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TacyfakJa.pl - portal prowadzony przez lekarzy dla chorych przewlekle
Edukacja pacjenta w samokontroli choroby przewlektej pod kierunkiem lekarza
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P6ltora roku temu bez zgielku i szumu medialnego powstal
portal www.ThcyJakJa.pl - pierwszy w Polsce medyczny portal
spolecznoSciowy prowadzony przezlekarzy dla os6b chorych
przewlekle, z konketnymi ambicjami edukacyjnymi. Strona
zostala stwozona z my514 o ludziach cierpi4cych na choro-
by przewlekle (w tym ich opiekunach i rodzicach), dla kt6rych
wskazana jest umiejQtno66 samoobserwacji nasilenia objaw6w
choroby oraz oceny leczenia. Jest to kierunek w edukacji zdro-
wotnej w Polsce malo znany (wyj4tkiem s4 astma i cuhryca),
w kajach anglosaskich oke6lany sh6tem GSMP (Guided Self-
Management Program for Patients).

,,Je(li coi jest rzeczywi6cie prawdq, powtarzanie obserwacji
zwigksza wyrazisto(( wynikrSw" - Richard Feynma n

DziEki prowadzeniu online anonimowych dziennik6w choro-
by w formie k6tkich wielokotnych ankiet chorzy mogq do-
strzec zale2no6ci i wyci4gn46 pomocne wnioski dotycz4ce swo-
jego zdrowia. Ankiety opracowane sqprzez lekar4, specjalist6w
w danej dziedzinie, niejednokotnie w oparciu o znane medyczne
skale dla pacjent6w, do kt6rych portal wykupit licencje. Zazna-
czone w kolejnych datach odpowiedzi automatycznie wpisuj4 sig
w wykres lub tabelg, w h6rej dobrze wrda6 dynamikg znuan
w chorobie przewleklej. Wykes moina wydrukowa6 w odpo-
wiednim zakresie datizarue(t6 na wizytE do swojego lekarza.
Jest to narzgdzie pomagajEce choremu sprawnie zrelacjonowa6
lekazowi, co dzialo sig od czasu ostatniej w@ty, a lekarzowi,
kt6ry dol4cza wydruk do historii choroby, oszczE dzaj4ce uas na
dluzsz4 rozmowq z pacjentem.
W przypadku depresji i choroby dwubiegunowej monitorowane s4
samopoczucie chorego wedlug skali SOS (a wkr6rce wedlug skali
Hamiltona), pzyjmowane lek, objawy niepoLqdane,wlasne spo-
strzeZenia i okoliczno6ci tow a:zy szqc,e zmianie samopoczucia.
Jak pisze na lamach portalu TacyJakJa.pl dr hab. n. med. l-u-
kasz SwiEcicki, ordyrator Oddzialu Chor6b Afektywnych w In-
stytucie Psychiatrii i Neurologii w Warszawie, konsultant me-
dyczny w TacyJakJa.pl: Monitorowanie wlnsnego stanu psychicz-
nego w chorobie at'ektywnej jednobiegunowej i dwubiegunowej to

niby to samo, ule calktum co innego. W obu pr4tpadknch celem
monitorowanin wtasnego stanu jest poprawa porozumienin mifr4t
potjentem a lelwrzem (terapeutq) [...]. Robienie wylvesu pnez
pacjenta umoiliwin lelwrzowi (terapeucie) spojrzenie nn sprowg
niejal<n z lotu ptalw. Chodzi tu ratzej o tedy cry tei tendencje
(robi sig coraz gonej, robi sig coraz lepiej c4t te| robi sig coraz
mniej stabilnin, robi sig coraz bardziej stabilnie) , a nie o szczeghly.
Dzienniczek przypomina zatem tradycf ny papierowy dzienni-
czek, jaki czgsto prowadzqchorzy, ma jednak tg zaletg, ie nie
moZna go zgtrbi1, moLe by6 drukowany w r62nych zakesach
dat, w kilku egzemplarzach (dla lekarza, psychologa, opieku-
na). Pozwala te2 na automatyczne obliczanie statystyki (ilo6ci
dni ,,dobrych" i,,zlych" w danym okesie).
Podobnie w dziale ,,Po kryzysie psychotycznym" konsultanci
medyczni - dr n. med. I{atarryna Prot i dr n. med. Slawomir
Murawiec pisz4:W nnsrym dzienniczku proponujemy osobom po
kryrysie psycholycznym mySlenie o swojej chorobiew modelu ,,od-
4tskiwania zdrowia", kt6ry ozltrtza indywidunlny prous odkry-
wanin, jak iyC z nnfi,urailtwoSciq, niektdrymi objawami, jak byt
otuar\m na moiliwoSC catkowitego wyzdrowienia. Uwaiamy, ie
wainiejs4t jest sposdb, w jaki radzisz sobie i t'unkjonujeszw reln-
cji z innymi, a nie same objarry choroby.
W tych dzienniczkach chory monitoruje nie tylko samopoczu-
cie, ale takZe swoj4 samodzielnoS6, kontakty spoleczne, lecze-
nie i tolerancjE leczertta.

,,Zeby ujrze( coi wyralnie, czasem wystarczy zmiana
punktu widzenia"- Antoine de Saint-Exup6ry

W portalu znajduj4 sig r6wnie2 forum i czat,kl6re dodatkowo
integruj4 spoleczno3d. Na forum istrueje mo2liwoilC zadania
pytania konsultantowi - specjaliScie z zakesu danej choroby.
Th forma pomocy osobom chorym przewlekle zyskuje coraz
wigcej zwolennik6w. Nie dziwi zatem, 2e portalowi TacyJakJa.pl
patronujq towar4/stwa lekarshe: Polskie Towarzystwo Epilep-
tologii - dzialowi ,,Padaczka", Warszawski Oddzial Polskiego
Towarzystwa Alergologii - dzialowi ,,Astma", Instytut Psychia-
trii i Neurologii w Warszawie - dzialowi ,,Depresja/Choroba
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Dwubiegunowa", Naukowa Sekcja Psychiatrii Srodowiskowej
i Rehabilitacji Polskiego Towarzystrva Psychiatrycznego - dzia-
lowi dla os6b po schizofrenii.
Z portalem wspolpracuj4 takie stowarzyszenia pacjent6w
(Polskie Stowarzyszenie na rzecz Dzieci Chorych na Padacz-
kg, Polska Federacja Stowarzyszefi Chorych na Astmg, Alergrg
i POChP i in.), spotykajQc siq takZe w realnym 6wiecie, organi-
zuj4c wsp6lnie happeningi (np. akcja ,,Zauwaz mnie" w Dniu
Chorych na Padaczkq), a takze bior4c udzial w dyskusji i zgta-
szaj4c propozycje ulepszefl w dzienniczkach.
U4rtkownicy portalu wyruaj4o nim pochlebne opine. Za to
wtn"(nie lubQ n forum [...1, bo jest Alko dk chorych. W takich
chwilach mnm ochatg vySci.slw| twdrcdw serwisu, bo chyba ni-
gdziew necie o depresji sQ nie danormalnie rozmmuin( [...]. koS,
lao uparcie pisa@ tu jal(qS bzdurg, v,yleciatby st@ z prgdlnSci4
ponaddiwiglrowq, a nie po kilkuset postach (panna-lovegood).
Nie bez znaczenia jest fakt,2e osoby chore na r6Lne schorze-
nia poznaj4 swoje problemy zyciowe i nabieraj qtiedzy i zrozl-
mienia dla innych przypadloSci: Bardzo wiele wied4t czerpig st@
nie tyll<n nn swdj tenat, ale i innych chnr6b, kt6re dogcz4 niektd-
rych moich anjomych. Lepiej ith teraz rozumiem i zupehie zmie-
nito sQ moje podtjScie do nich, na knr4tSC oc4rwiScie (rubinka).
Po p6ltorarocznej ahywno6ci portal ThcyJakJa.pl rozpo-
czqltalie specjalnq dzialalnoSd wydawnicz4. Listy do Bliskich.
Poradnik oparty nn doSwinlrzenimh os6b chorych nn depresjg lub
chnrobg dwubiegunowq jest poradnikrem zbudowanym na wska-
z6wkach i radach spoleczno6ci portalu TacyJakJa.pl, zbie-
ranych w specjalnym w4tku dyskusyjnym pruez ponad rok.
llsiqZka zatwera cytaty z wypowiedzi konketnych anonimo-
wych os6b podpisanych nickiem (za ich zgod4 oczywi6cie),
opatrzone komentarzami znakomitego lek,arza psychiatry dra
l;ft.asza Swigcickiego, konsultanta forum,,Depresja/Choroba
Dwubiegunowa" w portalu ThcyJakJa.pl.
Poradnik zawiera wszystkie te informacje, kt6re chorzy chcieli-
by przekaza(, bliskim na temat swojego stanu, ale czEsto sami
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nie potrafiE tego zrobi6, nie potrafi4 narvta( i opisa6 swoich
doznafi, a otoczeniu trudno jest zrozlmie(,, co siE z nimi dzie-
je. ProSby os6b chorych jak w ukrytym zwierciadle odbijaj4,
z bolesnq szczeroSci4, postawy ich rodzin i pr4'jaci6t. Perel-
k4 na rynku poradnik6w jestnvlapzcza czgS( dogczqca manii,
ze wzglEdu na minimaln4liczbE ptrblikacji na ten temat.
Partnerem medialnym poradnika jest portal psychologiczny
Charaktery.eu. Dzigki firmie Adamed czE66 nakladu zostanie
przekazana nieodplatnie do oddzial6w leczenia chor6b afek-
tywnych.
JednoczeSnie powstaly trzy publikacje maj4ce pom6c dzie-
ciom zrozumie6 i oswoid sig z chorobami: padaczkq(O Malp-
ce, lct1ra spadta z drzaua), astm4 (Bajlu nn astrng) i niedobo-
rem wzrostu (Jak Madek przestat by1 Malyrn).
Portal finansuje sig ze sprzedazy ksigeczek (www.ksiegarnia.
tacyjakja.pl), sponsoringu firm farmaceutpznych, wykonywa-
nia badafi opinii pacjent6w. ChoC dwa dzialy powstaly i pro-
wadzone sq nadal bez wsparcia sponsor6w, w czasach kryzy-
su niechEtnie inwestuj4cych w pacjent6w, tw6rczynie portalu
- lekan Krystyna Zdziechowska i informatyk Izabela CzyLak
- majq w planach dalszy rozw6j TacyJakJa.pl. W najbliiszym
czasie planowane jest uruchomienie dzialu dla os6b ze stward-
nieniem rozsianym, dla opiekun6w chorych na chorobq Alzhei-
meruoraz dla os6b z reumatoidalnym zapaleniem staw6w.
OczywiScie TacyJakJa.pl jest propozycj4 dla grupy chorych
posluguj4cych sig komputerem z dostgpem do lnternetu, nie-
mniej grupa ta jest i bgdzie coraz liczniejsza. Jak powiedzial
Yogi Bena: ,,Przyszlo36 niejestjui takajak kiedyS".
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