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TacylJakla.pl

Chciatbym zabra¢ gtos w sprawie portalu Tacy-
Jakla.pl | przyznaé sie do nie sprawdzenia co on
proponuje jednoczesnie wydajgc o nim opinie.
Ustyszatem, ze tam mozna wypetnié¢ jakgs ankie-
te i robi¢ kalendarzyk pacjenta. Pomyslatem i po
co mi to — dzienniczek w sieci — robie go z racji
stazu w chorobie od dawna i przekazuje dane
mojemu lekarzowi prowadzqcemu, ankieta -
a moze nie uchronig tam moich danych jakie tam
trzeba podaé. Z przekory jednak wszedtem
do portalu; sposéb wejscia wydat mi sie za zbyt
skomplikowany (zagmatwany). Odpuscitem go
sobie. Ciekawosé jednak byta silniejsza, zalogo-
wanie si¢ i co widze po przejrzeniu: bardzo fajny
i réznoraki portal. Jak tu wierzyé w opinie innych,
ze jest tam tylko dzienniczek i ankieta (tak zrozu-
miatem).

Poza tymi wspomnianymi juz, ku mojemu za-
skoczeniu znalaztem réznorodne tematy, z kté-
rych mozna wybraé ten najbardziej interesujgcy
dla internauty (jest w czym wybierac). Pomimo
stazu 40+, za bardzo cenny uwazam dla mnie
link porady konsultanta.

Moge go polecié¢ z petng odpowiedzialnoscigq.
Tylko jak ja spojrze w oczy mojemu lekarzowi,
przed ktérym nie sprawdzajgc doktadnie portalu
wyrazifem sie o nim nieprzychylnie. Zawsze sta-
ram sie wyraza¢ swoje opinie po gtebokich prze-
mysleniach, aby nie wyjsé na ignoranta.

Prositbym aby na tamach Kwartalnika jesli
bedzie to mozliwe, wypowiedzieli sie jak dotarli
na strone portalu Magdal24 i E_P_| K uczestnicy
akcji ,Zauwaz Mnie”.

nazwisko znane Redakcji

Zauwdaz mnie

Cieszy mnie bardzo udana akcja z dnia
Sw. Walentego, tym bardziej, ze odbyta sie
w Warszawie i nie tylko pod egidq warszaw-
skiego Stowarzyszenia ,Spokojna Gtowa” ale
takze oddziatéw Polskiego Stowarzyszenia Ludzi
Cierpigcych na Padaczke z Lublina i Stawna oraz
Fundacji Oli Lesniewskiej. Podzielam nadzieje
redakcji, ze w przysztym roku bedzie nas widac
w wielu miastach w kraju.

Stowarzyszenie ,Spokojna Gtowa” na samym
poczqtku dziatalnosci w 2003 r., weszto na rynek
uswiadamiania spoteczenstwa tramwajem (zabyt-
kowym) informacyjnym o chorobie i wystawq
~Jestesmy”.

Jesli inne organizacje majq takie doswiad-
czenia, a uwazam, ze kazda organizacja ma
mniejsze lub wieksze dokonania, to osmielam sie
zaproponowa¢ wymiane pomiedzy nimi impreza-
mi. Ciekaw jestem odzewu wtadz organizacji.
Moim zdaniem stuzyto by to integracji organizaciji
dziatajgcych na polu wspierania chorych na
padaczke. Odwaze sie zaproponowaé takze
powstanie Federacji tych organizacji.

Wyobrazam sobie to tak: sprawy wazne dla
srodowiska o znaczeniu ogdélnokrajowym przed-
stawiane sq wtadzom parnstwowym przez fede-
racje, a organizacje wiedzgc co jest najpilniejsze
w ich rejonie dziatajq autonomicznie. Te moc-
niejsze bardziej doswiadczone wspierajq te
z mniejszym doswiadczeniem.

Przy powstaniu federacji wszystkie organizacje
muszq mie¢ réwne prawa niezaleznie od wielko-
sci, aby nie powstaly grupy jakichs niesprecyzo-
wanych intereséw, ktére mogq marginalizowaé
innych lub doprowadzaé do préb wchfonigcia
wbrew ich woli.
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