie to, ze szukalam, zeby i$¢. No i méwia, ze szukaja oséb do grup takich
i takich... Zapisalam sie. Troszeczke nie wiedzialam, czy dam rade. (...) Zaczetam
chodzi¢ intensywnie z kijami, zeby troszeczke organizm rozrusza¢, bo kondycja
byta na wstecznym (...), i tak sobie obiecalam w glowie, ze pojad¢ na ten marsz,
i jak uda mi si¢ go ukonczy¢, to juz wszystko moge, ze juz nie bedzie dla mnie rze-
czy niemozliwych [Kasia, Czgstochowa, IV OM, IDI].

Podobny motyw udzialu w OnkoMarszu miala Kasia z Torunia, ktéra takze chcia-
ta sprawdzi¢ swoja kondycje fizyczng po przebyciu leczenia onkologicznego.
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Jak zachorowatam, to szukatam grup, gdzie mogtabym si¢ czegos dowiedzie¢, gdzie
bym zyskata jakies wsparcie, tak troszeczke po omacku szfam i trafitam na Onko-
Rejs i dziewczyny opisywaly swoje przygody na marszu. I tam tez sie dowiedzia-
tam, ze co$ takiego istnieje. Wtedy postanowilam, ze wyrusze bez wzgledu na to,
ze niewazne, ze w tej chwili jestem staba, Ze si¢ lecze, ale w przyszlym roku bede
zdrowa i pdjde. I tak jestem od kilku lat [Kasia, Torun, VI OM, IDI].

W trajektorii leczenia Basi istotne byly bezposrednie spotkania z osobami za-
angazowanymi w dzialania organizacji pacjenckiej Amazonki. Rozmowy z nimi
ukierunkowaly jej poszukiwania sposobu radzenia sobie z chorobg. Punktem
zwrotnym w jej trajektorii leczenia byto spotkanie z osobami z réznymi niepetno-
sprawnosciami, ktorych aktywno$¢ obserwowata podczas udzialu w warsztatach
zeglarskich. W wyniku tego spotkania inaczej spojrzala na wlasng chorobe i mo-
gla kontynuowac poszukiwania swojego wzoru radzenia sobie z doswiadczeniem
choroby onkologicznej.

Chodzitam do tych Amazonek i jedna z nich mi powiedziata, ze sg organizowa-
ne takie warsztaty zeglarskie (...) dla ludzi niepelnosprawnych i ja sobie zrobitam
stopien niepelnosprawnoéci. Pojechalam na te warsztaty zeglarskie. Zobaczytam
$wiat ludzi niepelnosprawnych (...) i Ze nie jestem jedyna na $wiecie (...). I od tego
czasu zaczetam poszukiwad i w ten sposdb dostalam si¢ do Fundacji OnkoRejs.
(...) Magda powiedziala mi, ze organizuje pierwszy OnkoMarsz wzdluz granic
Polski. (...) Posztam na ten marsz i biore udzial w marszach [Basia, Barczewo, IV
OM, IDI].

Malgosia z Chodziezy planowata wzig¢ udzial w I edycji OnkoMarszu jako
uczestnik. Nieoczekiwanie jednak otrzymatla propozycje koordynaciji trasy. Przy-
jeta ja i w kolejnych edycjach odpowiadala za koordynacje trasy najpierw w for-
mie pieszej, potem rowerowe;j.

Fundacje Onkorejs, gdzies tam znalaztam na Facebooku. Zauwazytam pierwszy
Onkorejs, ktory szedt granicami Polski i bardzo mi si¢ idea spodobata. To jest co$
fajnego, jezeli idg osoby w tym samym czasie, te grupy, no méowie: super. Zasta-
nawiatam sie, czy dam rade tyle kilometrow przej$é. (...) Za pézno zauwazytam
oferte OnkoRejsu. Chciatam sie zapisa¢, najlepiej, zeby bylo trasg nadmorska, bo
bedzie mi najlatwiej, bo nie wiedzialam, czy moja kondycja bedzie (...), czy po-
dolam temu wyzwaniu. No i okazalo si¢, ze wszystkie sg zajete. (...) Koordyna-
torka krajowa napisata, ze jedyng trasg, ktdra jest nadmorska i jest wolna, to jest
trasa z Krynicy Morskiej do Braniewa. Ona jest wolna, ale nie ma koordynatora.
Czy moze nie chciatabym by¢ koordynatorem? Powiedziatam, ze nigdy nie bytam
i po raz pierwszy wolatabym i$¢ jako uczestnik, nie koordynator. (...) Przekonala
mnie i zostalam koordynatorem. To bylo dla mnie duze wyzwanie, sama bylam, nie
miatam nikogo znajomego, gdzie$ tam jedna osoba dolaczyta, druga i to byl nasz
poczatek, naszej trasy [Malgosia, Chodziez, VI OM, IDI].
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Efekty udzialu oséb badanych w akcji profilaktycznej mozna rozpatrywac
w aspekcie biologicznym. W tym kontekscie udzial w akeji profilaktycznej w for-
mie pieszej czy w wyprawie rowerowej daje osobie z doswiadczeniem choroby
onkologicznej okazje do weryfikacji swojej kondycji fizycznej po leczeniu onko-
logicznym. W tym wymiarze na przyklad Kasia z Torunia odkryla swoje rezerwy.

Moge wigcej, niz mi si¢ wydaje na poczatku. Po pierwszej trasie bylam z siebie taka
dumna (...). Przed chwilg lezatam plackiem, bytam chora. Niektorzy mysleli, ze
beda zbierali na kwiaty. A tutaj nie — niespodzianka. Cztowiek moze wigcej, niz mu
sie wydaje [Kasia, Torun, VI OM, IDI].

Efekty uczestnictwa w OnkoMarszu Granicami Polski mozna tez analizowa¢
w sferze interpersonalnej, poniewaz OnkoMarsz stwarza okazje¢ do spotkania
z ludzmi i poznawania nowych ludzi. Osoby badane podkreslaja znaczenie spo-
tkania z osobami, ktore majg doswiadczenie choroby onkologiczne;.

Moim zdaniem zrozumie mnie tylko taka osoba, ktdra przeszia co$ podobnego, co
przesziam ja [Kasia, Torun, VI OM, IDI].

To jest tak, ze jezeli kto$ czego$ nie przezyl, to nie jest w stanie zrozumie¢ drugiej
osoby, ktdra to samo przezywa teraz. Osoba zdrowa nie zrozumie tego w zaden
sposob, ona sie moze zaoferowac, ze co§ moze zrobi¢, Ze moze pomoc, co ma zro-
bi¢ dla takiej osoby chorej, ale w pelni ona nie jest w stanie zrozumie(, co si¢ czuje,
co sie w tym okresie przezywa [Malgosia, Chodziez, VI OM, IDI].

OnkoMarsz jest rowniez okazja do bezposrednich i dluzszych interakeji spo-
tecznych. Znajomosci mozna potem kontynuowa¢ poprzez Facebooka w sferze
wirtualne;j.

Wiecej ludzi poznatam, diugo si¢ ze soba przebywa (...), mamy swoje informacje
na Facebooku, (...) Ze ta ma jaki$ ciezki przerzut, ta poszukuje onkologa, jakiegos
chemioterapeute, to sie wymieniamy, doradzamy sobie, to jest naprawde wazne, ze
sie nawzajem wspieramy i sobie pomagamy [Basia, Barczewo, IV OM, IDI].

Udzial w OnkoMarszu ma tez walor krajoznawczy, pozwala bowiem odkrywaé
i zwiedza¢ nowe miejsca:

Przez chorobe i dzieki chorobie poznatam bardzo duzo cudownych ludzi, zoba-
czytam miejsca, do ktorych bym si¢ nie wybrala, chociazby czes¢ Podlasia, mate
miejscowosci, cudowne miejscowosci [Kasia, Torun, VI OM, IDI].
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Jednym z celéw udzialu w OnkoMarszu jest zacheca¢ do badan profilaktycz-
nych i ksztaltowac recepcje spoteczng choroby nowotworowej jako choroby, ktdra
mozna leczy¢. Uczestnicy akeji profilaktycznej probuja zatem rozmawia¢ o cho-
robie onkologicznej z osobami, z ktérymi spotykaja sie w drodze. Jesli jakas oso-
ba w wyniku takiej rozmowy wezmie udzial w badaniu profilaktycznym, to jest
to bardzo pozadany efekt takich spotkan i rozméw w czasie OnkoMarszu. Jest
to szczegolnie wazne, gdy okazuje sig, ze w wyniku badan profilaktycznych dana
osoba dowiaduje sig, ze jest chora onkologicznie.

Jezeli sie co$ uda. Uda sie, np. przeprowadzi¢ jakas rozmowe profilaktyczng. Jak
dowiem sie, ze w wyniku tej rozmowy kto$ tam poszedt na badania i okazalo sie, ze
to byl poczatek choroby nowotworowej i szybko zareagowal, to jest przeogromna
satysfakcja z tego, ze sie wykonato taka prace, taka rozmowe z kims si¢ odbylo i ze
ona przyniosta taki skutek, jaki miata przynies¢. To jest bardzo budujace [Malgo-
sia, Chodziez, VI OM, IDI].

Podsumowanie

Zgodnie z zalozeniami strategii adaptacyjnej Fundacji OnkoRejs - Wybieram Zy-
cie osoby z doswiadczeniem choroby onkologicznej moga wspdlnie z osobami
zdrowymi realizowac projekty, ktére pozwalajg im tworzy¢ terytorialng i cyfrowa
wspolnote doswiadczenia choroby nowotworowej. Spoiwem tej strategii jest za-
tem wspolpraca osob chorych onkologicznie i zdrowych, ktére poprzez rézne for-
my aktywnosci fizycznej z wykorzystaniem rzeczy fizycznych (Schiitz 1962: 227)
starajg sie propagowac pozytywna wizje zycia z chorobg nowotworows i po niej.

Realizacja projektow jest okazja do wspolnego gospodarowania czasem tera-
pii i po terapii (chirurgia, chemio- czy radioterapia). Projekty onkologiczne stuza
wypracowaniu scenariusza zycia niecodziennego, ktory przez siedem dni wyzna-
cza ramy marszu lub jazdy rowerem, pomaga konstruowac laicki dyskurs o cho-
robie nowotworowej oraz ksztaltowaé pozytywna mentalno$¢ prospektywna do
zycia z chorobg i pomimo niej w zZyciu codziennym.

Sposéb przygotowania i realizacja tygodniowego scenariusza marszu lub
wyprawy rowerowej zalezy od ich uczestnikow. Strategia adaptacyjna Fundacji
pomaga jednak reinterpretowac¢ przezycia zwigzane z dos§wiadczeniem choroby
onkologicznej w zyciu codziennym, poza projektami. Wspdlne konstruowanie
tygodniowego scenariusza marszu lub wyprawy rowerowej jest bowiem okazja do
laczenia tego, co codzienne i niecodzienne w sferze doswiadczenia rozumianego
jako postawa wobec choroby. Osoby chore moga w ten sposéb zdystansowac sie
do trudno$ci zwigzanych z chorobg onkologiczna.
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