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TacyJakJa.pl — portal prowadzony przez lekarzy dla chorych przewlekle
Edukacja pacjenta w samokontroli choroby przewlektej pod kierunkiem lekarza

Pottora roku temu bez zgietku i szumu medialnego powstat
portal www.TacyJakJa.pl - pierwszy w Polsce medyczny portal
spotecznoSciowy prowadzony przez lekarzy dla os6b chorych
przewlekle, z konkretnymi ambicjami edukacyjnymi. Strona
zostata stworzona z mysla o ludziach cierpiacych na choro-
by przewlekie (w tym ich opiekunach i rodzicach), dla ktorych
wskazana jest umiej¢tnos¢ samoobserwaciji nasilenia objawow
choroby oraz oceny leczenia. Jest to kierunek w edukacji zdro-
wotnej w Polsce. mato znany (wyjatkiem sg astma i cukrzyca),
w krajach anglosaskich okreslany skrotem GSMP (Guided Self-
Management Program for Patients).

,Jesli cos jest rzeczywiscie prawda, powtarzanie obserwacji
zwieksza wyrazistos¢ wynikéw” — Richard Feynman

Dzicki prowadzeniu online anonimowych dziennikow choro-
by w formie krétkich wielokrotnych ankiet chorzy moga do-
strzec zaleznoSci i wyciagnaé pomocne wnioski dotyczace swo-
jego zdrowia. Ankiety opracowane sg przez lekarzy specjalistow
w danej dziedzinie, niejednokrotnie w oparciu o znane medyczne
skale dla pacjentow, do ktorych portal wykupit licencje. Zazna-
czone w kolejnych datach odpowiedzi automatycznie wpisuja sie
w wykres lub tabele, w ktorej dobrze widaé dynamike zmian
w chorobie przewlekiej. Wykres mozna wydrukowa¢ w odpo-
wiednim zakresie dat i zanie$¢ na wizyte do swojego lekarza.
Jest to narz¢dzie pomagajace choremu sprawnie zrelacjonowac
lekarzowi, co dzialo si¢ od czasu ostatniej wizyty, a lekarzowi,
ktory dotacza wydruk do historii choroby, oszczegdzajace czas na
dtuzsza rozmowe z pacjentem.

W przypadku depres;ji i choroby dwubiegunowej monitorowane sa,
samopoczucie chorego wedlug skali SOS (a wkrotce wedtug skali
Hamiltona), przyjmowane leki, objawy niepozadane, wiasne spo-
strzezenia i okolicznosci towarzyszace zmianie samopoczucia.
Jak pisze na famach portalu TacyJakJa.pl dr hab. n. med. fu-
kasz Swiecicki, ordynator Oddziatu Chorob Afektywnych w In-
stytucie Psychiatrii i Neurologii w Warszawie, konsultant me-
dyczny w TacyJakJa.pl: Monitorowanie wlasnego stanu psychicz-
nego w chorobie afektywnej jednobiegunowej i dwubiegunowej to
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niby to samo, ale catkiem co innego. W obu przypadkach celem
monitorowania wiasnego stanu jest poprawa porozumienia miedzy
pacjentem a lekarzem (terapeutq) |...]. Robienie wykresu przez
pacjenta umozliwia lekarzowi (terapeucie) spojrzenie na sprawe
niejako z lotu ptaka. Chodzi tu raczej o trendy czy te; tendencje
(robi si¢ coraz gorzej, robi sig coraz lepiej czy tez robi sie coraz
mnigj stabilnie, robi si¢ coraz bardziej stabilnie), a nie o szczegoly.
Dzienniczek przypomina zatem tradycyjny papierowy dzienni-
czek, jaki czgsto prowadza chorzy, ma jednak te zalete, ze nie
mozna go zgubi¢, moze by¢ drukowany w roznych zakresach
dat, w kilku egzemplarzach (dla lekarza, psychologa, opieku-
na). Pozwala tez na automatyczne obliczanie statystyki (ilosci
dni , dobrych” i ,ztych” w danym okresie).

Podobnie w dziale ,,Po kryzysie psychotycznym” konsultanci
medyczni - dr n. med. Katarzyna Prot i dr n. med. Stawomir
Murawiec pisza: W naszym dzienniczku proponujemy osobom po
kryzysie psychotycznym myslenie o swojej chorobie w modelu ,,0d-
zyskiwania zdrowia”, ktory oznacza indywidualny proces odkry-
wania, jak Zy¢ z nadwrazliwoscig, niektorymi objawami, jak by¢
otwartym na mozliwos¢ catkowitego wyzdrowienia. Uwazamy, ze
wazniejszy jest sposob, w jaki radzisz sobie i funkcjonujesz w rela-
gji z innymi, a nie same objawy choroby.

W tych dzienniczkach chory monitoruje nie tylko samopoczu-
cie, ale takze swoja samodzielno$¢, kontakty spoteczne, lecze-
nie i tolerancjg leczenia.

,Leby ujrze¢ co$ wyraznie, czasem wystarczy zmiana
punktu widzenia” — Antoine de Saint-Exupéry

W portalu znajduja si¢ rowniez forum i czat, ktore dodatkowo
integrujg, spofeczno§¢. Na forum istnieje mozliwo$¢ zadania
pytania konsultantowi — specjaliscie z zakresu danej choroby.

Ta forma pomocy osobom chorym przewlekle zyskuje coraz
wigcej zwolennikow. Nie dziwi zatem, ze portalowi TacyJakJa.pl
patronujg towarzystwa lekarskie: Polskie Towarzystwo Epilep-
tologii — dziatowi ,Padaczka”, Warszawski Oddziat Polskiego
Towarzystwa Alergologii — dziatowi ,,Astma”, Instytut Psychia-
trii i Neurologii w Warszawie — dziatowi ,Depresja/Choroba
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Dwubiegunowa”, Naukowa Sekcja Psychiatrii Srodowiskowej
i Rehabilitacji Polskiego Towarzystwa Psychiatrycznego — dzia-
towi dla 0sdb po schizofrenii.

Z portalem wspdtpracujg takze stowarzyszenia pacjentow
(Polskie Stowarzyszenie na rzecz Dzieci Chorych na Padacz-
ke, Polska Federacja Stowarzyszefi Chorych na Astme, Alergie
1POChP iin.), spotykajac si¢ takze w realnym $wiecie, organi-
zujac wspdlnie happeningi (np. akcja ,Zauwaz mnie” w Dniu
Chorych na Padaczke), a takze biorac udziat w dyskusji i zgta-
szajac propozycje ulepszefi w dzienniczkach.

Uzytkownicy portalu wyrazaja o nim pochlebne opinie: Za to
wiasnie lubig to forum [...], bo jest tylko dla chorych. W takich
chwilach mam ochote wysciskac twércow serwisu, bo chyba ni-
gdzie w necie o depresji sig nie da normalnie rozmawiac [...J. Ktos,
kto uparcie pisalby tu jakqgs bzdure, wylecialby stqd z predkoscig
ponaddzwiekowg, a nie po kilkuset postach (panna-lovegood).
Nie bez znaczenia jest fakt, ze osoby chore na rdzne schorze-
nia poznaja swoje problemy zyciowe i nabieraja wiedzy i zrozu-
mienia dla innych przypadfosci: Bardzo wiele wiedzy czerpie stqd
nie tylko na swdj temat, ale i innych chorob, ktdre dotyczq niekto-
rych moich znajomych. Lepiej ich teraz rozumiem i zupelnie zmie-
nito si¢ moje podejscie do nich, na korzys¢ oczywiscie (rubinka).
Po péttorarocznej aktywnosci portal TacyJakJa.pl rozpo-
czat takze specjalng dzialalno$¢ wydawnicza. Listy do Bliskich.
Poradnik oparty na doswiadczeniach 0séb chorych na depresje lub
chorobe dwubiegunowq jest poradnikiem zbudowanym na wska-
z6wkach i radach spotecznosci portalu TacylJakJa.pl, zbie-
ranych w specjalnym watku dyskusyjnym przez ponad rok.
Ksigzka zawiera cytaty z wypowiedzi konkretnych anonimo-
wych os6b podpisanych nickiem (za ich zgoda oczywiscie),
opatrzone komentarzami znakomitego lekarza psychiatry dra
Fukasza Swiccickiego, konsultanta forum ,, Depresja/Choroba
Dwubiegunowa” w portalu TacyJakJa.pl.

Poradnik zawiera wszystkie te informacije, ktore chorzy chcieli-
by przekazac bliskim na temat swojego stanu, ale czg¢sto sami

Listy do Bliskich

Wydawnictwo TacyJakda.pl
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Wydwnichwo Tacy JokJopt

nie potrafig tego zrobi¢, nie potrafig nazwac i opisa¢ swoich
doznafi, a otoczeniu trudno jest zrozumieg, co si¢ z nimi dzie-
je. Prosby osob chorych jak w ukrytym zwierciadle odbijaja,
z bolesng szczeroscig, postawy ich rodzin i przyjaciot. Peret-
ka na rynku poradnikow jest zwiaszcza czg$¢ dotyczaca manii,
ze wzgledu na minimalna liczbe publikacji na ten temat.
Partnerem medialnym poradnika jest portal psychologiczny
Charaktery.eu. Dzigki firmie Adamed cz¢S¢ nakiadu zostanie
przekazana nieodptatnie do oddziatéw leczenia chor6b afek-
tywnych.

Jednoczesnie powstaly trzy publikacje majace pomoc dzie-
ciom zrozumieC i 0swoi€ si¢ z chorobami: padaczka (O Malp-
ce, ktora spadta z drzewa), astma, (Bajka na astmg) i niedobo-
rem wzrostu (Jak Maciek przestat by¢ Malym).

Portal finansuje si¢ ze sprzedazy ksigzeczek (www.ksiegarnia.
tacyjakja.pl), sponsoringu firm farmaceutycznych, wykonywa-
nia badaf opinii pacjentow. Cho¢ dwa dziaty powstaly i pro-
wadzone sg nadal bez wsparcia sponsoréw, w czasach kryzy-
su niechgtnie inwestujacych w pacjentéw, tworczynie portalu
— lekarz Krystyna Zdziechowska i informatyk Izabela Czyzak
- maja w planach dalszy rozwdj TacyJakJa.pl. W najblizszym
czasie planowane jest uruchomienie dziatu dla osob ze stward-
nieniem rozsianym, dla opiekunéw chorych na chorobg Alzhei-
mera oraz dla 0s6b z reumatoidalnym zapaleniem stawow.
Oczywiscie TacyJakJa.pl jest propozycja dla grupy chorych
postugujacych si¢ komputerem z dostepem do Internetu, nie-
mniej grupa ta jest i bedzie coraz liczniejsza. Jak powiedziat
Yogi Berra: ,,Przyszios¢ nie jest juz taka jak kiedys”.

Krystyna Zdziechowska, Izabela Czyzak
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