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Wiedza na temat leczenia oraz rola i wspotodpowiedzialno$c pa-
cjentow w procesie terapii wzrastajg wraz z aktualnymi zmianami
spoteczno-kulturowymi. Relacje lekarz-pacjent ulegaja przedefinio-
waniu. Osoby po kryzysie psychotycznym (np. ze schizofrenig) nadal
jednak powszechnie spostrzega sie jako niezdolne do wtasciwego
wgladu oraz pozbawione mozliwosci zrownowazone| oceny swojego
stanu psychicznego i funkcjonowania. Celem naszej pracy jest dys-
kusja z tym stereotypem na przykfadzie projektu internetowego Tacy-

Kto rejestruje sie
w TacyJakja.pl
w dziale
,P0 Kryzysie
Psychotycznym™

Wiek wsréd mezczyzn

40 - 60 lat
/®5 A

30 - 39 lat
35 %

40%
stanowia

mezczyzni
50 %

Parametry monitorowane
na hiezaco przez pacjentow

Ocena samopoczucia w skali WHO-5

Wybierz odpowied?, na kazde z pieciu twierdzeri, ktore najle- Nie
piej okresla Twoje samopoczucie w ciggu ostatnich 2 tygoani.

0d czasu
do czasu

19 - 29 lat

rowanie  wybranych
(skala WHO-5), stanu psychicznego, poziomu funkcjonowania w roz-

Wiek od 18 do 60 lat  S$rednia— 32 lata; Mediana — 30 lat

Mniejniz ~ Wiecej niz
potowe
Czasu

przez osoby po przebytej psychozie.

JakJa.pl. Uruchomiona przez portal www.TacyJakJa.pl mozliwosc
: anonimowego monitorowania przebiegu swojego leczenia, nasilenia
objawow oraz poziomu funkcjonowania adresowana do pacjentow,
. ktorzy przebyli epizod psychotyczny, jest nowatorskim narzedziem
W procesie budowania zaufania i wspotpracy w relacji pacjent-lekarz.

Krotkie kwestionariusze zawarte w portalu pozwalajg na monito-
elementow dotyczacych samopoczucia

Wiek wsrdod kobiet Schizofrenia

40 - 60 lat
14 %
7-18 lat

)4%

19 -29 lat
39 %

30 - 39 lat Zespot paranoidalny

43 %
Zaburzenia urojeniowe
60%
stanowia
kobiety

0% 10% 20% 30% 40%

Psychoza schizoafektywna EI
Inne

nych zakresach, leczenia farmakologicznego i jego dziafan niepoza-
. danych. Odpowiedzi zaznaczone w kwestionariuszu automatycznie
zapisuja sig w wykresy obejmujace dfuzsze okresy obserwacji. Do-
: datkowo istnieje mozliwo$¢ dokonywania wydrukéw, kiore pacjent :
moze przedstawiC swojemu lekarzowi w trakcie kolejnej wizyty. Infor-
: macje te moga by¢ uzyteczne zaréwno dla samych chorych (w zna-
czeniu budowania wspofodpowiedzialnosci za wiasne leczenie), ich
bliskich oraz lekarzy, dla ktorych moga stanowic wysoce efektywne

Wiek, w ktorym wystapit pierwszy kryzys

96 i wiecej - 0 % -
ponizej 18 lat
46-95 lat - 2 % 30 %
31-451at-13 %
18 - 30 lat

55 %

Po

Cele obserwaciji:

potowe
czasu

1. Czutam/czutem sie wesota/wesoty i w dobrym nastroju

00/1020(30(40/5

2. Czutam sig spokojna i odprezona/ czutem sig spokojny

0010/ 20(30/ 405

| odprezony

3. Czutam sie aktywna i energiczna / czutem sig aktywny

00/1020(30(40/5

| energiczny

4. Budzitam sig z uczuciem Swiezosci i wypoczeta / budzitem

00/1020(30(40/5

sie z uczuciem SwiezoSci i wypoczety

5. Moje zycie codzienne wypoetnione byto interesujgcymi

0010/ 20(30/ 405

mnie Sprawami

Troska o siebie

Robig sobie jedzenie (zakupy)

Kapie sie wystarczajaco zeby, by¢ czystym
Piore swoje rzeczy

Jem wystarczajgco zdrowe positki

Ubieram si¢ codziennie

Jestem w stanie rozwigzac swoje problemy

Kontakty spoteczne

Przebywam w towarzystwie innych osob
Spotykam nowe 0soby

PoSwigczm czas mojej rodzinie

Utrzymuje kontakty z wspotlokatorami (sgsiadami)
Kontroluje swojg ztos¢

Stan psychiczny

Czuje sie obserwowany przez nieznane mi 0soby
(np. na ulicy, w Srodkach komunikacji)

Ktos lub cos$ oddziatywuje na moje mysli, zachowania,
emocje lub na moje ciato

Czuje, ze dookota mnie dzieje sie cos dziwnego, tajemnicze-
go ub niezrozumiatego, co odnosi sie do mnie

Stysze ,gtosy”, stowa, rozmowy nie pochodzgce

od obecnych 0sob

Nie moge mysle¢ sprawnie, myslenie sprawia mi trudnosc
Nie moge skoncentrowac sie na czytaniu

lub wykonywaniu czynnosci

Ktos chce zrobi¢ mi cos ztego, zniszczy¢ mnie
lub pozbawic¢ czegos$ waznego

Bardzo
stabo
nasilone

Mozliwe dziatanie niepozadane leku

Sennos¢ w ciggu dnia

TrudnoSci w koncentracji i/lub zapamietywaniu
Bole gtowy

Sucho$¢ w ustach

Niewyrazne widzenie

/aparcia

Mlekotok (pojawienie sie biatej wydzieliny z sutek)
Spowolnienie ruchow

Uczucie sztywnoSci migsni

Niemozno$¢ spokojnego stania i/lub siedzenia i/lub potoze-
nia sie, przymus poruszania sie

Drzenia dtoni

Nadwrazliwos¢ na Swiatfo stoneczne

Objawy dotyczgce sfery seksualnej — jakiegokolwiek rodzaju
Przyrost masy ciafa

Jedzenie w godzinach nocnych

Objawy dotyczace skory — jakirgokolwiek rodzaju
(wysypki, przebarwienia i inne)

/aburzenia snu — jakiegokolwiek rodzaju
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Srednio
nasilone
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Jakie objawy uboczne leczenia uwazaja
Za najbardziej ucigzliwe

Czy, a jesli tak to w jaki sposob monitorowanie
SWO0|ego stanu psychicznego, samopoczucia

Jak regularnie prowadza wpisy
| przez jak diugi okres czasu

Celem naszej obserwacji jest znalezienie odpowiedzi na pytania:

Tak, mam poczucie, ze leki pomagaja

Jacy pacjenci rejestrujg sie portalu
| Sg skfonni monitorowac swoj proces zdrowienia

dla

| aktywnosci zyciowe] pomaga im W powrocie

do zdrowia?

©

Statystyki zbiorcze

Zgtaszane objawy
niepozadane lekow

Przyrost masy ciafa

Sfera seksualna

Nadwrazliwos¢ na swiatto

Drzenia dtoni

Przymus poruszania si¢

Sztywnos$¢ miesni

Spowolnienie ruchow

Mlekotok

/aparcia
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Niewyrazne widzenie

Trudnosci w koncentracji
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Bardzo
stabo
nasilone

Srednio
nasilone

16% = 12%

19% 10%

14% 14%

17%  12%

15% 7%

9% 14%

Tak, mam poczucie, ze leki pomagaja

Tak, jestem przekonany, ze leki moga
zapobiec powtdérnemu zachorowaniu

Monitorowanie w internecie procesu leczenia

Portal www.TacyJakJa.pl dla osob po Kryzysie psychotycznym

Zrodto informacji na temat pacjenta w wielu aspektach dotyczacych
leczenia i jego codziennego zycia.

Symbolem schizofrenii w portalu TacyJakJa.pl jest oszlifowany
diament, odbijajagcy Swiatfo 1obrazy wroznych ptaszczyznach.
Od uruchomienia platformy ,Po Kryzysie Psychotycznym™ w marcu
2010 do dnia 16 czerwca 2010 zarejestrowafo si¢ | regularnie pro-
wadzi dzienniczki 86 chorych po psychozie. Publikacja na temat tej
obserwac|i planowana jest przy rejestracji 200 pacjentow.

llo$¢ hospitalizaciji Z kim mieszkaja

Powyzej 10 _
39 Ani razu

19 %

Sam/ sama
13 %

Z todzicami
62 %
6-10 razy
16 % W domu
pomocy spof.

2%

Z 70n3 /mezem;
partnerem
23 %

~ Jedenraz
23 %

dejscie i ocena leczenia:

0% 20% 40% 60% 80% 100%

czuc sie lepiej

w codziennym zyciu

Tak, chce nadal kontynuowac leczenie

-

Uczestnictwo w aktywnosciach
TacyJakJa.pl niesie liczne korzysci

pacjenta:

Chorzy uczg sie ocenia¢ swoj stan zdrowia i dynamike

zmian oraz lepiej relacjonowac swoj stan lekarzowi

Uwazam, ze pomyst stworzenia takiej platformy ala
0S0b po przebytym epizodzie psychotycznym jest
bardzo dobrym pomystem. Nie wiem jak oceniajg
te strong inni uczestnicy ale dla mnie prowadzenie
dzienniczka pozwala przede wszystkim na uswiado-
mienie sobie stanu sweqo zarowia i zwrocenia uwagi
na wazne zyciowe sprawy, nad ktorymi z powoau
choroby czesto Sie nie zastanawiatam. Bardzo dzig-
kuje pomystodawcom tej szlachetnej inicjatywy i zy-
cze galszych sukcesow.

pacjent

@ 53 wsrod innych | Osoby po kryzysie psychotycznym

D0zNajg nowych znajomych zinnych dziatow (astma,
nadaczka, depresja/ChAD, niedobor wzrostu) poznajg ich
problemy i radosci na czacie i na forum dyskusyjnym

Daja sie poznac innym i obalajg tabu wokot schizofrenii
,Barazo wiele wiedzy czerpie stad nie tylko na swoj
temat, ale I innych chorob, ktore dotyczg niektorych
moich znajomych. Lepigj ich rozumiem | zupetnie
Zmienifo sie moje podejscie do nich, na korzysc
oczywiscie”

Rubinka z dziatu ASTMA

Pz
@ TacyJakJa.pl

razem dowiemy sie wiecej




