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PROTOTYPOWANIE

CHONIAKA

PrzeprowadziliSmy badania wsrod osob nalezgcych do grupy Niepochtonieci.

Analizujgc zebrane dane wywnioskowaliSmy jakie sg potrzeby tej grupy. Jest to
gtownie tatwy dostep do wiedzy oraz oswajenie choroby w ogole spoteczenstwa.
Dodatkowo dowiedzieliSmy sie jak waznym zasobem jest strona internetowa
fundacji i grupa na facebooku.

W ramach warsztatow wygenerowalismy wiele pomystow, ktére mogty nam
pomaoc spetnic potrzeby badanej spotecznosci.

Ostatecznie utworzylismy prototyp plakatu, zachecajgcego atrakcyjng grafika,
ktory mogtby zawisngc w réznych przestrzeniach publicznych.

Dodatkowo przygotowalismy internetow?/ prototp przychodni, aby w ten sposob
zbadac jaki miatby odbior w swoim docelowym otoczeniu.

PrzeprowadziliSmy testy uzytecznosci plakatu. Ogolny odbior byt pozytywny.
W wyniku obserwacji dowiedzieliSmy sie miedzy innymi, ze warto wprowadzic
do niego bardziej radosne kolory oraz przemyslec uzycie kodu QR.



WPROWADZENIE

Czas dziatania Fundacji przypada na okres koronawirusa. Okres
kwarantanny i izolacji spotecznej sprawit, ze strefa internetowa stata
Sie jeszcze wazniejsza niz wczesniej. Do dzisiaj gtdbwnymi platformami
komunikacji stata sie strona Fundacji oraz jej media spotecznosciowe.
Dlatego nasze badania zaczeliSmy wtasnie od platform Fundacji i
stamtgd pozyskiwalismy osoby do wywiadow.
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Antoni Jankowski udostepnit link.
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y 4 Wystartowato badanie dotyczace korzystania ze wsparcia
B A D A N psychiatrycznego przez osoby chorujgce na chtoniaka:
— Pomozesz Fundacji Pokonaj Chtoniaka dziatac skutecznigj!
— Ankieta jest anonimowa i krotka. Czas jej wypetnienia to ok. 5 minut.
P oSt Nna g ru p | e — Poszukujemy tez osob, ktore zgodzityby sie z nami porozmawiac o

swoim doswiadczeniu - szczegoty w formularzu!
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CEL BADANIA

Badanie potrzeb w kontekscie wsparcia psychologicznego osob
z doSwiadczeniem chtoniaka.

METODY BADAWCZE

* ankieta
e wywiady
e netnografia




ANKIETA

e 20 odpowiedzi

e 16 kobiet, 4 mezczyzn

GLOWNE OBSZARY

objawy wymagajgce wsparcia psychiatrycznego
wyobrazenia o wsparciu psychiatrycznym
korzystanie z pomocy psychiatrycznej oraz jej forma
powody siegniecia po wsparcie psychiatryczne

czynniki zachecajgce lub powstrzymujgce od
siegniecia po wsparcie



CZY W TRAKCIE LECZENIA
CHLONIAKA WYSTAPILY U CIEBIE
OBJAWY WYMAGAJACE WSPARCIA
PSYCHIATRYCZNEGO?

Trudno powiedziec
3

Nie
Tak
12

CZY KORZYSTASZ Z POMOCY
PSYCHIATRYCZNE])?




WYWIADY o

Gtowne tematy
podczas rozmow

"to miato dla mnie duze znaczenie, ze
zawsze moge do niej zadzwonic i ona

| o mnie wystucha"
e rola wsparcia bliskich oraz

kontaktu z innymi chorujgcymi
e rola platform internetowych
oraz ich funkcjonowanie (osoby z doswiadczeniem
, . : : : chtoniaka)
e doswiadczenia w sieganiu po
wsparcie psychiatryczne

,Nawet jak te komentarze sie czyta to
tam jest duzo wsparcia.”




GLOWNE CZYNNIKI POWSTRZYMUJACE PRZED
SIEGANIEM PO WSPARCIE PSYCHIATRYCZNE

e pbrak wiedzy o mozliwosci wizyty
u psychoonkologa

®* przeczucie, ze pomoc nie jest
konieczna, a osoba chora
poradzi sobie sama

e 7te doswiadczenia zwigzane z
pomocg psychiatryczng

e |ek przed przyjmowaniem
kolejnych lekow

"Uwazatam, ze sama sobie poradze."

"Nie chce przyjmowac kolejnych
lekow"

"Nikt mi go nie zaproponowat."

(osoby z doswiadczeniem
chtoniaka)



NETNOGRAFIA

czyli badania przestrzeni
internetowych Fundacji

GLOWNE OBSZARY

e zbadanie platform komunikacjl
fundacji

e czy platformy komunikacji dziatajg
razem?

e W jaki sposob platformy s3g
wykorzystywane przez uzytkownikow?

e czego W platformach Fundacji brakuje
uzytkownikom



STRONA INTERNETOWA

Strona chloniak.org jest gtownym zasobem Fundacji, jest na niej bardzo duzo
cennych zasobow i cennych informacji, jednak w obecnej formie trudno sie po
niej poruszac. Brakuje w niej opcji wyszukiwania konkretnych informacji.
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GRUPA NIEPOCHLONIECINAFB

Grupa Niepochtonieci jest bardzo aktywng spotecznoscig, na ktore
wymieniajg sie swoimi doswiadczeniami. Jednak na grupie réwniez po

ludzie
awiajg sie

=

=

pytania wymagajgce konsultacji specjalistdow, a nie spotecznosci. W takiej sytuacji
czesto padajg sprzeczne i niesprawdzone odpowiedzi od ludzi.
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Grupa strony Fundacja Pokonaj Chtoniaka

NiePochtonieci - Pokonaj
Chtoniaka

& Grupa Prywatna - 2,4 tys. cztonkow
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Hej. W poniedziatek zaczynam chemie. Mam chioniaka Hodgkina.
Strasznie sie boje. Lekarz powiedziatl, ze nie powinnam mieé zadnych
negatywnych objawdw, oprécz ewentualnych wymiotdw... Maz bardzo
czesto jest w delegadji... Czy myslicie, ze po chemii dam rade dojechac
autem do domu 170km? | co z wlosami? Kiedy zaczng wypadac?
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Zobacz 15 wezesniejszych odpowiedzi Wszystkie komentarze »

Ja .réwnie?jak wyzej, doradzitbym podrézowanie
samemu. Kazdy organizm reaguje inaczej, mnie po
pierwszych dwéch chemiach doéé mocno dreszeze tapaty,
i zawsze kto$ mnie wozi, mimo Ze nie mam daleko, bo ok
50 km. Po 3 i 4 w miare okej sie czulem, ale mimo
wszystko w auto nie wsiadtem. Wiec zawsze bezpieczniej
dla Ciebie, gdybys miata mozliwos¢ z kims jechad. &
Trzymaj sie ! « Dasz rade «; nie taki diabel straszny &
ja dopiero zaczynatem, a juz potowa za mna J & wiec
nie jestes sama ! Powodzenia &
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2 listopada 2021 -8
Dzis otrzymatam taki wynik PET czy jest ok??
{od wezoraj spuchia lewa noga cala po 2 dniach

od wyrwania zeba (nie otrzymata antybiotyku

pomimo opuchlizny) JPET jest z dnia 20
paZdziernika.
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SESJE LIVE

Jak podkreslali nasi rozmdéwcy bardzo interesowato ich uczestniczenie w sesjach.
Zniechecat ich jednak jezyk, ktory jest akademicki i trudny do zrozumienia. Nie
zawsze wiadomy jest kolejny termin sesji. Wtedy mozna ustawicC newsletter, ktory
poinformuje o zblizajgcym sie spotkaniu. Niestety przypomnienie o ses;ji
dostalismy dopiero dzien przed.
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e Dostep do informacji o leczeniu i

WN'OSK' chorobie

e Kontakt z bliskimi i innymi

pacjentami

e Przekonanie o sieganiu po pomoc

Glowne obsza ry psychiatry w krytycznym momencie

e PrzeSwiadczenie ze mozna
poradzi¢ sobie bez pomocy

e Potrzeba normalnosci

e Potrzeba oswajania choroby

e Nie traktowanie jak ,,porcelanowg
lalke”




Dostep do informacji o leczeniu i chorobie

e aktualnie dostep do wiedzy na temat choroby i
procesu leczenia jest utrudniony, a informacje
przekazywane niezrozumiatym jezykiem

e potrzeba dostepu do tresci przekazywanych
prostym, nienaukowym jezykiem

* tatwe miejsce dostepu (np. czytelna strona
iInternetowa)

e dostep do takich informacji jest duzg pomocg dla
0osoby chorujgcej oraz jej bliskich



Kontakt z bliskimi i innymi pacjentami

e Wystepuje duza potrzeba przebywania i rozmowy z
innymi osobami chorujgcymi oraz z bliskimi i rodzing

® najwazniejsze zrodto wsparcia i motywacji

® Wwazna jest potrzeba rozmowy, spotkania lub
mozliwosc wymiany doswiadczen na platformach
komunikacyjnych (grupa Facebook)

e "Poczutem ze nie jestem sam, ze ktos tu jest, ze to tez
jest ktoS mtody." (osoba z doswiadczeniem chtoniaka)



Przekonanie o sieganiu po pomoc psychiatry
w krytycznym momencie

e 0soby chorujgce decydujg sie siegngC po pomoc
psychiatry lub psychologa dopiero w
najtrudniejszym i krytycznym momencie choroby |
SWO0jego samopoczucia

e rzadko decydujg sie siegngC po wsparcie
psychiatryczne na poczgtku swojej choroby



Przeswiadczenie ze mozna poradzic sobie
samemu

* 0soby chorujgce starajg sie i czujg, ze powinny
poradziC sobie bez niczyjej pomocy

® siegniecie po pomoc czesto kojarzone ze
staboscig i poczuciem nieradzenia sobie



Potrzeba normalnosci i oswajania choroby

e 0soby chorujgce chcg zyC w poczuciu "normalnosci'-
odnosi sie to do sposobu traktowania przez ludzi
oraz trybu zycia i funkcjonowania

e Wystepuje potrzeba rozmawiania o chorobie i
oswajania jej wsrod bliskich i spoteczenstwa, tak aby
nie byt to temat tabu



Nietraktowanie jak ,,porcelanowg lalke”

® 0soby chore sg traktowane przez pryzmat choroby

e 0soby chorujgce nie chcg bycC traktowane ze zbyt
duzg ostroznoscig czy nawet lekiem

* WSrod spoteczenstwa brakuje empatii i uwaznosci-
przewaza lek przed chorobg oraz osobg chorujgcg



NARZEDZIA
PROJEKTOWO-BADAWCZE

Wypracowane na podstawie zebranego
materiatu badawczego
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NARZEDZIA
PROJEKTOWO-BADAWCZE: PERSONA

e Persona to proste narzedzie stuzgce do projektowania rozwigzania z
myslg o docelowym uzytkowniku. Nasza persona - Pomocna Patrycja
- reprezentuje cechy charakterystyczne dla osob z doswiadczeniem
chtoniaka.

e Na podstawie analizy zebranego materiatu badawczego (wywiady,
ankieta + analiza strony Fundacji Pokonaj Chtoniaka i grupy tejze
Fundacji na Facebooku chcielismy stworzyc rozwigzanie, ktore
odpowie na potrzeby osob z doSwiadczeniem chtoniaka:

o potrzeby tatwego dostepu do informacji o chorobie |
o pokazania mozliwosci siegania po wsparcie psychologiczne i/lub
farmakologiczne.




e Od dwodch lat
choruje na
chtoniaka

PERSONA

POMOCNA PATRYCJA

e Zaprzyjaznita sie

38 |at
Z kobietg
chorujgcg na
POTRZEBY: BLOKERY: Cmomijg
- rzetelna wiedza nt. - trudny dostep do |
choroby wiedzy o leczeniu

- uwaza, ze sama
sobie poradzi

- przekonanie, ze do
psychiatry zgtasza sie,
gdy sie siegnie dna

- oswajanie choroby

- nietraktowania jak

porcelanowgq lalke

MOTYWATORY:

- kontakt z bliskimi
- ZNnajomosci z innymi
pacjentami

- Wspieranie innych e Ma e Jest w grupie FB
wspierajgcg Niepochtonieci
rodzine




NARZEDZIA
PROJEKTOWO-BADAWCZE: PROTOTYP

e Prototyp produktu to wypracowane przez nas rozwigzanie, ktore ma
za zadanie w realny sposob odpowiedzieC na potrzeby osdb z
doswiadczeniem chtoniaka.

e Rozwigzanie, ktore wedtug nas odpowiada na te potrzeby to PLAKAT z
kodem QR. Jest to prosta forma z nutkg innowacyjnosci (kod QR, ktory
odsyta uzytkownika do strony Fundacji, gdzie znajduje sie baza wiedzy
nt. réznych rodzajow chtoniaka), ktora moze zawisngl w
przychodniach, szpitalach - miejscach, gdzie przychodzg osoby
chorujgce na chtoniaka w celu zrobienia badan, czy wizyty u lekarza.



PROTOTYP
| [EGO ZALETY

CHEONIAK NIE ZABIERA M| CZASU I BLISKIMI

e Prosta forma wymagajgca niewielkich
naktadow finansowych

e Kod QR odsytajgcy do strony Fundacji, gdzie
znajduje sie cata baza wiedzy nt. chtoniaka

e Neutralno-pozytywny wydzwiek nawigzujgcy
do siegania po pomoc i normalizujacy j3

e Atrakcyjnosc¢ wizualna

e Miejsca, w ktorych plakaty mogtyby
zawisngc (przychodnie, szpitale), pozwalajg
dotrzec do duzego grona odbiorcow




JAK TESTOWALISMY NASZ
PROTOTYP? - PLAKAT

e Plakat, ktory zaprojektowalismy umiescilismy w aplikacji Figma na tablicy z
innymi plakatami, ktore potencjalnie mogtyby sie znajdowac w przychodni lub
szpitalu.

e Zeby zobaczy¢ czy wypracowane przez nas rozwigzanie zadziata poddalismy go
testowaniu. W tym celu spotkaliSmy sie online z 6 osobami z doswiadczeniem
chtoniaka i poprosiliSmy je o wyobrazenie sobie, ze znajdujg sie w przychodni i
widzg (przedstawiong na nastepnym slajdzie) tablice z plakatami.

e PytaliSmy osoby:

o 0o to, czy ktorys plakat przycigga ich uwage

o czy ogladajg i czytajg plakaty wiszgce w przychodniach, szpitalach
© 0 to, co uwazajg o naszym plakacie

o jakie widzg plusy, a jakie minusy plakatu

o czy skorzystatyby z opcji zeskanowania kodu QR




TESTOWANIE PROTOTYPU

LU R
W LAMACE FIDERAMU PLOMLAETYAS MARA FSIRY . Fi
ARIPSTRACIA TFLEFMICTHA
TEL: 537 -474- 574

CHEORIAK NIE TABIERA MI CZASU I BLISEIM

A WA 4 TR P B

KLESZCZOWE ZAPALENIE
MAOZGU TO GROZNA CHOROBA

MIE PRZEOQCZ ZAGROZEMNIA
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Nasze rozwigzanie - plakat - poddaliSmy testowaniu przez
aplikacje Figma.



WYNIKI TESTOW:
CO SIE SPRAWDZIEO? CO NIE?

NA PLUS:
e Proste rozwigzanie, ktore moze sie sprawdzi¢ na wiekszg skale
e Rozwigzanie odpowiada na zbadane potrzeby osob doswiadczajgcych
chtoniaka
e Tresc plakatu w lekki sposob nawigzuje do siegania po wsparcie; "daje
nadzieje na normalne zycie z diagnozg"
NA MINUS:
e CzesC 0sOb nie umie i nie korzysta z kodow QR
e Niektorzy nie czytajg plakatow, ignorujg je wzrokowo
e Plakat moze by¢ dla niektdorych zbyt przygnebiajgcy




PODSUMOWANIE

e Fundacja "Pokonaj Chtoniaka" daje dostep do wielu
informacji na temat choroby, jednoczesSnie nie przekazujgc
ich w przystepnej formie. Osoby, ktore badalismy oraz
nasze doswiadczenia wskazujg na trudnosci w poruszaniu
Sie po stronie i wyszukiwaniu informacji.

e Duza wartos¢ ma grupa na Facebooku. Wiele osob
znajduje tam wsparcie, w tym wsparcie psychiczne.

e Osoby nie siegajg po wsparcie specjalistow ds. zdrowia
psychicznego gtownie przez przekonanie, ze robi sie tow
skrajnych przypadkach, a nie np. bezsennosci czy
przewlektym obnizeniu nastroju.

e W wyniku badan dowiedzieliSmy sie jak wazna dla 0sdb z
chtoniakiem jest mozliwos¢ swobodnej rozmowy o zdrowiu
z bliskimi - oswojenie sytuacji, zamiast unikania tematu.




REKOMENDACJE

uporzgdkowanie wiedzy dostepnej na stronie internetowej, w sposob
umozliwiajgcy szybkie odnalezienie konkretnych informacji
rozpowszechnianie wiedzy o dostepnosci wsparcia
psychonkologicznego i normalizacje siegania po nie gdy tylko pojawig
sie niepokojgce objawy

na stronie internetowej brakuje mozliwosci wyszukiwania konkretnej
informacji - proponujemy dodanie narzedzia do wyszukiwania w celu
latwiejszej nawigacji

Na grupie Niepochtonieci padajg pytania ktore wymagajg odpowiedzi
specjalistow - potrzebna jest uwazna moderacja lub wyznaczenie
iInnej przestrzeni na te pytania

Fundacja dziata na bardzo wielu platformach, tj. Instagramie,
~acebook'u, Youtubie oraz wtasnej stonie internetowej. Te platformy

jednak pomimo duzej aktywnosci dziatajg bardzo oddzielnie od siebie

- brakuje linkow ktore w opisach tych platform, ktore
przekierowywatyby do pozostatych platform - proponujemy
stworzenie nowych doktadniejszych opisow z linkami do innych
platform




KONTAKT

Antoni Jankowski @ Nina Sobocinska Hania Wiercinska  Jagoda Maciak

j-maciak@student.uw.edu.pl
aj.jankowski@student.uw.edu.pl n.sobocinska@student.uw.edu.pl h.wiercinska@student.uw.edu.pl jagodaweronika719@gmail.com



