Postepy Psychiatrii i Neurologii 2004; 13 (4): 391-398
Spostrzetenia kliniczne
Clinical observations

Terapia przez internet

Therapy via internet
ALEKSANDRA NAKONIECZNY

Ze Stowarzyszenia na Rzecz Os6b Chorych na Schizofrenig ,,De Integro” w Dabrowie Gomiczej

" STRESZCZENIE. Cel. Przedstawiono zalozZenia, typy aktywnosci oraz niektore wyniki dziatalnosci portalu
internetowego ,, Poznaé i zrozumieé schizofrenie” (www. schizofrenia. info). Poglady. Portal jest nowq,
w pewnym sensie eksperymentalnaq, formq terapii — internetowq pomocq poprzez uczestnictwo w jego aktyw-
nosci. Zaangazowanie chorych lub ich bliskich moze tu przejawiaé sie w rozny sposob: dyskusje na forum,
wspoliworzenie gazetki, pisanie pamietnika, dzielenie si¢ swoimi dokonaniami artystycznymi w postaci prac
literackich czy plastycznych. Atutem portalu jest jego dostepnosc zarowno w czasie, jak i przestrzeni. Drugq
podkresiang przez uzythownikow zaletq jest anonimowosé, a przyczyny potrzeby ,,ukrycia twarzy” sq rozne.
Nieoceniony jest takze fakt, iz na_forum dyskusyjnym mozna podzieli¢ sie doswiadczeniem z osobami, kidre
takze przeiyly psychoze, dowiedzieé sie, jak inni poradzili sobie z podobnymi problemami. Przytoczono
liczne opinie uzytkownikow na ten temat. Wnioski. Portal nie jest tylko stronq internetowq dajqcq infor-
macje na temat choroby. Jest przede wszystkim swoistq internetowq grupq samopomocowq. Wypetnia luke
w systemie opieki oferowanej osobom chorym i stanowi uzupefniajqcq forme terapii schizofienii. Jest tez
dowodem niezwyklej aktywnosci i kreatywnosci osob chorujqcych na schizofrenie.

SUMMARY. Aim. The paper presents assumptions, activities offered and some outcomes of functioning of
the Internet portal “Knowing and understanding schizophrenia” (www.schizofvenia.info.). Review. The portal
is a new, and in a sense experimental form of therapy — an Internet aid available to its participants. Patients,

their friends and family members may get involved in various ways — through discussions on the web, co-editing
a newsletter, writing a blog, sharing their accomplishments, both literary and in the fine arts. One asset of the
portal is its constant accessibility both in time and in space. Another asset emphasized by the participants is
its anonymity, as their need for “hiding the face” may originate from various reasons. There is one more

invaluable feature — on the discussion forum experiences can be shared with those who have also suffered
Jfrom psychosis, so it is possible to learn how others have coped with similar problems. Numerous opinions of
the participants on this point are quoted. Conclusions. The portal serves not only as a website that offers
information about the illness. First and foremost it serves as a website self-support group, filling up the gap in

the system of carve provided to the patients, and constituting a supplementary form of schizophrenia treatment.

It is also an evidence of the exceptional activity and creativity of people suffering from schizophrenia.
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»Spekany umyst chorego na schizofrenig
moze by¢ otwarty na $wiatlo,

ktére nie ma dostepu do umystow

ludzi zdrowych psychicznie,

lecz zamknigtych w sobie”

RD Laing, Podzielone ja [1]

tego, ze atakuje czgsto umysty wybitne, nad-
zwyczaj wrazliwe na otaczajacy ich $wiat.
Mimo stosunkowo czgstego wystepowania
w populacji — cierpi na nig $rednio co setna
osoba — mechanizmy powstawania i prze-
biegu choroby do tej pory nie sa poznane.

Schizofrenia — ,,choroba krélewska” — na-
zwana tak, z jednej strony z powodu wielosci
obrazéw psychopatologicznych a takze dla-

Jak wyglada sytuacja 0sob chorujacych na
schizofreni¢? Czy dostgpnoé¢ wiedzy i po-
mocy specjalistycznej jest wystarczajaca? Na
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te pytania trudno jednoznacznie odpowie-
dzie¢. Na pewno jednak jest jeszcze wiele do

zrobienia, aby efektywno$¢ pomocy byla sa- .

tysfakcjonujaca. Pomoc dla tej grupy ludzi
chorych psychicznie powinna przebiegac
dwutorowo — z jednej strony nalezy bez-
posrednio pomagaé chorym i ich rodzinom
a z drugiej zwigkszaé spoleczna wiedzg
i $wiadomos¢ na ten temat. Bowiem w szer-
szym odbiorze schizofrenia budzi lgk i nie-
zrozumienie, czego glowna przyczyna jest
niewiedza a po czgici takze kreowanie nie-
. prawdziwego obrazu osoby chorej psychicz-
nie przez media. Jak czuje sig osoba, ktora
wiodac do pewnego czasu zycie nie rézniace
sie od tzw. normy, w pewnym moimencie za-
czyna odczuwac co$, co przekracza granice
logiki realnego $wiata? Nagle wszystko za-
czyna sie zmieniaé, rzeczywisto$¢ zaczyna
przyjmowaé nowy, nieznany dotad wymiar.
Z pewnoscia wigkszos¢ osob okresli te zmia-
ny jako poczatek niepokoju od tej chwili na
state goszczacego w §wiadomosci chorego.
Czy w tej jakze trudnej sytuacji, osoba
chora otrzymuje wsparcie i pomoc, ktorej po-
trzebuje? Czesto zdarza si¢, Ze na poczatku
zostaje sama ze swoimi do$wiadczeniami.
Nawet, jesli trafi do lekarza, nie zawsze
uzyska wystarczajaca ilo§¢ informacji lub

tez nie jest jeszcze gotowa do ich przyjecia.

Do objawow towarzyszacych samej chorobie
dolaczaja sie skutki uboczne lekdw, ktdre nie-
stety niejednokrotnie przesadzaja o zaniecha-
niu kuracji farmakologiczne;.

Podobne uczucie zagubienia towarzyszy
rodzinie i bliskim chorego. Nagle bardzo
dobrze znana do tej pory osoba zaczyna za-
chowywad sig w sposob zupelnie nieprzewi-
dywalny. Nie mozna porozmawiaé o tym, co
sie z nia dzieje, bo odmawia wyjasnien, nie
chce stuchaé racjonalnych argumentow.

Dlatego zaréwno chory, jak i jego bliscy
potrzebujg przede wszystkim wsparcia w trud-
nej sytuacji oraz informacji na temat choroby.
Warunkiem efektywnej pomocy jest przede
wszystkim jej dostepnosc.

Obecnie internet odgrywa znaczaca role
w wielu dziedzinach naszego zycia, poczaw-
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szy od kwestii informacyjnych, zawodowych,
ekonomicznych, posrednictwa w zalatwianiu
spraw urzedowych a skonczywszy na aktyw-
noSci towarzyskiej, poszukiwania nowych
kontaktow, znajomosci i rozrywki. W ten ro-
dzaj komunikacji migdzyludzkiej zaczynaja
wlaczaé sig takie obszary, ktore do tej pory
zarezerwowane byly tylko do bezposrednie-
go kontaktu — spotkania terapeutycznego.
Czy to mozliwe, aby powstal nowy rodzaj te-
rapii za posrednictwem internetu? Czy moz-
na pomoc, nie widzac drugiej osoby, nie
wchodzac z nia w bezpoSredni kontakt?
To pytania, ktore stawia sobie kazdy zainte-
resowany tematyka pomocy — zardéwno ten,
ktéry jej udziela, jak i ten, ktdry poszukuje.

Niniejszy artykul jest rozwazaniem na
temat nowego spojrzenia na terapi¢ osob cho-
rych na schizofreni¢. Terapig za poSrednic-
twem internetu, Twierdzenie to jest z pew-
noscia kontrowersyjne, nie znaczy jednak, ze
bezpodstawne.

SKAD POMYSL?

Prototypem portalu internetowego, ktory
w chwili obecnej funkcjonuje pod adresem:
www.schizofrenia.info, byla strona interneto-
wa po$wigcona tematyce tejze choroby. Nie
réznita sig od wigkszo$ci stron — obejmowata
bardzo zwigzle informacje na temat choroby.
Okazato sig, ze mimo skromnej formy, strona
ta cieszyla sig bardzo duzym zainteresowa-
niem. Swiadczyly o tym listy przychodzace
na adres strony.

Wychodzac naprzeciw oczekiwaniom
uzytkownikoéw, strona przeksztatcona zostata
w portal internetowy. I wlasnie ten portal,
a w szczego6lnosci jego forum dyskusyjne, stat
sig centrum pomocy dla 0s6b chorych i ich
rodzin, ktére znalazly tu miejsce zrozumie-
nia, akceptacji i mozliwos¢ podzielenia sig
swoimi do$§wiadczeniami z osobami, ktore
przezywaja podobne problemy. Aby w pemi
zrozumieé jak wyglada aktywno$¢ w portalu
i czym sa poszczegdlne dziaty dla jego uzyt-
kownikéw, pokrodtce opisze mozliwoscei, jakie
daje portal tym, ktérzy z niego korzystaja.
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Site przyciagajaca tak wielu uzytkowni-
koéw do portalu stanowi jego interaktywnos¢.
Kazdy moze znalezé miejsce, w ktorym da
innym co$ od siebie, czy to w formie wypo-
wiedzi stownej, czy tez poprzez przedsta-
wienie swoich prac plastycznych. Jest duzy
wybér wspottworzenia oblicza portalu, bo
przeciez to sami chorzy wiedza najlepiej
i najwiecej o tym, co przezywaja. Dlatego tez
ich stowa sa o wiele bardziej wiarygodne dla
szukajacych pomocy i informacji na temat
schizofrenii.

Nie bylo zaloZeniem portalu stworzenie
grupy wsparcia, to aktywno$¢ samych uzyt-
kownikéow sprawila, ze przyjal on takie
oblicze. Jego funkcja terapeutyczna jest tym
bardziej wiarygodna, bo wylonila sig z ini-
cjatywy chorych i ich bliskich. Forum stato
sig grupa wsparcia, a jego uzytkownicy po-
magaja sobie wzajemnie nie tylko poprzez
udzielanie informacji, ale tez poprzez wspie-
ranie si¢ w trudnej sytuacji choroby.

O PORTALU

Portal dzieli si¢ na kilka ogdlnych dzia-
16w tematycznych, na ktore sktadajg sig:

— informacje — og6lne informacje na temat
schizofrenii;

— pomoc — dostgpne formy terapii, adresy
placéwek udzielajacych pomocy;

— ludzie — informacje o uzytkownikach por-
talu oraz mozliwo$¢ spotkania si¢ na la-
mach strony; :

— arte — sztuka dotyczaca gldwnie choroby
i tworzona przez samych chorych;

— po godzinach — propozycje rozrywki dla
uzytkownikéw portalu w tym gazetka
,,Swiat Schizofrenii”;

— Internet — przeglad sieci pod wzgledem
wiadomosci na temat schizofrenii;

— portal — informacje techniczne i inne dane
dotyczace portalu.

Najczegsciej pierwszym impulsem powo-
dujacym eksploracje internetu pod katem
schizofrenii, jest potrzeba zdobycia infor-
macji na temat przyczyn, objawdw, diagno-
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styki choroby. Zaréwno sami chorzy pragna
zglebié swoja wiedze na temat choroby, jak
i bliscy, probujacy zrozumieé, co dzieje sie
z osoba owladnieta przez nieznane im mysli,
leki, wizje 1 zupeinie odmienne niz dotad
spostrzeganie $wiata, ktory przybiera nowa,
niekonwencjonalna forme. Pytanie o to, jak
poméc bliskiemu w tej sytuacji, jest zasadni-
czym motywem poszukiwan.

Informacje

Diatego pierwszy z dzialow poswiecony
jest informacji na temat choroby. Wiado-
moéci umieszczone w tym dziale, przezna-
czone sa dla ,,przecigtnego uzytkownika”.
Przeprowadzona wczesniej sonda, ktorej py-
tanie brzmiato: ,,jakich informacji poszuku-
jesz w portalu” pokazata, Ze najczgsciej cho-
dzi tu o informacje przystepne, takie, ktére
dadza adekwatny obraz choroby tym, ktérzy
zetkneli si¢ z nia po raz pierwszy. Dlatego
jest to wiedza przystgpna, dajaca podstawy
do dalszych poszukiwan. Dla zaintereso-
wanych umieszczono encyklopedie, zawiera-
jaca dane dotyczace psychiatrycznych ter-
mindéw, glownie stosowanych w odniesieniu
do schizofrenii.

Oproécz tego, ze umieszczone sg informa-
cje przez nas uznane za wazne i potrzebne,
istnieje strona, na ktdrej znajduja si¢ pytania
i odpowiedzi, opracowane w oparciu o naj-
cze$ciej zadawane pytania droga poczty elek-
troniczne;.

Znajduje sie takze rozdzial poswiecony
mitom, stereotypowym pogladom funkcjonu-
jacym w odniesieniu do schizofrenii a bardzo
czesto w krzywdzacy i niesprawiedliwy spo-
sOb traktujacych samych chorych. I ten dziat
powstal we wspélpracy z uzytkownikami
portalu, ktérzy na forum dyskusyjnym po-
ruszyli temat mitow, co do ktdrych sami
mogli przekona¢ sig, jak bardzo rozmijaja sie
z prawda. Na ukazanie drugiej strony medalu,
czyli faktycznego obrazu postrzegania schizo-
frenii przez polskie spoleczenstwo, zamiesz-
czone zostaly badania IPiN [2].

Kolejna strona w dziale Informacje,
ukazuje zatozenia 1 cele akcji ,,Schizofrenia
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— Otworzcie Drzwi”, ktéra zostala powotana
do zycia, aby znosi¢ dyskryminacje chorych
i szerzy¢ informacje na temat schizofrenii. Sa
tam rowniez dane koordynatoréw akeji i wy-
darzeh przez nia inicjowanych. Poza tym
mozna tu dowiedzie¢ sig, jakie przepisy
prawne leza u podstaw traktowania os6b cho-
rych psychicznie, czyli zamieszczona jest
Ustawa o ochronie zdrowia psychicznego
oraz inne regulacje prawne w tym wzgledzie.

Pomoc

Oprocz udostepnienia najwazniejszych
informacji o chorobie, celem portalu byto
zgromadzenie wiedzy na temat pomocy i pla-
codwek pomocowych dla chorych na schizo-
frenie. Dlatego ten drugi potezny dziat (Po-
moc) obejmuje informacje, jakie sa tendencje
w terapii chorych, jakimi zasadami powinni
kierowac sie profesjonalisci i czego nalezy od
nich oczekiwaé. Opis obejmuje takze struk-
ture pomocy, czyli rodzaje placowek pomo-
cowych proponowanych z uwzglednieniem
stanu chorego i jego poziomu adaptacji. Poza
danymi teleadresowymi placowek udzielaja-
cych pomocy, na stronie umieszczone sg row-
niez nazwy 1 adresy stowarzyszen i fundacji
dziatajacych na rzecz pomocy chorym psy-
chicznie. Tam réwniez mozna zwracac si¢
z prosba o pomoc i wsparcie.

Ludzie

Ten dzial — to bez watpienia najwazniej-
szy element portalu. Przede wszystkim, dla-
tego, ze znajduje sig tu forum dyskusyjne. To
wiasnie forum stanowi dusze tej strony — spo-
tykaja sie tutaj gtéwnie osoby chore, ale tez
rodziny 1 wszyscy zainteresowani tematem
schizofrenii. Wigkszo$¢ z tych osob, nie wy-
obraza juz sobie codziennosci bez tego inter-
netowego miejsca spotkan. Tutaj osoby,
ktore bezposrednio doswiadczyly choroby
moga liczyé na zrozumienie swoich proble-
mow, wsparcie 1 akceptacje. Dzigki szerokiej
gamie tematow, jakie sa poruszane w dysku-
sjach, wiele os6b uswiadomilo sobie swoje
problemy, ale tez fakt, ze to, co przezywaja,
nie wyklucza ich ze spoteczenstwa. Ucza sie,
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jak zy¢ z pietnem schizofrenii i co zrobié,
zeby ta choroba przestata by¢ dla nich tak
uciazliwym brzemieniem.

Do najcze$ciej odwiedzanych tematow na
forum, cieszacych sig najwiekszym zaintere-
sowaniem naleza: , Dyskusje na temat schi-
zofrenii”, ,,Doswiadczenie choroby”, ,,Cho-
roba z perspektywy rodziny i1 bliskich”,
»Dlaczego mnie to spotkalo?”, ,Filozofia
schizofrenii”, ,,Kariera zawodowa a choro-
ba”, ,,Obali¢ mity”, ,,Pokonac  chorobe”
,Moje osiagniecia”, ,,Schizofrenia — koniec
czy poczatek?”, ,Schizofrenia a wiara w
Boga”, ,,Tworczos¢ artystyczna w schizofre-
nii”, ,,Trudne poczatki” i in, To tylko niektore
z tematéw proponowanych przez uzytkow-
nikéw. W ich ramach mieszcza sie¢ szcze-
gotowe zagadnienia, bezpoérednio inicjowa-
ne przez samych zainteresowanych konkretna
problematyka.

Forum stato sie poczatkiem spotkan, kon-
taktow — pojawita sie potrzeba dalszych, bar-
dziej bezposrednich spotkan. Tak zrodzit sie
czat — mozliwos¢ bezposredniej rozmowy
,.ha zywo”. Nawigzaly sie¢ dobre znajomosci,
przyjaznie — kazdy, kto potrzebuje pomocy,
wie, Ze moze na nia liczy¢. Czesto jest tak,
ze pomoc potrzebna jest nagle, natychmiast
— tutaj nie ma ograniczenia miejsca czy czasu
— zawsze dostepny bedzie kto$, kto porozma-
wia, podtrzyma na duchu. A czyz nie o to
chodzi w grupie wsparcia — przeciez to jest
najwazniejszy i nieodzowny element terapii
podtrzymujacej.

Na potwierdzenie funkcji, jaka forum pet-
ni w portalu, ponizej przedstawionych zosta-~
nie kilka wypowiedzi samych uzytkownikow:

»»--.Znam to uczucie, gdy wchodzisz pierwszy raz
na forum, moze i masz jakie$ pojecie o chorobie,
ale generalnie wigcej rzeczy jeszcze nie jeste$
w stanie ogarnad, czujesz sig tak, jakby nikt i nic
nie potrafito ci juz poméc.. tysiace my$li w glo-
wie, a tu...nagle dowiadujesz sie, Ze nie jeste$
sam, ze sa wsrod nas ludzie, ktorzy przezywaja
to samo, co ty, te same rozterki, te same chwile
zalamania i zwatpienia, ta sama che¢ uzyskania
pomocy, zdobycia informacji, po prostu wspar-
‘cia drugiego cztowieka. Cudowne uczucie...
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Mam nadzieje, ze wam w réwnie duzym stop-
niu forum pomaga Pozdrawiam goraco...”
,...Dzickuje Wam wszystkim za odpowiedzi.
Przekonata mnie teoria, aby traktowaé forum
jako rodzaj psychoterapii. Jest to na szczeicie
rodzaj takze wsparcia psychicznego, co poczu-
tam czytajac wasze posty. Z zainteresowaniem
czytam na forum wszystkie posty — po utracie
zainteresowan na skutek choroby, ta natural-
na ciekawo$¢ to zbawienie i wlasnie ta iskierka
nadziei....”

,....kontaktéw poza uczelnia specjalnych nie
mam, rozrywka moja jest sie¢, boje sig jeszcze
wiekszego skupiska Iudzi i dlatego unikam ich.
Biore systematycznie leki — jest ci¢zko, ale kro-
cze z gtowa do gory. Cieszg sig, Ze tutaj na por-
talu jest tylu wspaniatych i zyczliwych ludzi
dzieki tutaj ludziom jest wszystko dobrze i cie-
sze sie, ze jeszcze jest ktos, kto chce nam po-
magaé. Wystarczy kilka dobrych stéw, zeby
bylo przyjemnie...”

....dzieki ogromne za kazde wasze stowo! Nie-
liczne sa zrodla sity wokol mnie, wy nim je-
steécie. I Zrodlem wiedzy ogromnym... Chociaz
tej niestety ciagle mato. Pozdrowienia ciep-
lutkie!...” :

,...Jestem na tej stronie nie tylko dlatego, by
dowiedzieé¢ sie jak jej pomoc, jak wzbudzié
motywacje do pracy nad soba, jak wznie$¢ sig
ponad apatie i zniechgcenie.. nie tylko po to tu
jestem. Juz wiem, ze jest Was wielu, Ze jestes-
cie wérod nas i.. musze zrozumieé Wasz prob-
lem, bo.. bo po prostu chee. Dzigkujg za wszyst-
kie-informacje i zyczliwe uwagi...”

,witajcie, (odkad odwiedzam te strong, czuje
sig duzo lepiej!”

To tylko kilka wypowiedzi, ale sa one naj-
lepszym dowodem na to, jak wazne zadanie
spetnia portal, ktorego bardzo istotna czescia
jest forum dyskusyjne. Opierajac si¢ na tych
i wielu podobnych glosach uzytkownikow
mozna wysunaé twierdzenie, ze forum stano-
wi dla jego uzytkownikow swoista psychote-
rapie w formie grupy wsparcia. Zapewne dla
0s6b, ktére wstydza sie swojej choroby czy
dla tych, ktérzy ze wzgledu na stan zdrowia
w ogole nie opuszczaja swojego domu, ta for-
ma terapii, jest jedyna i najbardziej dostgpna.
Oczywiscie to nie wystarczy i nie mozna
traktowaé uczestnictwa w dyskusjach na fo-
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rum jako jedynej metody terapeutycznej, ale
warto podkresli¢ jego funkcjg uzupetniajaca.

Kazdy uzytkownik moze powiedziec o so-
bie tyle, ile sam zachce. W tym celu stworzo-
ne zostaty Pokoje uzytkownikéw — miejsce
wykreowania wlasnego wizerunku, w takiej
formie, jaka bedzie najbardziej odpowiednia
dla samego zainteresowanego. Mozna umies-
cié tu zaréwno wlasna charakterystyke,
wklei¢ zdjecia a takze dodaé to, co najlepiej
oddaje wlasna nature — wypowiedzi literac-
kie lub graficzne. W tym wzgledzie istnieje
pelna dowolnosé — kazdy sam najlepiej wie,
w jaki sposob chee przedstawié siebie innym.

Arte

Kolejnym bardzo interesujacy, duzy dzia-
tem portalu jest w znacznej czgsci kreowany
przez samych uzytkownikéw. Dzieli sig na:
album, galerie, czytelni¢ oraz kinematografie.

W albumie znajduja sie zdjecia wykona-
ne przez uzytkownikéw, przedstawiajace ich
sposob widzenia i odbierania §wiata.

Galeria — to miejsce, gdzie uzytkownicy
umieszczaja prace plastyczne wykonane
w dowolnej technice. Sg to czegsto prace bar-
dzo osobiste, doglebnie przedstawiajace istote
choroby. Wiele z nich daje odbiorcy poczucie,
ze mogt wnikna¢ glebiej niz tylko za pomoca
stow w umyst chorego — doswiadczyé po
czescl tego, co dzieje sie w czasie choroby.

Miejsce, ktore pozwala na kreacje literac-
ka uzytkownikow portalu, to czytelnia. Sktada
sie z nastepujacych dziatéw: artykuly, wiersze,
opowiadania, felietony i inne. Tutaj czytelnik
moze przy dzwiekach spokojnej muzyki, za-
glebié sie w $wiat fikcji, basni czy Swiata
przedstawionego przez pryzmat choroby.

Ostatni rozdzial Arte stanowi kinemato-
grafia. Znajduje si¢ w niej opis kilkudziesig-
ciu pozycji o tematyce po$wigconej chorobom
psychicznym, w szczegolnosci schizofrenii.

Po godzinach

W tym kolejnym, wigkszym dziale por-
talu znajduje si¢ szeroko pojmowana roz-
rywka, wsrod ktorej na szczegblng uwage
zastuguje gazetka tworzona przez samych
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uzytkownikow. Gazetka nosi nazwe »Swiat
Schizofrenii” i ukazuje si¢ raz na kwartal.
Znajduja sie¢ w niej dzialy, w ktorych w za-
lezno$ci od numeru umieszczane 83 tresci
w nastepujacych tematach: Choroba w zbli-
zeniu, Aktualno$ci, Biografie, Genetyka,
Rozrywka, Kulniarium, Lamigtowki, Leki,
Listy, Schizofrenia w mediach, Moja historia,
Nowosci medyczne, Prawo, Wywiad, Felie-
ton. Gazetka powstata dzieki uzytkownikom
1 przez nich samych jest tworzona, dlatego
jest to bardzo cenna inicjatywa, ukazujaca
potrzebe aktywnosci i jednoczeénie pozwala-
jaca wyloni¢ na §wiatlo dzienne wiele do tej
pory ukrytych talentow.

Ponadto, w tym dziele uzytkownicy moga
pisa¢ pamietniki, co jest wartoSciowe nie tyl-
ko dla nich, ale szczegélnie dla oséb, ktore
chca pozna¢ §wiat przezy¢ chorego. Bo wie-
dza teoretyczna nie wystarcza, aby zrozumiec
chorego na schizofrenig, a tutaj jest miejsce,
gdzie osoby chore opisuja to, co si¢ z nimi
dzieje. To wartoSciowe i dla tych, ktorzy do-
piero sie ucza i dla tych, ktérzy maja juz dtuz-
sza praktyke w pracy z pacjentem. Rzadko
bowiem w kontakcie bezposrednim, chory
mowi szczerze o wszystkim, co przezywa.

Dwa kolejne dzialy dotycza innych stron
internetowych po$wigconych tematyce schi-

~zofrenii lub obejmujacych tematy podobne
oraz duzy dzial ulatwiajacy poruszanie si¢ po
portalu oraz obejmujacy wszelka wiedze na
temat obowiazujacych w nim zasad.

INTERAKTYWNOSC PORTALU

Poczatkowo strona funkcjonowata w po-
staci nieumozliwiajacej uzytkownikowi inge-
rowanie w jej oblicze. Jedyna forma kontaktu
byto napisanie listu. Jednakze wraz z prze-
ksztalceniem strony w portal, pojawily sie
zupelnie nowe mozliwosci.

Nalezy zaczaé od tego, ze kazdy ma
mozliwo$¢ skomentowania tresci znajduja-
cych sie w poszczegblnych dziatach poprzez
dodanie wlasnego komentarza. Czgsto ko-
mentarze staja si¢ polemika na podjety przez

Aleksandra Niekonieczny

danego uzytkownika temat lub tez temat ten
przenoszony jest na fama forum.

Kolejnym i chyba najwaznigjszym ele-
mentem interakcyjnym portalu jest forum
dyskusyjne, gdzie tocza sig¢ rozmowy na za-
proponowane przez uzytkownikéw tematy,
ludzie chorzy wymieniaja sie doswiadcze-
niem, moéwia o tym jak sobie poradzili z cho-
roba, jak udato im sie przezwyciezy¢ nawroty
objawow. Takze kilka dzjatéw forum poswig-
conych jest problematyce rodziny chorego
— tam watki dotycza gltéwnie sposobdéw ra-
dzenia sobie w sytuacji choroby oraz zrozu-
mienia zachowania chorego, ktére wynika
z przezywanych przez niego objawow.

Interakcja widoczna jest rowniez w dzia-
fach kreatywnych: czytelni, galerii, albumie,
gdzie tworcy wstawiajq swoje prace a odbior-
cy moga przedstawi¢ swoje wrazenia. Takze
w pokojach uzytkownikéw i pamietnikach
istnieje mozliwos¢ z jednej strony przedsta-
wienia siebie w formie dowolnie wybranej
przez uzytkownika, a z drugiej odwiedzajacy
te strony, moga pisa¢ o swoich odczuciach,
komentowac przedstawione tam tresci.

Kolejnym elementem portalu, ktory daje
mozliwo$¢ bezposredniej rozmowy dla tych,
ktorzy chea i potrzebujg tego typu rozwia-
zania jest czat. Poprzez bezposrednie zaan-
gazowanie osoby chore zyskuja poczucie
dowarto§ciowania i wiary we wlasne mozli-
wosci, co moze zaowocowaé zamiarem po-
djecia zatrudnienia i w dalszej perspektywie
aktywnego i pelnego uczestnictwa w zZyciu
spolecznym.

Ci, ktorzy szczegodlnie duzo wysitkéw
wkladaja w prace nad portalem, otrzymali
range moderatora czy redaktora. Funkcje te sa
z jednej strony nobilitujace, a z drugiej stawia-
ja przed konkretna osoba nowe obowiazki.
Celem ostatecznym jest maksymalne interak-
tywowanie portalu, aby byt on tworzony
przez osoby chore przy pomocy administra-
toréw i opiekunow merytorycznych.

Powierzanie osobom chorym odpowie-
dzialno$ci za poszczegdlne dzialy portalu po-
zwoli im sprawdzi¢ si¢ w sytuacji wyzwan
i wymagan stawianych w rzeczywistosci za-
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wodowej. Pozytywne rezultaty moga zrodzi¢
konkluzje podjecia kolejnych wyzwan juz na
plaszczyznie pracy zawodowe;j.

CZY TO NA PRAWDE POMAGA?

Nie przeprowadzono dotychczas zadnych
badan naukowych nad skutecznoscia pomo-
cy chorym na schizofreni¢ przez internet.
Dlatego trudno potwierdzi¢ jej skutecznos$é,
ale tez trudno jej zaprzeczyé. Jedynym po-
twierdzeniem przedstawionych tu argumen-
tow moga by¢ stowa samych uzytkownikow,
ktoérych ta propozycja pomocy zaciekawita
i z niej skorzystali. Ocena portalu niech po-
zostanie dla jego uzytkownikow:

»»--- Dzieki wam wiele si¢ dowiedzialem. Moja
dziewczyna jest chora na schizofreni¢. Bylem
bliski zatamania, ale teraz jest mi latwiej
wiedzac jak wielu ludzi ma podobny problem
i z czym mam do czynienia..”

»---Szukam wiedzy przystepnej, jak pomoc, jak
nie zaszkodzi¢. Siedz¢ nocami przed kompute-
rem. Ta strona bardzo mi pomogta, opisujac za-
gadnienia jezykiem dla mnie zrozumiatym.
Dzigkujg. Wiem, ze duzo mnie czeka pracy, aby
pomoc dziecku, ale juz wiem dzigki tej stronie,
jak to zrobié, zeby nie zabtadzié...”

»--. Jestem w trakcie pisania pracy dyplomowe;j
o schizofrenii i informacje na tej stronie bardzo
mi si¢ przydaja!!! DZIEKTI!!...”

- Witam Obejrzalem cala prawie strong i
stwierdzam ze jest genialna pod kazdym wzgle-
dem. Naprawde pigknie wykonana estetycznie
pomystowo oraz sama jej zawarto$¢ bardzo
cenna i pouczajaca. Az serce sig kraje od tego
ile ludzi na to cierpi na ta chorobe...”

,--- 12 strona to prawdziwy wglad w ludzkie du-
sze. Znakomite zrodlo niesfalszowanych infor-
macji. Samo juz czytanie postow na Forum jest
skuteczng terapia. Dziekuje...”

.»---Cle5Z¢ sig, Ze jest takie migjsce. Dzigki Wam
czuj¢ sie mniej samotna. Zagladam tu coraz
czgsciej. Pozdrawiam wszystkich serdecznie
1 zycze powrotu do zdrowial...”

»---Dobrze, Ze jestescie. Tacy jak Wy sa bardzo
potrzebni. Przeczytalam portal juz kilka razy
i za kazdym razem znalaziam co$ pozytywnego
dla siebie. A najwazniejsze, ze sa ludzie, ktorzy
chca pomaga¢ takim jak my, chociaz nie czuje
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sie inna. Sle Wam wszystkim gorace buziaczki
i oczywiscie wytrwatoSci w bardzo cigzkiej
pracy....”
»--.Bardzo dobra pod wzglgedem merytorycznym
strona. Gratuluj¢, a zarazem dzigkuje za uzyska-
nie potrzebnych informacji. Pozdrawiam...”
,»--.Jaki$ czas temu szukatem w sieci informacji
na temat mojej choroby, przeszukujac strony
www jak i grupy dyskusyjne zaréwno polskie
jaki te tworzone w innych jezykach. W ten spo-
sOb w jednej z wyszukiwarek znalaztem adres
tej strony. Spodobala mi si¢ i dodatem ja do
Ulubionych w przegladarce. Nie zagladalem tu
przez diuzszy czas, niedawno porzadkujac od-
wiedzone strony zajrzalem i tutaj ... 1 ku swoje-
mu zaskoczeniu trafitem na informacje o roz-
wijaniu tej witryny. Bardzo podoba mi sig to,
co powstaje — uwazam, ze taka strona jest bar-
dzo potrzebna i trzymam kciuki za powodzenie
tego projektu....” '
.10, Z€ jest strona i portal to juz duzo. Zain-
teresowani tematem znajda. Ciagle za malo na
_ten temat w mediach. Trzeba ludziom mowic
czesto 1 konkretnie o chorobie i chorych na
nia. Czekam na takie czasy, kiedy schizofrenia
bedzie traktowana jak kazda inna choroba....”
. Mam znajoma, u ktorej zaobserwowatam
sporo niepokojacych objawéw. Dzieki Waszym
informacjom upewnilam sig, Ze nie sg to moje
»wymysty”, tylko rzeczywisty problem. Posta-
ram si¢ naktoni¢ ja do wizyty u specjalisty... ,,
...Dziekuje za informacje na temat schizofrenii
Na pewno czgsto bgdg tu zagladaé...”

PERSPEKTYWY

Wykorzystujac internet do utworzenia
grupy wsparcia dla os6b z zaburzeniami psy-
chicznymi mamy mozliwos¢ dotarcia do
bardzo szerokiego grona odbiorcow, ktorzy
maja trudnosci ze znalezieniem alternatywnej
formy pomocy.

W wielu srodowiskach choroba psychicz-
na jest ciggle jeszcze tematem tabu, czyms$
wstydliwym, kara za zle Zycie, pietnem,
z ktérym nie da si¢ normalnie zy¢. Dlatego
nawet ci chorzy, ktérzy mimo swego stanu
zdrowia funkcjonuja na plaszczyznie rodzin-
nej i zawodowej niejednokrotnie nie przyz-
naja sie w swoim $rodowisku do faktu bycia
osobg chorg psychicznie, co nie znaczy, ze
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nie potrzebuja pomocy i wsparcia wtedy, kie-
dy jest im cigzko.

Tak wigc dla osob, ktore wstydza sie
swojej choroby czy dla tych, ktorzy ze wzgle-
du na stan zdrowia (lgk komunikacyjny)
w ogole nie opuszczaja swojego domu, forma
wsparcia przez Internet moze stac sig jedyna
i najbardziej dostgpna. Moze stanowi¢ pierw-
szy przetomowy krok w procesie zdrowienia.

W spoleczenstwie schizofrenia weiaz jesz-
cze budzi lgk i reakcje obronne. Dzieje sie
tak przede wszystkim, dlatego, Ze za malo
jest wiedzy powszechnej na ten temat, ktora
w sposéb przystepny i latwy w odbiorze
bedzie dostepna dla poszukujacych tego typu
informacji.

Choroba psychiczna sprawia, ze zycie
zupetnie zmienia swoje oblicze a umyst czlo-
wieka staje si¢ nieprzewidywalny. Wiasnie
w tym chaosie spowodowanym choroba
poczucie, ze sa ludzie, ktorzy doswiadczali
podobnych standéw i udato im sig je pokona¢,
sprawia, Ze pojawia sig nadzieja.

O PROJEKCIE

Pierwsza wersja strony powstata w 2002
roku — rok pdzniej zaczela sig jej przebudo-
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wa. W pazdzierniku 2003 r pojawil sig por-
tal, ktéry stale jest modyfikowany i udo-
skonalany. Portal tworza 2 osoby — psycho-
log i grafik komputerowy — osoby prywatne,
nie dziatajace pod szyldem zadnej organiza-
cji czy formacji. W zwiazku z rozwojem pro-
jektu i rosnacymi potrzebami zalozyciele
i autorzy strony zainicjowali powstanie Sto-
warzyszenia Na Rzecz Oséb Chorych Na
Schizofreni¢ De Integro, ktérego gléwnym
celem jest podtrzymanie i rozwijanie tej ini-
cjatywy.

Portal dostgpny jest pod adresem: www:
schizofrenia.info. Do grudnia 2004 odwie-
dzito go 672 332 o0sob, przecietnie miesiecz-
nie notowano ok. 17 770 wizyt miesiecznie
(ok. 500 dziennie). Liczba zarestrowanych
uczestnikow wynosi 2 105. Zarejestrowano
17 328 wypowiedzi na forum dyskusyjnym.
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