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Streszczenie

Wstep: Projekt redagowania oddziatowego czasopisma zatytutowanego ,,Onko
Okey” opisano na tle problematyki wsparcia psychospotecznego w praktyce onko-
logicznej. Celem pracy byta wstepna ocena przydatnosci tej formy wsparcia psy-
chospotecznego w percepcji pacjentow.

Materiat i metody: Badaniem objeto 35 o0sdb przebywajacych na Oddziale Onko-
logii, Hematologii i Chemioterapii GCZD (28 rodzicdw oraz 7 nastoletnich pacjen-
téw w wieku powyzej 15 lat). Osoby badane anonimowo wypetniaty ankiete przy-
gotowang przez autorki, stuzaca do oceny czasopisma w odbiorze pacjentéw.
Wyniki: Wszyscy badani wyrazili pozytywne opinie na temat czasopisma ,,Onko
Okey” (71% ocena bardzo dobra, a 29% dobra). Analiza odpowiedzi na pytania
ankiety wskazata wiele psychospotecznych korzysci czerpanych przez pacjentéw
z opracowywania i czytania czasopisma, wsrdd ktérych najistotniejsza okazat
sie wglad w to, jak radzg sobie inni (te opcje zaznaczyto 80% ankietowanych).
Wyniki ukazaty réwniez oczekiwania ankietowanych co do tresci, ktére chcieli-
by znalez¢ w kolejnych wydaniach czasopisma (na pierwszym miejscu byty to
porady specjalistéow), a takze w zakresie wspétudziatu cztonkéw personelu
w redagowaniu czasopisma (badani najliczniej wskazywali lekarzy, psychologa
i pielegniarki). Wsréd ankietowanych 26% os6b uczestniczyto w redagowaniu
dotychczasowych wydan czasopisma, a 43% oséb wyrazito zamiar aktywnego
wspdtudziatu w kolejnych.

Whioski: Wyniki ankiety zachecaja do dalszego redagowania czasopisma ,,Onko
Okey”. Moze by¢ ono nosnikiem tresci majgcych walory wsparcia, sprzyjajace-
go efektywnej adaptacji w sytuacji kryzysu wynikajacego z choroby nowotwo-
rowej dziecka. Korzystne dla rozwoju zasob6w osobowych moze by¢ zaréwno
czytanie, jak i opracowywanie materiatéw do publikacji, takze z udziatem per-
sonelu leczacego i innych oséb. Wyniki nalezy jednak traktowa¢ jako doniesie-
nie wstepne i przeprowadzi¢ empiryczng weryfikacje zamieszczonych w dysku-
sji przypuszczeh.

Abstract

Introduction: The project editing magazines in the pediatric cancer unit has been
described in relation to the issue of psychosocial support in the practice of onco-
logy.

The aim of the study was to evaluate the usefulness of this form of psychoso-
cial support in the opinion of oncologic patients and their parents.

Material and methods: Thirty-five respondents — children diagnosed as having
cancer over 15 years old and their parents have been enrolled to this study. The
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study group completed a questionnaire prepared by the author, for an asses-
sment of the psychosocial value of the newspaper. The survey was anonymous.
Results: All participants in the study expressed a positive assessment of the
magazine “Onco Okey”. More than half of the respondents also stressed the
benefits of obtained information as the positive aspects of ward life, tips on how
to deal with cancer, content in the field of psychology, moments of entertain-
ment and mood improvement associated with reading newspapers, psycholo-
gical support, a sense of connection with others and acquire useful recipes.
Conclusions: The results of the study showed a positive reception of conducted
in pediatric oncology unit project — editing the magazine “Onco Okey” by chil-
dren with cancer and their parents. It seems that an important supportive role
played by even a moment of relaxation.

Stowa kluczowe: dzieci z choroba nowotworowa, wsparcie psychospoteczne, jakos¢ zycia, radzenie sobie ze stresem.
Key words: children with cancer, psychosocial support, quality of life, coping.

Wstep

Projekt czasopisma na tle problematyki
wsparcia psychospolecznego w praktyce
onkologicznej

Celem wsparcia psychospolecznego udzielanego
pacjentom onkologicznym jest poprawa jakosci
zycia. Pod tym pojeciem w dzisiejszej psycho-
onkologii rozumie sie juz nie tylko usuwanie i/lub
tagodzenie negatywnych psychicznych skutkow
choroby i leczenia, lecz takze — w mys$l psychologii
pozytywnej — dobrg jakos¢ zycia jako wypadkowa
poczucia szczescia i satysfakcji z zycia osigganego
w drodze indywidualnego rozwoju psychicznego
[1]. Potrzebne jest wiec poszerzanie repertuaru form
wsparcia o takie oddzialywania, ktére promuja
rozw0j zasobé6w osobowych, sprzyjaja samore-
alizacji i wzmacnianiu podmiotowosci pacjenta —
takze pacjenta w wieku rozwojowym. Temu celowi
stuzy projekt redagowania czasopisma ,Onko
Okey” na Oddziale Onkologii, Hematologii i Che-
mioterapii GCZD.

Sytuacja choroby nowotworowej dziecka jest
zaréwno dla niego samego, jak i dla jego rodziny
powaznym kryzysem sytuacyjnym i egzystencjal-
nym. Powoduje szereg obcigzen psychicznych
u dziecka, w tym przede wszystkim lek, bdl
i ograniczenie aktywnosci. Konieczne okazuje sie
przeformutowanie dotychczasowego sposobu zycia
rodziny, a jej czlonkowie uwikiani w chorobe
nierzadko staja sie ,pacjentami drugiego rzutu”
[2-6]. Réwniez po zakonczeniu leczenia choroba
skutkuje szeregiem probleméw psychospolecznych,
a nawet prowadzi do takich zaburzen, jak subkli-
niczne symptomy stresu potraumatycznego (sub-
clinical posttraumatic stress symptoms — PTSS), czy
pelnoobjawowy zespét stresu pourazowego (post-
traumatic stress disorder — PTSD) [7].
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Jednoczesénie u wielu dzieci i mlodziezy po prze-
byciu choroby nowotworowej, procz zmian wynika-
jacych z naturalnego rozwoju, obserwuje sie potrau-
matyczny wzrost osobowy (posttraumatic growth —
PTG), polegajacy na pozytywnych zmianach w per-
cepdji siebie, w relacjach interpersonalnych i w filo-
zofii zyciowej, ktére pojawiaja sie w wyniku podej-
mowanych préb poradzenia sobie z nastepstwami
traumatycznych wydarzen. Jest on pewnego rodza-
ju transformacja (czyms wiecej niz tylko powrotem
do stanu réwnowagi po traumie), w ktérej toku
dochodzi do nadawania sensu, préb zrozumienia
aktualnych okolicznosci i bardziej fundamentalnych
spraw, otwierania sie na innych oraz zmian sposobu
rozumienia siebie i wlasnego zycia [8-10].

Ogoélna natura kryzysu, zwlaszcza tak gleboko
ingerujacego w cale zycie czlowieka, jak kryzys
zwigzany z wystapieniem choroby nowotworowe;j,
jest zawsze dwuwartosciowa — obok ryzyka strat
i zaburzen niesie szanse zmian, rozwoju [11]. Kryzys
w aspekcie egzystencjalnym, powodujac procesy
dezintegracji, bywa okazjg rozwiniecia sie peini
potencjatu jednostki i osiggniecia integracji wtdérnej
[12]. Pobudza akty transgresji — przekraczania do-
tychczasowych granic osiggnie¢ i do$wiadczen
w kierunku twdérczosci, innowacyjnosci, rozszerza-
nia $wiata indywidualnego i spotecznego [13].
Poszukiwanie sensu kryzysu w wymiarze wartosci
sprzyja transcendencji rozwijajacej noetyczny
wymiar osobowosci [14]. Poczucie sensownosci
wraz z przekonaniem o zrozumialosci i wlasnych
mozliwoéciach, jako gléwny element poczucia
koherencji, pozwala sprosta¢ wymaganiom sytuacj,
a nawet odzyskac zdrowie [15].

Silny lek doznawany w stanie kryzysu i to-
warzyszacy mu dyskomfort jest istotnym bodZcem
do zmian [16]. Przemiany rozwojowe sa konsek-
wengcja ogromnego wysitku adaptacyjnego jednost-
ki wspieranej przez otoczenie [11]. Mozliwos¢ wyjs-
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cia z kryzysu silniejszym, dojrzalszym i lepiej przy-
stosowanym zdecydowanie sie zwieksza, gdy pa-
cjent — a jest nim w pediatrii zawsze tzw. pacjent
zbiorowy, czyli dziecko wraz z rodzing — otrzyma
i spozytkuje odpowiednia, wielowymiarowa po-
moc.

Wsparcie psychospoteczne jest podstawows,
ogolng strategia interwencji. Prawidtowo udzielone
wzmacnia osobe w kryzysie, upewnia ja w poczu-
ciu wlasnej wartosci, przywraca samokontrole oraz
poczucie panowania nad zdarzeniami. Sprzyja tez
wysitkom przekonstruowania lub odbudowy zabu-
rzonej przez krytyczne wydarzenia koncepcji Ja
i tozsamosci.

Pacjenci pediatrycznego oddzialu onkologiczne-
go na co dzien korzystaja z pomocy psychologicz-
nej. Obejmuje ona diagnoze kryzysu, wspierajacy
kontakt i komunikacje, identyfikacje gtéwnych pro-
bleméw, pomoc w radzeniu sobie z uczuciami,
rozwazaniu alternatywnych rozwigzan, sformu-
fowaniu planu dzialania oraz towarzyszenie i moni-
torowanie rozwigzywania kryzysu. Wsparciu psy-
chologicznemu towarzyszy czesto stosowanie przez
psychoonkologa bardziej specyficznych metod psy-
choterapii, dobranych do indywidualnych potrzeb
konkretnego pacjenta. Najczesciej naleza one do
nurtu terapii poznawczo-behawioralnej i terapii
zorientowanej na rodzine.

Podejécie do kazdego chorego powinno by¢ zin-
dywidualizowane ze wzgledu na jego wiek, etap
choroby, wzglednie stale osobowosciowe czynniki
determinujace radzenie sobie oraz cechy sieci
wsparcia, ktérej jest czlonkiem w swoim codzien-
nym otoczeniu. Istotne jest tez to, czy w okreSlonym
momencie przewaza u niego dazenie do rozwigza-
nia problemu bedgcego przyczyna stresu (strategie
zadaniowe) czy tez zachowania ukierunkowane na
usuniecie przykrych objawéw bedacych nastep-
stwem stresu (strategie emocjonalne) [17]. W pierw-
szym przypadku wsparcie powinno mie¢ gléwnie
forme informacyjna oraz instrumentalng, natomiast
w drugim — emocjonalng, realizowang np. poprzez
szukanie pozytywnych aspektéw sytuacji, kreowa-
nie przyjemnych zdarzen i nasycanie zwyklych
okolicznosci pozytywnym afektem. Moze to by¢
postugiwanie si¢ humorem, sztuka, podejmowanie
dziatah zmniejszajacych napiecie, takich jak relak-
sacja, przekazywanie komunikatéw ,podtrzymu-
jacych”, uspokajajacych i budzacych nadzieje.
Wzmocnieniu wewnetrznych zasobéw chorego stu-
zy takze wsparcie duchowe, polegajace na odwo-
tywaniu sie do wartosci uniwersalnych — poczucia
sensu, milosci, nadziei, a w przypadku oséb wie-
rzacych wiary w Boga i sil pltynacych z religii [3].

Poza bezposrednimi dzialaniami o powyzszym
charakterze, realizowanymi przez cztonkéw perso-

nelu leczacego, dodatkowym ,nos$nikiem” wspar-
cia, a zarazem forma sprzyjajaca pozytywnemu
przepracowaniu trudnej sytuacji choroby przez
pacjentéw, ich samorealizacji, rozwojowi kreatyw-
nosci, a nawet terapii, moze by¢ czasopismo oddzia-
towe — tworzone gléwnie przez i dla nich samych.

W zwiazku z tym, ze praca nad czasopismem
angazuje takie procesy, jak tworzenie i dgzenie do
terapeutycznie kreowanej zmiany, mozna je ujmo-
waé w kategoriach arteterapii. W sensie przewaza-
jacych tresci mozna z kolei dostrzec w nim przeja-
wy radzenia sobie pacjentéw ze stresem choroby
skoncentrowanego na znaczeniu (jako trzeciej funk-
cji obok radzenia sobie skoncentrowanego na pro-
blemie i na emocjach [18]).

W celu pobudzania u pacjentéw strategii aktyw-
nego radzenia sobie ze stresem choroby pozadane jest
stwarzanie r6znorodnych okolicznosci do pozytyw-
nego przewarto$ciowania, czyli takiego przeksztal-
cenia percepcji sytuacji kryzysu, aby ukazala sie ona
w lepszym Swietle. Jednym ze skutecznych sposobéw
nadawania zdarzeniom sensu jest myslenie narra-
cyjne, czyli opisywanie wlasnych przezy¢, miedzy
innymi takie wlasnie, jakie podejmuja pacjenci, two-
rzac teksty do gazety. Tworzenie opowiadania jest
nie tylko aktywnoscia intelektualng czy forma wyra-
zenia emogji, ale bardziej skomplikowanym proce-
sem polegajacym na rekonstrukcji obrazu siebie
i §wiata zachwianego przez bolesne i trudne zdarze-
nia. Pozadane jest odniesienie si¢ w opisanej historii
zaréwno do korzystnych, jak i niekorzystnych aspek-
tow zdarzenia, jednak z przewagg pozytywnych,
a takze poznawcze konstruowanie zdarzenia, a nie
jego proste odzwierciedlanie [19]. Zachecanie i wspie-
ranie pacjentéw w tworzeniu ich narracji moze pobu-
dza¢ wlasnie takie procesy.

Wdrozeniu projektu redagowania czasopisma
,Onko Okey” przySwiecalo zalozenie, Ze bedzie ono
dawalo sposobnos¢ i stanowilo wsparcie swobodnej
aktywnosci pacjentéw, sprzyjalo podtrzymywaniu
ich samooceny, poczucia wplywu i skutecznosci oraz
motywacji do poszukiwania przez nich wiasnej dro-
gi do twdrczej adaptacji w sytuacji choroby. Two-
rzenie wspoélnego dziela moze tez wzmacniac
poczucie wiezi grupowej. Takie dziatania, ktére stu-
73 wspolnym celom, daja chorym alternatywne gra-
tyfikacje — s3 jedna z form socjabilnego radzenia
sobie ze stresem [20].

Opis czasopisma ,,Onko Okey”

Idea tworzenia oddzialowego czasopisma ,Onko
Okey” zostala wdrozona do realizacji na Oddziale
Onkologii, Hematologii i Chemioterapii GCZD na
bazie wyzej wymienionych zalozen wynikajacych
z teorii i empirii psychoonkologicznej, jednakze
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pierwotnym impulsem byl pomyst dlugotrwale
leczonej na naszym oddziale nieuleczalnie chorej
18-letniej pacjentki. Wsluchanie sie w jej potrzeby,
bedace w znacznej mierze odzwierciedleniem szer-
szego zapotrzebowania — grupy towarzyszacych
~wspolpacjentéw”, podzielenie przez psychologa
oddzialowego jej wizji, omawianej niejednokrot-
nie wczeéniej w toku psychoterapeutycznych sesji
grupowych (w grupach mlodziezy oraz rodzicoéw),
zaowocowalo decyzja o rozpoczeciu redagowania
gazety. W praktyce realizacje projektu umozliwi-
to wsparcie finansowe i techniczne z Fundacji
Iskierka”.

Material do druku dotychczasowych wydan byt
tworzony (i jest — do kolejnych edycji) przez dzieci
i mlodziez leczaca sie na oddziale, ich rodzicéw,
psychologa i pozostaly zesp6t leczacy, a takze stu-
dentéw zaangazowanych w zycie oddzialu. W naj-
blizszej przyszlosci planowany jest udzial oséb spo-
za kregu oddzialowego (w tym réznych grup
zawodowych) zainteresowanych tg forma wsparcia
dla pacjentéw (np. literaci, publicysci, znani ludzie,
ktérzy po wygraniu wlasnej walki z choroba
zechcieliby podzieli¢ sie swoimi doswiadczeniami,
by doda¢ otuchy pacjentom).

Formuta jest zupelnie swobodna i otwarta. Mate-
rialy umieszczane w gazecie nie musza spelniac
zadnych szczegdlnych kryteriéw précz ogdlnego
ukierunkowania na tematyke spostrzegana jako
wazna, interesujaca, przyjemna czy ogolnie poza-
dana przez wiekszos¢ pacjentéw. Wywodza sie one
w calosci z inwencji ich twércéw, co wynika z zalo-
zenia, ze wspolredagowanie ma im dawac zado-
wolenie, poczucie wplywu (sprawstwa), umacniac
ich podmiotowo$¢, a zarazem podkresla¢ wspdlno-
te doswiadczen, a takze po prostu stuzy¢ rozrywce
i odprezeniu.

Zamieszczany w gazecie material ma r6znorodng
forme. Do tej pory byly to: wspomnienia z réznych
etap6éw leczenia, refleksje rodzicow, humorystyczne
teksty, rysunki, przepisy kulinarne, wywiady, rela-
cje z wydarzen oddzialowych, artykuly psycholo-
giczne, porady stylistyczne, kolorowanki dla naj-
mlodszych itp. Rodzaj publikowanych tresci moze
sie poszerzaé lub zmienia¢ w zaleznosci od potrzeb
i propozycji nadsytanych do Redakgiji.

Praktyczne przekazanie materiatu do kolejnych
wydan nie stanowi problemu — kazdy zaintereso-
wany moze przesla¢ go droga internetowg na
redakcyjna skrzynke e-mail w dowolnym momen-
cie, zar6wno z domu, jak i ze szpitala, podczas
leczenia, a takze po jego zakoniczeniu. Réwniez per-
sonel i inne osoby chetne do zamieszczania swoich
materialéw w gazecie, moga je nadsyla¢ w dogod-
nym dla siebie momencie. Czasopismo jest na razie
aperiodykiem wydawanym wtedy, gdy Redakcja
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dysponuje odpowiednia iloécig nowych materia-
téw. Nie stwarza sie presji czasowej, ktéra moglaby
sie sta¢ kolejnym obcigzeniem.

Dystrybucja czasopisma polega na rozdawaniu
(lub samodzielnym pobieraniu) egzemplarzy przez
pacjentéw podczas ich pobytu na oddziale. Roz-
waza sie takze tworzenie w przyszlosci wersji on-
line catych numeréw, z ktérymi kazdy w dogodnej
chwili i miejscu bedzie mog} sie zapoznac.

W skiad Redakgji ,Onko Okey” wchodza pacjen-
ci, ich rodzice i personel oddziatu oraz pracownicy
Fundacji ,Iskierka”, ktérzy czuwajq nad caloscig
spraw logistycznych zwigzanych z wydawaniem cza-
sopisma (w tym nad skladem i opracowaniem gra-
ficznym).

Cel pracy

Celem pracy byta wstepna ocena przydatnosci
redagowania czasopisma na oddziale onkologii
dzieciecej jako formy wsparcia psychospolecznego.

Material i metody

W badaniu uczestniczylo 35 oséb, w tym pacjen-
ci powyzej 15. roku zycia i rodzice dzieci leczonych
na Oddziale Onkologii, Hematologii i Chemiotera-
pii GCZD w Katowicach.

W celu poznania opinii na temat dotychczaso-
wych wydan czasopisma ,Onko Okey” zastosowa-
no ankiete opracowana przez autorki. Skladata sie
ona z 6 pytan, w tym 5 zamknietych i 1 otwartego.

Badanie mialo charakter anonimowy, osoby
badane okreslaly sie jedynie jako: ,rodzic/opiekun”
lub , pacjent/pacjentka”. Cel badania zostal opisany
w instrukgji ankiety jako poznanie opinii leczonych
na oddziale pacjentéw na temat ,Onko Okey”
i podjecie na tej podstawie decyzji dotyczacych
kolejnych wydan, o ile takie zostang uznane za
pozadane.

Kwestionariusze rozdano z prosba o wypelnie-
nie 40 osobom przebywajacym w dniu badania
na oddziale. Ankietowani mieli okazje uprzednio
(od kilku dni do miesigca wczeéniej) dokladnie
zapoznac sie z dotychczas wydanymi numerami
czasopisma, ktére byly wreczane wszystkim pacjen-
tom przyjmowanym na oddzial. W skrzynce
odbiorczej znalazlo sie 35 ankiet (tj. 87,5% ogétu
rozdanych), pochodzacych od 28 rodzicoéw/opie-
kunéw (80%) i 7 nastolatkdw (20%). Wyniki zesta-
wiono w tabeli 1.

Wyniki

Odpowiedzi na pytanie nr 1 wskazuja na pozy-
tywny stosunek wszystkich ankietowanych do cza-
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Tabela 1. Szczegotowe wyniki ankiety

Table 1. Detailed results of questionnaire

Tre$¢ pytania Tre$¢ odpowiedzi Liczebnosé| %
Osoba udzielajgca odpowiedzi rodzic/opiekun 28 80
pacjent/pacjentka 7 20
1. Okresl w skali ocen od 1 do 5, jakie sa | 4 (raczej mi sie podoba) 10 29
Twoje ogblne wrazenia po przeczytaniu | 5 (bardzo mi sie podoba) 25 71
,Onko Okey” —w jakim stopniu podoba
Ci sie ta gazeta? (1 - wcale mi sie
nie podoba, 5 — bardzo mi sie podoba)
2. Co zyskates, czytajac gazete chwile rozrywki 24 66
(wpisujac ,,X”, mozesz zaznaczyt poprawe humoru/nastroju 22 63
dowolng liczbe odpowiedzi) przyjemne wrazenia estetyczne 21 60
informacje na temat pozytywnych stron ,zycia oddziatowego” 23 66
wskazéwki dotyczace efektywnego radzenia sobie z sytuacja choroby 23 66
wglad w to, jak radza sobie inni 28 80
poczucie wiezi z innymi 19 54
wsparcie psychiczne 20 57
przydatne przepisy kulinarne 20 57
wskazowki/elementy wiedzy psychologicznej 23 66
pomysty na wtasny wktad do kolejnych numeréw gazety 9 26
inne 2 6
3. Jakiego rodzaju materiatéw Twoim na to pytanie otwarte odpowiedziato 13 0sdb, tj. 37% respondentow, 13 37
zdaniem brakuje w gazecie — co mozna | proponujac:
by dodac, by uatrakcyjni¢, wzbogacic¢ wywiady z dzie¢mi przebywajacymi na oddziale 3 9
gazete? (opisz swoimi stowami) wiecej zdjet 2 6
porady: lekarzy (o radzeniu sobie z réznymi objawami), 5 14
pielegniarek (na temat pielegnacji podczas leczenia), psychologa
(dotyczace radzenia sobie ze stresem), dietetyka (zalecenia dietetyczne
i ich wyjasdnienie), rehabilitantéw (jakie ¢wiczenia, jaka aktywnos¢ jest
zalecana i dlaczego, informacje o rehabilitacji domowej) i ogélnie
na temat zdrowego stylu zycia
informacje o leczeniu alternatywnym 1 3
tworczosé pacjentdw, ich przemyslenia, nadzieje, marzenia na przysztosé 2 6
wiecej humoru, opisy ciekawych i wesotych sytuacji, komiksy 3 9
krzyzéwki, zadania logiczne, ktére moga wypetni¢ wolny czas na oddziale 2 6
informacje na temat sportu 3
4. Czy w gazecie powinny sie Twoim lekarze 28 80
zdaniem znajdowac artykuty pisane pielegniarki 20 57
przez personel medyczny i/lub rehabilitanci 10 29
nauczycieli? Jesli tak, to z jakich grup dietetyk 17 49
zawodowych (mozesz zaznaczy¢ psycholog 26 74
kilka opcji) nauczyciele 12 34
5. Czy osobiscie uczestniczytes tak 9 26
w tworzeniu jakiego$ materiatu nie 26 74
do dotychczasowych wydan gazety?
6. Czy chciatby$ wspottworzy¢ kolejne tak 13 37
wydania gazety? nie 20 57
tak, ale z pomoca (innych rodzicoéw, pacjentdw, nauczycieli, psychologa) 2 6

sopisma ,Onko Okey”. Zdecydowana wiekszo$¢
0s0b (71%) przyznata wydawnictwu ocene bardzo
dobra (5 w skali 1-5), a pozostali dobrg (4).

Wéréd odpowiedzi na pytanie nr 2, tj. ocen doty-
czacych psychospotecznych korzyéci uzyskiwanych
z czytania gazety [wziqwszy pod uwage trzy prze-
dzialy: duzej (66,8-100%), umiarkowanej (33,4—
66,7%) i niskiej (0-33,3%) liczebnosci], na pierwszym
miejscu znalazt sie¢ wglad w to, jak radza sobie inni
— te opcje zaznaczylo 80% ankietowanych. W prze-

dziale umiarkowanej liczebnosci zaznaczone zosta-
ly nastepujace korzysci: informacje na temat pozy-
tywnych stron ,zycia oddzialowego” (66%), wska-
zo6wki dotyczace efektywnego radzenia sobie
z sytuacja choroby (66%), wskazéwki/elementy wie-
dzy psychologicznej (66%), chwile rozrywki (66%),
poprawa nastroju /humoru (63%), przyjemne wra-
zenia estetyczne (60%), wsparcie psychiczne (57%),
poczucie wiezi z innymi (54%) i przydatne przepi-
sy kulinarne (57%); natomiast w przedziale niskiej
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liczebnosci: pomysty na wlasny wkiad do kolejnych
numerdéw gazety (26%) oraz inne (6%).

Na pytanie nr 3, ktére mialo forme otwartg,
odpowiedzialo 37% respondentéw. Uzyskane infor-
macje wskazujg na zakres tredci szczegdlnie poza-
danych w kolejnych wydaniach. Ankietowani na
pierwszym miejscu wymienili porady i zalecenia
specjalistow. W nastepnej kolejnosci: wywiady
z dzie¢mi przebywajgcymi na oddziale, tresci humo-
rystyczne, opisy ciekawych i wesolych sytuacji,
komiksy, krzyzéwki, zadania logiczne, ktére moga
wypelni¢ wolny czas, material zdjeciowy, a takze —
najmniej licznie — informacje na temat leczenia alter-
natywnego oraz dotyczace sportu.

Odpowiedzi na pytanie nr 4, dotyczace oczeki-
wan pacjentéw wobec oddzialowego personelu
leczacego i pedagogicznego w zakresie ich udziatu
we wspolredagowaniu czasopisma, wskazujg na
pierwszym miejscu zapotrzebowanie na tresci po-
chodzace od lekarzy (80%), nastepnie od psycholo-
ga (74%), pielegniarek (57%), dietetyka (49%), na-
uczycieli (34%) i rehabilitantow (29%).

Pytanie nr 5, dotyczace uczestniczenia badanych
we wspoltworzeniu dotychczasowych wydan cza-
sopisma ,Onko Okey”, ujawnilo, ze 26% os6b bra-
o juz w tym udzial, natomiast z odpowiedzi na
pytanie nr 6 wynika, ze 43% chcialoby to robi¢
w przyszlosci (z czego 37% samodzielnie, a 6%
z pomocg innych o0séb — pacjentéw, ich rodzicéw,
nauczycieli, psychologa).

Dyskusja

Projekt czasopisma redagowanego na oddziale
onkologii dzieciecej jest nowatorski. W dostepnym
piSmiennictwie nie znaleziono doniesief na temat
podobnego projektu, totez nie ma mozliwosci
poréwnania rezultatéw opisywanego badania
z doswiadczeniami innych autoréw. Nalezy wiec
rozpatrywac je jako doniesienia wstepne, wymaga-
jace dalszych badan i uszczegélowien. Zostang one
omoéwione na tle obserwacji psychologicznych doko-
nanych na oddziale oraz w odniesieniu do szerszej
perspektywy psychologicznej, zwigzanej zwlaszcza
z teorig i empirig z zakresu psychologii pozytywnej
i psychoonkologii.

Wyniki przeprowadzonej ankiety s zachecaja-
ce i potwierdzaja zasadno$¢ redagowania i wyda-
wania kolejnych numeréw ,Onko Okey”. Ankieto-
wani pozytywnie ocenili ten projekt, sa zadowoleni
z dotychczasowych numerdéw, chcieliby otrzymy-
wac kolejne, a spora czes¢ z nich deklaruje rowniez
che¢ udzialu w ich tworzeniu.

Osoby ankietowane najistotniejszg wartos¢
»,Onko Okey” widzag w poznawaniu sposobéw
radzenia sobie z kryzysem choroby onkologicznej,
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jakimi dysponuja inni pacjenci — maja wysokie zapo-
trzebowanie na wglad w narracje na ten temat. Moz-
na przypuszczad, Ze ma to zwigzek z poszukiwaniem
przez nich podpowiedzi dla wlasnego skutecznego
radzenia sobie oraz inspiracji do nadawania zda-
rzeniom sensu. Badania dowodza, ze w praktyce
mozna to z powodzeniem osigga¢ poprzez myéle-
nie narracyjne — opisywanie wlasnych przezy¢ [20].
Prawdopodobnie czytanie takich opiséw, wskazu-
jacych na pozytywne wzorce oparte na rzeczywi-
stym doswiadczeniu, réwniez moze by¢ pomocne.
Moze to sprzyja¢ wzbudzaniu pozytywnych emocji
i optymistycznych nastawien do wlasnych zmagan
oraz uruchamianiu efektywnych dziataii. Wiele
badan empirycznych (zwlaszcza opartych na teorii
spolecznego uczenia sie Alberta Bandury) potwier-
dza skutecznos¢ ksztaltowania postaw i zachowan
poprzez nasladowanie [21].

Mozna przypuszczaé, ze osoby, ktére zdecydo-
waly sie opisa¢ swoja historie i podzieli¢ sie nig, spo-
strzegaja siebie jako jednostki dobrze radzace sobie
w sensie psychospolecznym albo przynajmniej chca
sie takimi widzie¢. Dysponujgc takimi zasobami
radzenia sobie, ktére pozwalajg im na pozytywne
przewartosciowanie swojej sytuacji, oraz na tyle
duza otwartoscia, by podzieli¢ sie swoja narracja na
tamach gazety, moga pelni¢ wazna funkcje mode-
lujaca wobec innych. Zarazem ksztaltuja oni swoje
doswiadczenie i umacniajg wlasne korzystne nasta-
wienie przez samointerpretacje [22].

Refleksyjne przepracowanie wlasnej biografii,
zwlaszcza momentéw kryzysowych, i dzielenie sie
we wspierajacym $rodowisku nadawanymi przez
siebie znaczeniami przez publikowanie ich lokuje te
narracje pomiedzy terapia a literatura. Dzieki te-
kstom dotyczacym reakcji na rozpoznanie choroby
i walki z nig pacjenci moga lepiej zrozumie¢ siebie
oraz nature swoich probleméw i trudnosci. Moze to
prowadzi¢ do pozytywnej, trwalej zmiany w postrze-
ganiu siebie, w aktualnych relacjach oraz ogodlnie
rozumianej jakosci zycia, a takze wskazywac droge
kolejnym pacjentom — czytelnikom.

Mnogo$¢ pozostatych opcji wybranych w odpo-
wiedzi na pytanie nr 2, dotyczacych korzysci z czy-
tania gazety (w przedziale umiarkowanej liczebnosci
byly to kolejno: informacje na temat pozytywnych
stron ,zycia oddzialowego”, wskazéwki dotyczace
efektywnego radzenia sobie z sytuacja choroby, wska-
zéwki/elementy wiedzy psychologicznej, chwile roz-
rywki, poprawa nastroju, przyjemne wrazenia este-
tyczne, wsparcie psychiczne, poczucie wiezi z innymi
i przydatne przepisy kulinarne), wchodzacych zaréw-
no w sktad korzysci o charakterze wsparcia informa-
cyjnego, jak i emocjonalnego, pozwala sadzi¢, ze
gazeta jest nosnikiem réznorodnych pozytywnych
tresci.
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Odbiorcy czasopisma (rodzice/opiekunowie oraz
hospitalizowane dzieci i mlodziez) maja tez zapo-
trzebowanie na czerpanie wsparcia ze strony per-
sonelu oddzialu - oczekujq interesujacych i przy-
stepnie napisanych artykuléw, zwlaszcza ze strony
lekarzy. Mozna przypuszczaé (wskazuja na to
codzienne rozmowy na oddziale), ze chodzi tu
przede wszystkim o dostarczanie przez specjalistow
jeszcze wiekszej dozy wsparcia informacyjnego,
przekazanego w taki sposéb, by bylo ono Zrédlem
zaréwno wiekszej orientacji w sytuacji, poczucia
wplywu i kontrolowalnosci, jak i otuchy, nadziei
oraz sily do dalszych zmagan z choroba.

Czasopismo stanowi wiec pewnego rodzaju wy-
zwanie takze dla personelu. Jego podjecie moze sie
okaza¢ trudne ze wzgledu na problemy z wygospo-
darowaniem czasu, ale rownocze$nie bardzo roz-
wojowe, zwlaszcza w wymiarze ¢wiczenia empatii,
dostosowania form przekazu informacji do mozli-
wosci odbioru 0s6b nieprofesjonalnych (ale zarazem
szczegoblnie zainteresowanych), komunikowania
odpowiedzi na zadawane im pytania w sposéb inte-
resujacy i przystepny. Rozwijany w przyszlosci
wspotudziat cztonkéw zespotu leczacego w tworze-
niu gazety moze sprzyjac integracji pacjentéw z pro-
fesjonalistami.

Srodowisko szpitalne staje sie dzieki takim dziata-
niom bardziej przyjazne dla pacjentéw, a przystep-
nie udzielane wsparcie informacyjne i psychoeduka-
gja sprzyjaja adaptacji i efektywnej wspétpracyl.

Wszelkie dziatania, ktére sprzyjaja poprawie re-
lacji miedzy lekarzami i pozostalymi czlonkami
zespolu leczacego a pacjentami (ktérymi w pedia-
trii sg takze rodzice leczonych dzieci), powinny by¢
rozwijane i wzbogacane o nowe formy. Poprawa tej
wspOlpracy (adherence) jest bowiem podstawa reali-
zacji planu terapeutycznego, niezbedna dla popra-
wy wynikéw terapii onkologicznej [24].

Redagowanie czasopisma, cho¢ tak pozytywnie
przyjete i oczekiwane w dalszej perspektywie przez
pacjentéw, nie jest dzialaniem latwym w realizacji
takze dla nich samych. Dowodza tego zaréwno roz-
mowy i obserwacje na ten temat w codziennym
»zyciu oddzialowym”, jak i odpowiedzi na pytania
nr 51 6 w ankiecie. Na razie niespelna 1/3 os6b

ankietowanych uczestniczyla aktywnie w redago-
waniu ,Onko Okey”, a nieco mniej niz polowa oséb
chciataby to robi¢ w przyszlosci. Niezadeklarowa-
nie zaangazowania we wspodlredagowanie czasopi-
sma ze strony pozostatych ankietowanych nie budzi
zdziwienia. Trudno bowiem oczekiwaé réwno-
rzednego poziomu kreatywnosci i podjecia sie
wspoélredagowania ze strony wszystkich oséb,
zwlaszcza w obliczu tak trudnych sytuacji, jakich
doswiadczajg podczas zmagan z chorobg nowo-
tworowgq. Niektérym moze zwyczajnie brakowac
czasu, sily lub zdolnosci do podjecia sie tego typu
zadania (lub aktualnie nie majg gotowosci czy wia-
ry we wlasne sily, co jednak z czasem moze ulec
zmianie). Ponadto w nowej sytuacji potrzeba czasu
na oswojenie sie i wigczenie w realia zycia danej
grupy. Niemniej aktualna tendencja jest juz teraz
wzrostowa — wiecej 0os6b chcialoby w przysztosci
przystapi¢ do wspoélredagowania, niz uczynito to
do tej pory.

Mimo réznego rodzaju trudnosci wykonawczych
wydaje sie, ze warto rozwijac idee redagowania
gazety, a nawet propagowac tworzenie podobnych
wydawnictw na innych oddziatach onkologii dzie-
cigcej. Poziom zapotrzebowania i zadowolenia
pacjentéw jest wysoki, a atrakcyjna i wygodna for-
ma czasopisma, ktére kazdy pacjent moze bezplat-
nie dosta¢ na wlasnosé¢ (dzieki wsparciu Fundacji
sIskierka”), pozwala na spokojne, w razie potrzeby
nawet wielokrotne czytanie interesujacych tekstéw.

Rozdawanie papierowych egzemplarzy gazety
stanowi sympatyczny element uzupelniajacy pod-
czas terapeutycznych rozméw psychologicznych
prowadzonych z nowo przyjmowanymi pacjenta-
mi. Ich zapotrzebowanie na wszelkie informacje jest
duze, a jednoczesnie poziom stresu tak wysoki,
ze uzyskanie dodatkowych wspierajacych tresci,
przekazanych w interesujacej i przystepnej formie,
jest bardzo dobrze przyjmowane. Kiedy niepokéj
zwigzany z przyjeciem na oddzial nieco sie zmniej-
sza, pacjenci moga spokojnie obejrze¢ i poczytaé
gazete, wytwarzajac w sobie bardziej optymistycz-
ne nastawienie do leczenia.

Rola pozytywnych emocji w ich dalszym radze-
niu sobie z choroba i z dlugotrwatym, obcigzajacym

IWarto w tym miejscu wspomnie¢, ze uwzglednienie wagi tych potrzeb u pacjentéw wszystkich oddziatow Gérnoslaskiego Centrum Zdro-
wia Dziecka doprowadzito kilka lat wczesniej (w 2009 r.) do opracowania przez psychologa klinicznego psychoedukacyjnej bajki pt. ,Wypra-
wa po skarb zdrowia. Przewodnik podréznika” [23], ktéra od tej pory jest rozdawana nowo przyjmowanym pacjentom. Ofiarowanie dziec-
ku kolorowej, dowcipnej, a zarazem pomocnej ksiazeczki podczas jego pierwszych chwil w szpitalu (w izbie przyje¢) moze wytworzyé
u niego pozytywne i wspdtpracujace nastawienie, umozliwi¢ przekazanie mu niezbednych informacji w interesujacej formie, zminimali-
zowac jego stres oraz zakomunikowac rodzicom troske o potrzeby psychiczne ich dzieci oraz dazenie do ich podmiotowego traktowania.
Mozliwe jest tez wczesniejsze przygotowanie dziecka do hospitalizacji z pomoca tej psychoedukacyjnej bajki — jest ona bowiem dostep-
na w formacie flash na stronie: www.gczd.katowice.pl. Kolejne drukowane edycje, finansowane sa przez fundacje (ostatnia — IV — ze $rod-
kéw Fundacji Wspélna Droga w ramach projektu realizowanego przez Fundacje ,,.Dr Clown” pt. ,,Z przewodnikiem jest tatwiej”). Szpital-
ny przewodnik zostat bardzo pozytywnie przyjety przez pacjentéw w GCZD, a od biezgcego roku dzieki dziataniom Fundacji trafit tez do

innych duzych szpitali pediatrycznych w Polsce.
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psychofizycznie leczeniem, jest kluczowa. Istnieja
dowody empiryczne, ze w rezultacie ich przezy-
wania dochodzi do poszerzania uwagi, poznania
oraz dzialania, zwlaszcza w postaci twdrczego roz-
wigzywania probleméw, co z kolei stwarza warunki
do budowania r6znego rodzaju zasobéw: fizycznych,
intelektualnych i spotecznych (model Fredrikson).
Osoby przezywajgce wiecej pozytywnych emocji
maja bogatsze zasoby, zwlaszcza zdrowotne i odno-
szace sie do wsparcia spolecznego. Moga one by¢
w przyszlosci wykorzystane w radzeniu sobie
z wyzwaniami zycia i trudnymi sytuacjami [18].

Jak dowodza badania, zwiekszeniu efektéw dzia-
tania pozytywnych emocji przy budowaniu zaso-
béw sprzyja ich pomnazanie, czyli kapitalizacja.
Realizuje sie ona dzieki wymianie emocji pozytyw-
nych w interakcji spolecznej poprzez relacjonowa-
nie, opowiadanie, wspominanie pozytywnych
wydarzen, co buduje zasoby interpersonalne, ksztal-
tuje pozytywny obraz wlasnej osoby, porzadkuje
pamie¢ biograficzng i wzmacnia wiezi miedzy ludz-
mi [25]. Realizacja takich przedsiewzie¢ jak ,Onko
Okey” wydaje sie dobrym sposobem na tego typu
kapitalizacje.

Jak juz wspomniano na wstepie, ogélnym celem
wsparcia psychospolecznego udzielanego pacjen-
tom onkologicznym jest poprawa jakosci ich zycia,
bedacej wypadkowa poczucia szczescia i satysfak-
cji z zycia osigganych w drodze indywidualnego
rozwoju psychicznego [1]. Zwiekszanie wewnetrz-
nych zasob6éw realizuje si¢ poprzez rozwoj spraw-
noéci (zwanych w nurcie psychologii pozytywnej,
za jego tworca — Seligmanem, cnotami) [1, 26], kto-
re przyczyniaja sie z kolei do zwiekszenia sil psy-
chicznych. W podtrzymywaniu i rozwijaniu sit do
radzenia sobie z chorobg szczegélng wage przypi-
suje sie sprezystoéci psychicznej (resiliency).

Sprezystos¢ [27] to zespdt umiejetnosci skutecz-
nego radzenia sobie ze stresem o duzym nasileniu
polegajacych na elastycznym, twérczym radzeniu
sobie z przeciwno$ciami, wsrdd ktérych centralng
role odgrywa zdolnoé¢ do oderwania sie od nega-
tywnych doswiadczen i wzbudzania pozytywnych
emocji. Osoba o wlasciwosciach resiliency potrafi
nagia¢ swoje schematy poznawcze i spostrzegac pro-
blemy jako wyzwania i szanse, wykorzysta¢ wiedze
W sposob elastyczny, wzbudzaé pozytywne emocje,
majac nadzieje na korzystny wynik radzenia sobie
z przeciwnosciami zycia. Jej radzenie sobie mozna
nazwacé proaktywnym. Dysponuje tez znacznymi
kompetencjami spolecznymi: zdolnoscig tworzenia
i kultywowania wiezi oraz dawania innym wsparcia
spolecznego.

Mozna przypuszczaé (w przyszloéci warto by to
poddac weryfikacji empirycznej), ze publikowanie
na lamach oddzialowego czasopisma wlasnych
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materialéw ukierunkowanych na wspieranie sku-
tecznego radzenia sobie ze stresem choroby z jed-
nej strony wynika z zasobéw sprezystosci autoréw,
a z drugiej zwrotnie je u nich intensyfikuje. Moze
tez stanowi¢ impuls do rozwoju tej cechy u innych
czytelnikow.

Z dobrostanem pacjentéw onkologicznych bli-
sko powigzane jest pojecie podmiotowego umoc-
nienia (empowerment). Zaklada sie, ze jest ono dru-
gim kluczowym zasobem ochronnym u oséb
przewlekle chorych, obok sprezystosci psychicznej,
tak waznej dla wzbudzenia pozytywnych emocji
w sytuacjach trudnych i skutecznego odrywania sie
od negatywnych do$wiadczen. Podmiotowe umoc-
nienie odnosi sie do zdolnosci aktywnego uczest-
nictwa w wydarzeniach istotnych dla zycia jednost-
ki. Zawiera w sobie cztery komponenty: kompetencje
osobiste, nastawienie grupowe, samostanowienie
i pozytywna tozsamo$¢ osoby przewlekle chorej.
Wymiar kompetencji osobistych obejmuje zdolno-
Sci osoby do stawiania przed sobg wyzwan i dgzenia
do ich realizacji. Nastawienie grupowe przejawia
sie zdolnoscig do uczestnictwa w grupach i dziata-
nia z korzyscig nie tylko dla siebie, lecz takze dla
grupy. Samostanowienie polega na bronieniu swo-
ich praw i swobodnym wyrazaniu opinii, natomiast
pozytywna adaptacja do choroby przejawia sie
realistyczng akceptacja wlasnych ograniczen przy
jednoczesnym przekonaniu, ze choroba nie jest
w stanie zdominowa¢ calego zycia [28]. Wydaje sie,
ze taki projekt, jak redagowanie oddzialowego cza-
sopisma, moze sprzyjaé rozwijaniu tych wymiaréw
podmiotowego umocnienia i za ich posrednictwem
zwieksza¢ dobrostan pacjentow.

Pacjenci onkologiczni, bedgc w sytuacji znaczne-
go kryzysu, maja potrzebe ,dazenia do sensu”. Ana-
liza wlasnej biografii (i dzielenie sie pozytywnymi
narracjami) z pewnoscig sprzyja rozwojowi tej ,,cno-
ty”, podobnie jak rozwojowi kreatywnosci, nabiera-
niu dystansu do zdarzeh poprzez humorystyczne
dygresje, uruchamianiu optymistycznych i pelnych
nadziei nastawien czy poczuciu wlasnej wartosci
i sprawstwa.

~,Cnoty” te, opisywane w kontekscie nowych —
ujmowanych w §wietle zalozen psychologii pozy-
tywnej — aspektéw pojecia jakosci zycia w psycho-
onkologii [1], wieficzy dazenie do rozwiniecia
i poszanowania u pacjentéw obszaru duchowosci,
wynikajacego z poczucia istnienia czego$ wiecej
i czego$ ponad wlasna osoba (Boga, Absolutu, Natu-
ry itp.). Czeé¢ wypowiedzi zamieszczonych na stro-
nach ,Onko Okey” zawiera tresci odnoszace sie do
tego rodzaju sit — ptynacych z duchowosci.

Psychologia naukowa traktuje te problematyke
bardzo ostroznie (w dostownym rozumieniu psy-
chologia jest wprawdzie ,nauka o duszy”, ale musi
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by¢ oparta na obiektywnych podstawach nauko-
wych), jednak wazne jest, by w praktyce psychoon-
kologicznej znajdowac czas, miejsce i odpowiednie
formy dla odwolywania sie do tego metazasobu
radzenia sobie z choroba.

Jest to szczeg6lnie wazne w pracy z rodzicami
ciezko i nieuleczalnie chorych dzieci, ukierunkowa-
nej na zwiekszenie skutecznosci radzenia sobie
z dlugotrwalym stresem zyciowym. Skutecznos¢ te
mozna ujmowac jako utrzymanie lub poprawe holi-
stycznie rozumianego zdrowia w poszczegdlnych
jego wymiarach (biologicznym, psychologicznym
spolecznym i duchowym), pomimo do$wiadczania
silnego obcigzenia i zakldcenia, generowanego przez
dlugotrwaly stres zwigzany z przewlekla czy zle
rokujaca choroba dziecka. Badania dowodza, ze
dzieki duzym zasobom duchowosci (rozumianej
jako zdolnos¢ osoby do transcendencji) nawet tak
powazne kryzysy zyciowe moga prowadzi¢ do
tworczej adaptacji rodzica, utrzymania lub wrecz
osiggania przezen wyzszego poziomu zdrowia niz
przed wystapieniem zagrozenia [29, 30]. Wszelkie
formy wsparcia psychospolecznego, w tym taki pro-
jekt, jak redagowanie gazety, powinny promowac
tematyke réznorodnych ,zasobéw zdrowia”, w tym
zwigzanych z duchowoscia.

W procesie osiggania przez rodzicéw pozytyw-
nej adaptacji niezbedna jest na ogét rewizja ich oso-
bistych doswiadczen i wiedzy, wiara w przyszlosé
i przekonanie, Ze zycie moze mie¢ warto$¢ mimo
ciezkiej choroby ukochanego dziecka. Te mozliwo-
sci wyplywajace, jak sie zdaje, w duzej mierze
z zasobow duchowych, a rozwijane przez wglad
i samointerpretacje, moga pomodc im odnalez¢
nadzieje i motywacje, snu¢ nowe plany i poszuki-
waé nowych celéw oraz strategii dziatan i nowych
wartosci. Miarg osiggniecia sukcesu wydaje sie w ich
sytuacji podtrzymanie lub polepszenie dotychcza-
sowej jakosci zycia z uwzglednieniem ograniczen
wynikajacych z choroby dziecka, jednakze nie
w aspekcie kontroli Zycia przez te ograniczenia,
a w aspekcie ich przekraczania [31]. Rodzice zacho-
wujacy dobra jakos¢ zycia pomimo doswiadczane-
go cierpienia i codziennych trudnosci zyciowych
zwigzanych z ciezkimi chorobami ich dzieci to
zatem ci, ktérzy szukaja nowych sposobéw samo-
realizacji, prowadzacych do rozwoju i dobrego
samopoczucia. Proponowanie im aktywnosci pobu-
dzajacej kreatywno$¢ i pozytywne przewartoscio-
wanie sytuacji (np. takiej, jak wspoéttworzenie cza-
sopisma) moze temu sprzyjac.

Podczas staran o przywrécenie zdrowia dziecku
trzeba pamietaé, ze na proces leczenia — rozumiane-
go jako zewnatrzpochodna interwencja medyczna,
ktorej celem jest likwidacja procesu chorobowego —
moze i powinien naklada¢ sie proces ,zdrowienia”

(healing). Proces ten, w obszarze nowatorskich kierun-
kéw promocji zdrowia, okresla sie jako generowany
z wewnetrznych zasobéw jednostki. Zdrowienie
odnosi sie do ogétu proceséw psychobiologicznych,
ktére zachodza w ustroju na poziomie fizycznym,
umystowym, emocjonalnym i duchowym [32]. Zaso-
by duchowe moga mie¢ istotny wplyw na psychicz-
ne poczucie zdrowienia, a nawet czasami stymulo-
wac zdrowienie fizyczne. W sytuacji, gdy duchowe
zasoby wewnetrzne s niewystarczajace, skuteczny
wplyw moga wywiera¢ interwencje psychologiczne
i wsparcie spoteczne. Zmieniajg one bowiem u pa-
cjentéw postrzeganie siebie i swoich probleméw [33].
W rezultacie uruchomienia skutecznych strategii
radzenia sobie moze dojs¢ nie tylko do odzyskania
réwnowagi biologicznej, psychologicznej, spolecznej
i duchowej, ale nawet potraumatycznego wzrostu
osobowego.

Podsumowanie

Uzyskane wyniki badania ankietowego wskazu-
ja na wyraznie pozytywny odbiér przez pacjentéw
prowadzonego w oddziale onkologii dzieciecej pro-
jektu redagowania przez nich, a jednoczes$nie dla
nich czasopisma ,Onko Okey”. Wydaje sie, ze istot-
na role wspierajaca odgrywa nawet chwila relaksu
i zapomnienia o biezacych troskach, czy efekt syner-
gii uzyskany dzieki wspoéldzialaniu wielu oséb,
reprezentujgcych rézne do$wiadczenia i punkty
widzenia.

Czasopismo jest no$nikiem tresci majgcych walo-
ry réznych form wsparcia, zwlaszcza informacyjne-
go, emocjonalnego i duchowego, sprzyjajacego efek-
tywnej i tworczej adaptacji do kryzysu wynikajacego
z choroby nowotworowej dziecka. Czytanie i tym
bardziej tworzenie przez pacjentéw narracji opisu-
jacych zmaganie sie z chorobg oraz opracowywanie
innych materiatéw do publikacji (takze z udzialem
personelu leczacego i innych o0séb), moze sprzyjac
skutecznosci radzenia sobie pacjentéw, a takze przy-
czynia¢ sie do rozwoju ich zasobéw osobowych,
pomimo doznawanych streséw i ograniczen. Praw-
dopodobnie moze stymulowaé sprezystos¢ psy-
chiczna i podmiotowe umocnienie, przyczyniajac
sie w efekcie do poprawy jakosci zycia pacjentéw,
a takze ich potraumatycznego wzrostu.

Dotychczasowe obserwacje wskazuja, ze warto
podjaé dalsze starania o rozwéj tego projektu,
a nawet rekomendowac jego wprowadzenie na
innych oddzialach onkologicznych.
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