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Streszczenie

Internet jest obecnie dla wielu 0s6b podstawowym Zrédtem informacji w kazdym zakresie dyktowanym potrzebami, w tym takze
w zakresie wiedzy o tematyce medycznej i zaspokajaniu potrzeb dotyczacych sfery zwiazanej z ochrong zdrowia. Aktualny poziom rozwo-
ju internetu pozwala na czynny udziat uzytkownikéw (pacjentéw, opiekunéw, oséb bliskich, potencjalnych pacjentéw) w generowaniu
tresci obecnych w internecie (Health 2).

Praca omawia portal internetowy Tacy]ak]Ja.pl w odniesieniu do czesci dedykowanej osobom ,po kryzysie psychotycznym”. Zasada
dzialania portalu jest oparta na formule samooceny stanu zdrowia wedtug wskazéwek lekarza. Stuza temu e-dzienniczki - opracowane
przez lekarzy skale samooceny dotyczace: oceny aktywnosci zyciowej, troski o siebie, kontaktéw spotecznych, aktywnosci fizycznej, sfery
zawodowej, oceny samopoczucia i stanu psychicznego, monitorowania aktualnego leczenia i dziatan niepozadanych zwigzanych z lecze-
niem. Wypelnianie kwestionariuszy umozliwia pacjentom automatyczne generowanie wykreséw, pozwalajacych na obserwacje proceséw
w dtuzszych okresach czasu. W okresie 1,5 roku z portalu korzystato 450 oséb, z czego 80% doswiadczyto zaburzen psychotycznych.

Wyniki projektu wskazuja na techniczng tatwos$¢ rejestracji i brak probleméw z wypetnieniem formularza dzienniczka. Zbiorcze
dane z dzienniczkéw moga by¢ dla Srodowiska lekarskiego Zrédtem istotnych informacji, pomocnych w procesie leczenia.

Stowa kluczowe: Internet, samoocena, psychoza

Abstract

The enormous amount of information available and the many uses one can have through the internet have made it the most valua-
ble tool in each settings of a person’s life. Thus, not suprisingly the use of the Internet for medical, healthcare and health-related informa-
tion is also large and still growing. Advanced Internet technology available today allows users (patients, caregivers, family and friends,
and potential patients) to active participation in generating website contents (Health 2).

In this paper we discuss an online project designed and managed by Tacy]ak]a.pl website within its section After psychotic crisis
(which is dedicated to people experiencing psychotic crisis). Registered users of the website are offered a simple and convenient self-
assesment tool to monitor their functional status in the form of an e-diary. E-diaries were designed by physicians for the purpose of self-
assessment of: everyday activities, self-care, social contacts, physical acivity, professional life, mood level, mental status; an e-diary serves
also as a convienient tool for treatment and its tolerability self-monitoring. Updating questionaire data on a regular basis automatically
generate graphs that allow users to observe dynamics and the trends in their health and well-being status with a longer time frame and
perspective. In 18 months period 450 people registered on the website, and 80% of them experienced psychotic symptoms.

Results of the project indicate that the user registration process is fast and easy, and no problems connected with fillinig out an
e-diary were reported. Cumulative data of e-diaries can become an important source of relevant information that could be useful in the-
rapeutic decision making.
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Wstep dotyczy kwestii zwiazanych z tematyka zdrowotng. At-

| 1 sie obecnie dla wiel Sb czedcia sv kinson i wsp. [2] przytaczaja dane méwiace, ze w 2003
nternet stat sig obecnie dia wielu 0sob czgscig zycla roku, w skali globalnej, zadawano dziennie okoto 12,5

ccl)d21enn¢.efgo..Cze;sto ]e.g(.) znac.ze.me jest w1qk.sze niz .ta miliona zapytan dotyczacych zdrowia [2].
kich medidéw jak: telewizja, radio i prasa. [1] Uzytkownicy . ,
. i D .. W zwigzku z coraz szerszym spectrum zastosowan,
internetu poszukuja w nim informacji dotyczacych za-

spokajania wasnych potrzeb i podejmowanych aktywno- internet zajmuje obecnie bardzo wazne miejsce w wielu

$ci, w tym takze wiedzy na temat medycyny, zdrowia aspektach zwigzanych z medycyng i szeroko pojetymi

i opieki zdrowotnej. Jak podaja Van de Belt i wsp. w wy- zagadnieniami zwigzanymi ze zdrowiem. Jego rola caty

szukiwarce Google, pie¢ procent wszystkich zapytan czas rosnie. Proces ten dotyczy takze wielu zagadnien
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zwigzanych z ochrong zdrowia psychicznego, psychiatria,
psychoterapia, zaburzeniami psychicznymi i innymi ob-
szarami wiedzy, powigzanymi z tymi zagadnieniami.
Stwarza takze mozliwo$¢ kontaktu specjalistow réznych
dziedzin medycyny z pacjentami. W okresie poprzedzaja-
cym ere internetuy, informacje byly przekazywane pacjen-
tom przez specjalistbw w formie edukacji zdrowotne;j:
artykutéw, broszur, odpowiedzi na ich pytania. Wraz
z mozliwo$cig zastosowania internetu w jego obecnym
ksztatcie, sytuacja ta ulegta zmianie, poniewaz udziat
dotychczasowych odbiorcéw informacji stat sie udzialem
czynnym, a nie wylacznie biernym. Projekt portalu Tacyja-
KJa.pl [3] nalezy do kategorii Health 2.0 tzn. takiej, w ktérej
tresci przekazu generowane sg przez jego uzytkownikow.

Termin Web 2.0 (Sie¢ 2.0) zostal wprowadzony
w 2004 przez O'Reilly w kontekScie nowej generacji in-
ternetu, zakladajacej aktywne uczestnictwo jego uzyt-
kownikéw. Wiele definicji Web 2.0, ktére pojawity sie od
tego czasu, ma wspolny element - podkreslaja one kwe-
stie interakcji pomiedzy uzytkownikami Sieci. W pierw-
szej swojej odstonie, internet (Web 1.0) miat charakter
jednokierunkowy. Wersja druga (Web 2.0) pozwala uzyt-
kownikom na dodawanie informacji lub zawartosci,
a dzieki temu, tworzenie interakcji, wymiany. W ten spo-
séb powstaja ,tresci generowane przez uzytkownikéw”,
a od czasu pojawienia sie tej mozliwosci, ilo$¢ tych tresci
wzrosta w sposoéb trudny do wyobrazenia. [1]

Wedtug krytykéw tego rozrdznienia, Web 2.0 nie
jest nowa jakoscia, poniewaz uzywa starych metod techno-
logicznych, jak HTML. Jest wiec wylacznie nowa wersja,
wyrazem ewolugji starszych technologii i samego internetu.

Odkad technologie Sieci 2.0 zaczely by¢ stosowane
w odniesieniu do tematyki zdrowia, pojawit sie termin Heath
2.0 (Zdrowie 2.0). Inne uzywane terminy to Medicine 2.0
(Medycyna 2.0). Tematyka tre$ci mieszczacych sie w Health
2.0 i Medicine 2.0, dotyczy wielu kategorii pacjentéw i pro-
bleméw zdrowotnych. W tym kontekscie pojawia sie takze
idea ,patient empowerment 2.0” (,umacniania”) - aktywne-
go uczestnictwa osoby chorej w jej drodze do zdrowia
i uzyskania opieki z uzyciem technologii informacyjnych
i komunikacyjnych [4]. ZatoZenia Health 2.0 i Medicine 2.0
niosa przekaz méwiacy, ze prowadzg one do wzmocnienia
roli pacjenta poprzez wiekszy dostep do informacji i wieksze
mozliwosci wyboru, wynikajace z lepszego rozumienia
swojej sytuagji i istniejacych mozliwosci.

Opublikowano dotychczas wiele badan dotyczacych
rozpowszechnienia zastosowania internetu w odniesieniu do
tematyki zdrowia psychicznego. Badanie Bakera i wsp. [5]
(przeprowadzone w USA, okres obserwacji przetom
2001/2002) wykazato, ze osoby z lekiem i depresja cze-
$ciej szukaty informacji zdrowotnych, niz osoby z innymi
chorobami ogoélnomedycznymi. W badaniu tym 40%
respondentéw uzywato Internetu w kontekscie tematyki
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zdrowotnej. W badaniu Atkinson i wsp. [2], przeprowa-
dzonym takze w USA, ale opublikowanym kilka lat p6z-
niej, bo w 2009 roku, 58% uzytkownikéw Internetu po-
szukiwato informacji zdrowotnych, a 3,5% uczestniczyto
w grupach wsparcia on-line. Powell i Clarke [6] w bada-
niu przeprowadzonym w Wielkiej Brytanii stwierdzili, ze
10,6% catej grupy badanej i 18% uzytkownikéw Interne-
tu, uzywato tego narzedzia w celu poszukiwania informa-
cji zwigzanej ze zdrowiem psychicznym. Australijskie
badanie przeprowadzone przez Lam-Po-Tanga i McKay -
[71 w grupie pacjentéw leczonych psychiatrycznie
w prywatnej praktyce wskazywato, ze az 78,4% pacjen-
tow posiadajacych dostep do Internetu poszukiwato
informacji dotyczacych zdrowia psychicznego, gtéwnie
objawdéw (79,3%), leczenia (78,6%), dziatan niepozada-
nych (76,6%) oraz diagnozy (69,7%). Odsetki uzytkowni-
kow Internetu poszukujacych w nim informacji o tematy-
ce zdrowotnej stale rosng i w pracy opublikowanej
w 2012 Muse i wsp. [8] oceniaja ze juz dla 60-80% uzyt-
kownikdw, internet stanowi Zrédto informacji o tej tema-
tyce.

Oczywi$cie z zastosowaniem internetu w dziedzinie
medycyny, zdrowia i opieki zdrowotnej zwigzane s3 takze
pewne zagrozenia i potencjalne niekorzystne skutki. Po
pierwsze uwaga profesjonalistéw kieruje sie na jakos¢
i adekwatnos$¢ dostepnych informacji. [7,8] Z tego faktu
zdajg sobie tez sprawe sami uzytkownicy. [8] Czesto
informacja dostepna w internecie, zwtaszcza wprowa-
dzana przez osoby bez wyksztatcania medycznego lub
osoby uwazajace sie za nierozpoznanych naukowcéw lub
reformatoréw, moze wprowadza¢ w biad. Po drugie moga
pojawia¢ sie pewne niekorzystne skutki korzystania
z internetu, takie jak opisywana w ostatnich latach ,cy-
berchondria” (cyberchondriasis). Powazny lek dotyczacy
zdrowia (hipochondria wedtug DSM-IV-TR) dotyczy 5%
populacji USA. [8] Analogiczny do tego stanu termin cy-
berchondria, opisuje zjawisko polegajace na wzmacnianiu
leku o zdrowie przez poszukiwanie informacji z nim
zwigzanych w internecie. Osoby z wyZszym poziomem
leku
o wilasne zdrowie czesSciej poszukuja informacji o tej
tematyce i spedzaja na tych czynnos$ciach dtuzsze okresy
czasu. Te poszukiwania informacji stanowig dla nich
zrodto wiekszego stresu i wzmagaja lek, w poréwnaniu
z osobami bez cech leku o wtasne zdrowie. Taki sposéb
uzywania sieci, moze mie¢ szkodliwy wptyw w tej grupie
uzytkownikéw, wzmacniajac hipochondryczne leki.[8]

Lam-Po-Tang i wsp. [7] zwracaja uwage na fakt, ktd-
ry odnotowuja tez inni badacze, ze dla oséb cierpiacych
na ciezkie choroby, o wysokim stopniu stygmatyzacji,
w tym powazne choroby psychiczne, internet dzieki za-
pewnieniu im anonimowosci, moze stwarzac¢ szczegdlnie
korzystne warunki jako Zrédto informacji.



Portal www.Tacy]Jak]a.pl - przyktad polskiego serwisu kategorii Health 2.0 prowadzonego przez lekarzy dla oséb... 27

Schrank i wsp. [9] opublikowata badanie dotyczace
uzywania internetu przez pacjentéw chorujacych na
schizofrenie. Autorzy ci przywotuja spostrzezenie, mo-
wiace, ze dla 0séb z cechami schizotypowymi moze on
by¢ szczegélnie popularnym sposobem nawigzywania
interakcji spotecznych. Te same uwagi odnosza sie do
0s6b leczonych z rozpoznaniem schizofrenii, biorac pod
uwage z jednej strony stygmatyzacje chorych, a z drugiej
charakterystyczne dla nich problemy w komunikacji
interpersonalnej. Jednakze internet stwarza tez pewne
bariery w swojej uzytecznos$ci dla oséb leczonych z roz-
poznaniem schizofrenii, w kontekscie deficytéw poznaw-
czych wystepujacych w tej grupie oraz trudnej dostepno-
$ci informacji na stronach (niektére sg trudne do czyta-
nia). Sposréd 26 uczestnikow omawianego badania, 58%
uzywato internetu codziennie, a 31% regularnie. Az 85%
0s6b poszukiwato informacji zwigzanych z wtasna choro-
ba w sieci. Respondenci poszukiwali pewnych general-
nych informacji, w powigzaniu ze swoja chorobg i czesto
mieli problemy w zdefiniowaniu, jakiej wiedzy w istocie
poszukuja. Natomiast leki (farmakoterapia) byty jednym
z tematéw wyszukiwanych najczeSciej przez osoby leczo-
ne z diagnoza schizofrenii.

Istnieje wiele polskich portali przeznaczonych dla
uzytkownikéw z powaznymi chorobami psychicznymi,
jak schizofrenia i choroba dwubiegunowa. [10,11] Dane
w nich zawarte nie doczekatly sie jeszcze podsumowuja-
cych opracowan naukowych. W Polsce istnieje szereg
edukacyjnych stron internetowych na temat psychoz,
zaréwno dla os6b chorych, jak i ich bliskich, prowadzo-
nych przez organizacje prozdrowotne, osoby i firmy
prywatne oraz firmy farmaceutyczne. Mozna znalezé
takze prywatne blogi oséb z doswiadczeniem psychozy
(np. www.uzdrowionaschizofrenia.pl) [12]. Otwarte fora
dyskusyjne (np. www.forum.gazeta.pl [11]), ze wzgledu
na brak kontroli i nadzoru merytorycznego, bywaja cze-
sto zrédtem nieprawdziwych informacji.

W prezentowanej pracy przedstawiono aktualne
wyniki, trwajacego od 1,5 roku pilotazowego projektu
samoobserwacji powrotu do zdrowia przez osoby po
kryzysie psychotycznym, z pomoca elektronicznych
dzienniczkdw on-line. Osoby te dokonaly anonimowej
rejestracji w portalu oraz wypetnity kwestionariusze
i skale wchodzace w sktad jego oferty. Co warte podkre-
Slenia, czynily to pod wptywem wlasnej decyzji, bez
wskazowek i zalecen ze strony lekarzy prowadzacych.

Tacyjakja.pl - Guided Self Management Program for
Patients

TacyJakJa.pl jest elektroniczng platformg edukacyj-
ng dla oséb z chorobami przewlektymi, umozliwiajaca
samoocene stanu zdrowia wedtug wskazéwek lekarza

(GSMP - Guided Self Management Programe for Patients).
[13,14,15,16,17,18] Ten kierunek dziatalnosci edukacyj-
no-terapeutycznej znalazt zastosowanie przede wszyst-
kim w astmie [13,14], cukrzycy [17] i u chorych stosujg-
cych leki przeciwkrzepliwe [18], ale podejmowano takze
badania nad jego uzytecznoscia w psychiatrii - w zabu-
rzeniach afektywnych [16] oraz schizofrenii [19].

Portal TacyJak]Ja.pl, uruchomiony w 2008 roku, byt
pierwszym polskim serwisem kategorii Zdrowie 2.0 (Health
2.0). Twdrcami portalu sg dwie kobiety - lekarz i matematyk.

TacyJak]Ja.pl w kolejnych latach istnienia otwierat
nowe dzialy dotyczace samooceny dla oséb leczonych
z powodu choréb przewlektych: depresji/choroby afek-
tywnej dwubiegunowej, padaczki, astmy, stwardnienia
rozsianego. Dziat zatytutowany ,Po Kryzysie Psychotycz-
nym” funkcjonuje od wiosny 2010 roku, a dane prezen-
towane w tej pracy zostaly zebrane w okresie marzec
2010 - wrzesien 2011.

Projekt Tacy]ak]a.pl opiera sie na $cistej wspotpracy
z lekarzami specjalistami w danej dziedzinie oraz statej
moderacji tre$ci wpisywanych przez pacjentéw. Na pyta-
nia pacjentéw odpowiadaja tylko lekarze specjalisci. Inne
tematy na forum podlegaja monitorowaniu przez osoby
z wyksztatceniem medycznym w celu oceny ich prawdziwo-
$ci, pod katem wiedzy na temat choroby. W tym kontekscie,
portalu Tacy]akJa.pl zawdziecza unikalno$¢ przede wszyst-
kim wysokiemu poziomowi merytorycznemu.

Portal posiada certyfikat HON Code (Health On the Net
Foundation) dla wiarygodnej informacji medycznej. Portal
TacyJak]a.pl zostat wymieniony rzadowej stronie Polskiej
Agencji Rozwoju Przedsiebiorczosci (www.web.gov.pl) jako
przyktad projektu e-opieki zdrowotne;.

Drugim elementem, wyrdzniajagcym jego dziatal-
nos¢, sa elektroniczne dzienniczki monitorowania choro-
by przewlektej. Korzyscia wynikajacg z ich zastosowania
jest mozliwo$¢ samo-obserwacji trendéw i dynamiki
zmian samopoczucia i stanu zdrowia.

Rejestracja w portalu TacyJak]a.pl jest catkowicie
anonimowa. Zarejestrowani uzytkownicy moga bezptat-
nie korzysta¢ z prostych ankiet i kwestionariuszy utozo-
nych przez lekarzy specjalistow lub skal, na ktérych za-
stosowanie uzyskano pozwolenie autoréw (np. Asthma
Control Test ACT™ czy skala samopoczucia WHO-5).
Zaznaczone odpowiedzi s3 zapisywane przez system
w formie tabel lub/i wykreséw, ktére mozna wydruko-
wac dla dowolnego okresu czasu, na przyktad przed ko-
lejng wizyta u lekarza. Wydruk e-dzienniczka pozwala
doktadniej przedstawi¢ lekarzowi, co dziato sie z osoba
leczong od czasu ostatniej wizyty. Umozliwia takze osobie
chorej wczes$niejsze rozpoznawanie objawéw pogorsze-
nia stanu zdrowia. E-dzienniczki prowadzone on-line
posiadaja znaczng przewage nad dzienniczkami samoob-
serwacji prowadzonymi w formie papierowej:
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e dzienniczek papierowy mozna zgubi¢ lub zapo-
mnie¢ - elektroniczny jest caly czas dostepny
on-line, wszedzie tam, gdzie mozliwy jest dostep
do internetu;

e dzienniczek papierowy prowadzony jest w jed-
nym egzemplarzu - elektroniczny dzienniczek
mozna wydrukowa¢ w dowolnie wybranym za-
kresie dat, w dowolnej ilosci egzemplarzy dla
kazdej z os6b uczestniczacych w leczeniu: leka-
rza, cztonkow rodziny, psychoterapeuty;

e dzienniczek papierowy ma zwykle mato miejsca
i jest mato przejrzysty - elektroniczny pozwala
na wiele réznych notatek, a estetyczne wykresy
utatwiaja "spojrzenie z lotu ptaka" na historie
choroby i wytapanie na przestrzeni czasu pew-
nych zalezno$ci lub cykliczno$ci wydarzen jesli
takowe wystepuja;

e dane z dzienniczka uzytkownika sg automatycz-
nie zliczane w statystyki zbiorcze spotecznosci,
co pozwala odnaleZ¢ sie na tle grupy.

Autorzy projektu zdaja sobie sprawe, Ze zalety elek-
tronicznego dzienniczka przemawiajg tylko do czesci
pacjentow (sprawnie obstugujacych komputer), jednak
liczba takich osdb rosnie z roku na rok, a forma ta jest
bardziej atrakcyjna zwtaszcza dla os6b mtodszych.

E-dzienniczKi dla os6b po kryzysie psychotycznym.

Elektroniczne dzienniczki dla oséb po kryzysie psy-
chotycznym zostaly opracowane przy wspotpracy z leka-
rzami pracujacymi w dziedzinie psychiatrii srodowisko-
wej w Instytucie Psychiatrii i Neurologii w Warszawie (dr
hab. n. med. Katarzyna Prot oraz dr Stawomir Murawiec).
Ideg ich opracowania byto zachecenie os6b po kryzysie
psychotycznym do regularnej oceny przede wszystkim
swojej aktywnoSci zyciowej, a takze tolerancji leczenia
(ewentualnych objawéw niepozadanych), a dopiero
w dalszej kolejnosci - swojego stanu psychicznego. Zato-
zenie to zostalo sformulowane we wprowadzeniu do
dziatu ,Po kryzysie psychotycznym” przez dr Katarzyne
Prot w sposo6b nastepujacy: ,W naszym dzienniczku pro-
ponujemy osobom po kryzysie psychotycznym myslenie
o swojej chorobie w modelu “odzyskiwania zdrowia”,
ktéry oznacza indywidualny proces odkrywania, jak zy¢
z nadwrazliwo$cia, niektérymi objawami, pozostajac
otwartym na mozliwo$¢ catkowitego wyzdrowienia.
Uwazamy, ze wazniejsze jest jak radzisz sobie i funkcjo-
nujesz w relacji z innymi, a nie same objawy choroby.”

W kazdej cze$ci omoéwienia e-dzienniczkéw podkre-
$la sie, ze to dynamika zmian i ich kierunek, a nie poje-
dyncza ocena, sg najwazniejsza korzyscig ptynaca z regu-
larnej samo-oceny swojego funkcjonowania. Zalecana
czestotliwo$¢ wypelniania dzienniczka to 4 -8 tygodni.
W tym terminie wysytany jest droga mailowa do pacjenta
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tzw. ,przypominacz”. Dzienniczek mozna jednak wypet-
nia¢ w dowolnych odstepach czasu.
E-dzienniczki zawieraja nastepujace elementy:

1. Ocena aktywno$ci zyciowej. Zestaw pytan na temat
aktywnosci Zyciowej dotyczy oceny czterech obszaréw
w perspektywie ostatniego miesigca:

e Troski o siebie (pytania dotyczace codziennej
higieny, samodzielnosci w zakupach, gotowaniu,
sprzataniu, zarzadzaniu budzetem);

e  Kontaktéw spotecznych (pytania dotyczace re-
lacji z innymi, wychodzenia z domu, rozwiagzy-
wania konfliktéw, umiejetnos$ci stuchania itd.);

e  Aktywnosci fizycznej (pytania dotyczace wysit-
ku fizycznego, organizowania czasu);

e Sfery zawodowej (pytania dotyczace systema-
tycznosci i realizacji wymagan, koncentracji).

Na kazde pytanie odpowiadajacy moze zaznaczy¢ jed-
ng z pieciu odpowiedzi (1- prawie nigdy, 2 - czasami, 3 -
zwykle, 4 - prawie zawsze, 0 - nie dotyczy (nie chce odpo-
wiedzie¢). Odpowiedziom przyporzadkowane zostaty cyfry
i kolory, utatwiajace ocene dynamiki zmian na wydruku.
Postugiwanie sie tym kolorowym kodem ufatwia na pierw-
szy rzut oka stwierdzenie, czy w ocenie pacjenta dana ak-
tywno$¢ poprawia sie, czy pogarsza (Tabela 1.).

2. Ocena samopoczucia i stanu psychicznego. Ogolna
ocena samopoczucia dokonywana jest za pomoca piecio-
punktowej skali samopoczucia WHO-5. Spadek punktacji
ponizej 13, wywotuje komunikat, zawierajacy zalecenie
porozmawiania z lekarzem na temat swojego samopoczucia.

Ocena stanu psychicznego opiera sie na kwestiona-
riuszu autorskim skladajacym sie z dwudziestu pytan
dotyczacych sfery doznan psychotycznych, ocenianych
przez pacjenta jedna z nastepujacych ocen: 0 - nie wyste-
puje, 1- wystepuje rzadko, 2 - wystepuje czesto, 3 - wy-
stepuje prawie caly czas/caty czas 4 - nie chce/nie potra-
fie odpowiedzie¢. Pytania dotycza zagadnien poczucia
bycia obserwowanym, styszenia gloséw, komentowania
mysli, oddziatywania na mysli, poczucia przesladowania,
spisku, zagrozenia, intensywnos$ci uczué, motywacji do
dziatania, odczuwania leku. Wydruk tej cze$ci dziennicz-
ka przedstawiany jest za pomoca cyfr oraz koloréw,
w celu fatwiejszej obserwacji trendéw zmian.

Leczenie i objawy niepozadane. Pacjenci majg moz-
liwo$¢ zaznaczania lekéw stosowanych w psychiatrii na
przygotowanej uprzednio liscie (uszeregowanych alfabe-
tycznie wedtug nazw handlowych) oraz dopisania indy-
widualnie innych przyjmowanych $rodkéw (np. lekédw
stosowanych z powodu nadci$nienia, lekéw antykoncep-
cyjnych). Na generowanym automatycznie wykresie
pojawia sie nazwa leku oraz strzatka oznaczajgca konty-
nuacje jego przyjmowania. Uzytkownicy serwisu moga
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takze zaznacza¢ objawy niepozadane wigzane przez sie-
bie z leczeniem, wraz z subiektywng oceng stopnia ich

Tabela 1. Wykres aktywno$ci Zyciowej

I Troska o siebie 04.03 02.09 27.09 21.01 02.01

1. Robie sobie jedzenie (zakupy) 3 4 3 2

2. Kapie sie wystarczajaco, zeby by¢ czystym 4 4 2 2

3. Piore swoje rzeczy 3 3 2 2 3

4. Jem wystarczajaco zdrowe positki 3 3 _
5. Ubieram sie codziennie 4 4 3 3 3

6. Jestem w stanie rozwigzywac swoje problemy 3 2 3 3 3

7. Wstaje codziennie z t6zka 3 4 3 3 3

8. Chodze do dentysty, kiedy potrzebuje 3 4 3 3 3

9. Dbam o swéj wyglad 3 3 2 2 2

10. Zwalczam swoje stany depresyjne 3 3 2 2 3

11. Chodze do lekarza, kiedy potrzebuje 3 4 3 3 3

12. Chodze do t6zka o wtasciwej porze 2 2 3 2 2

13. Utrzymuje w porzadku moje wtosy 3 2 2 2 2

14. Radze sobie ze swoim budzetem 2 3 2 2 3

15. Spie tyle ile potrzeba 4 3 2 -I
16. Utrzymuje w porzadku maj pokdj 2 3 2 2 3

17. Radze sobie z moimi problemami dot. alkoholu, narkotykéw 0 3 4 0 3

18. Przyjmuje przepisane leki 4 3 4 2 3

19. Korzystam ze $srodkéw transportu, jezeli tego potrzebuje 3 3 3 2 3

I Kontakty spoteczne 04.03 02.09 27.09 21.01 02.01

20. Przebywam w towarzystwie innych oséb 3 3 2 3 2

21. Spotykam nowe osoby 3 3 3
22.Poswiecam czas mojej rodzinie 3 2 2 2 3

23. Kontroluje swoja ztos¢é 2 2 f
24. Utrzymuje kontakty z sgsiadami 3 3 2 3

25. Daje sobie rade z moim lekiem 2 2 3 2 3
26.Zwazam na innych ludzi 3 3 2 2 2

nasilenia (ocena obejmuje nastepujace punkty: 0 - nie
wystepuje, 1 - bardzo stabo nasilony, 2 - $rednio nasilo-
ny, 3 - do$¢ mocno nasilony, 4 - bardzo mocno nasilony).
Znaczne zmiany nasilenia objawéw niepozadanych oce-
nianych przez pacjenta (np. z ,bardzo stabo nasilony” na
,dos$¢ mocno nasilony”) generuja dodatkowy komunikat
o koniecznos$ci porozmawiania na ten temat z lekarzem
w trakcie wizyty.

Odpowiedzi na pytania zaznaczane przez pacjentéw
w e-dzienniczkach zliczane s3 automatycznie do zbior-
czych statystyk, ktore sa zZrodtem przedstawionych poni-
Zej obserwacji.

Charakterystyka os6b po Kryzysie psychotycznym
zarejestrowanych w TacyJak]a.pl

Na przestrzeni okresu 18 miesiecy (marzec 2010 -
wrzesien 2011) w dziale ,Po Kryzysie Psychotycznym”

zarejestrowato sie i nadal uzytkuje serwis 450 oséb. 20%
stanowig opiekunowie os6b po kryzysie psychotycznym, a az
80% same osoby po kryzysie psychotycznym, ktérych wpisy
sg przedmiotem niniejszego opracowania. Liczba uzytkow-
nikdéw oraz tempo dokonywania rejestracji stale rosng, cho¢
w ocenie 0sdb prowadzacych portal, dzieje sie to zbyt wolno
i zalezy gtéwnie od zasob6w finansowych portalu i mozliwo-
$ci reklamy w internecie. Reklama ta jest bowiem gtéwna
forma rozpowszechniania informacji o stronie: 86% os6b
dowiedziato sie o nim z internetu, 8% od znajomego, tylko
4% od lekarza, a 2% z prasy.

Wsréd oséb zarejestrowanych w dziale ,Po Kryzysie
Psychotycznym” w niewielkim stopniu przewazaja kobie-
ty (52%). Usredniajac dane uzytkownikéw otrzymujemy
nastepujacy obraz: ,typowy uzytkownik” ma 32 lata
(m=31,7; sd=11), pochodzi z miasta (70% mieszka
w miastach powyzej 30 tys. mieszkancéw), ma wyksztat-
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cenie co najwyzej $rednie. Tylko 35% uzytkownikow
deklaruje wyzsze wyksztatcenie, wérdd nich, wiekszos¢
stanowia kobiety. Zaledwie 30% oséb zarejestrowanych
pracuje zarobkowo, 20% uczy sie, natomiast pozostate
50% oséb pozostaje na utrzymaniu innych, pobiera rente
lub emeryture. 61% uzytkownikéw jest samotna, okresla-
jac sie jako ,singiel”, 34% pozostaje w zwigzku matzen-
skim lub partnerskim, 5% jest po rozwodzie. W sposéb
statystycznie znamienny (chi2(3)=24; p<0.001) mez-
czyzni sg zdecydowanie cze$ciej samotni niz kobiety 62%
pacjentow mieszka z rodzicami, 24% z matzon-
kiem/partnerem, 12% samotnie.

Uzytkownicy zarejestrowani w TacyJakJa.pl sa
w przewazajacej wiekszosci osobami mtodymi. Az 80%
kobiet nie ukonczyta 30 lat, wSréd mezczyzn odsetek ten
jest jeszcze wyzszy i wynosi 93%. Osoby rejestrujace sie,
jako postawione u nich w trakcie leczenia rozpoznanie,
podawali nastepujace diagnozy: zaburzenie paranoidalne
i schizofrenie (70%), zaburzenie schizoafektywne (11%),
zaburzenie urojeniowe (6%) oraz inne diagnozy (13%).
U 52% os6b poczatek choroby miatl charakter nagty,
natomiast u 48% powolny i narastajacy.

Wiekszo$¢ uzytkownikéw, zarejestrowanych jako
osoby po kryzysie psychotycznym to osoby z doswiad-
czeniem hospitalizacji na oddziale psychiatrycznym (je-
den raz - 32% uzytkownikéw, 2-5 razy - 39%, 6-10 razy -
8%, powyzej 10 razy - 3%), a tylko 18% nie bylto leczo-
nych w warunkach stacjonarnych.

Podsumowanie

Projekt pilotazowy oparty na spontanicznej reje-
stracji os6b chorych, ktére znalazty reklame portalu
w internecie, wskazuje na techniczna tatwos$¢ rejestracji
i brak probleméw z wypelnieniem formularza dziennicz-
ka. Zbiorcze dane z dzienniczkdw moga by¢ dla $rodowi-
ska lekarskiego zrédtem ciekawych spostrzezen i nowo-
odkrytych korelacji, stajac sie pomystem i podstawa do
zaplanowania badan zgodnych z zasadami GCP.
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