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Czego nauczytem si e od e-pacjentow?
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Jestem neurologiem specjalizeym skt w pada-
czce. Pracuc w uznanej instytucji akademickiej
sadzitem [DH], ze wiem wszystko, co powinienem
wiedziet o padaczce i o chorych na padaczZRy-
tem jednak w hddzie.

We wrzéniu w 1994 r. John Lester, kolega z Od-
dziatu Neurologii Szpitala w Massachusetts, poka
zal mi utworzone przez siebie forum dyskusyjne dig
pacjentdw neurologii. Czytag posty, zobaczytem
setki pacjentéw z doleglivigiami neurologiczny-
mi, dziehcych sg doswiadczeniem i omawiagych
swe problemy midzy sof.

Weczesniej zdawalem sobie spraw ze wielu
pacjentéw z chronicznymi chorobami korzysta
informacji medycznych z Internetu. Mimo to bylem
zaskoczony, zafascynowany, a nawet nieco zakig
potany tym, co zobaczytem. Uczyteme sivedtug
zasad tradycyjnej szkoly medycyny: nauczycielg
moi byli przekonanize nie mana st spodziewad,
ze pacjent kiedykolwiek zrozumie czy ogarnie zto-
zonas¢ problemédw medycznych. Kiedy przypomn
sobie lata nauki i praktyki, zdajsobie spraw, ze

zawsze istniata swego rodzaju niepisana zasada uni-

kania spotka pacjentdw. Zdalem sobie sprawe
popierajc wymiarg informacji midzy pacjentami i
jakoby zdejmujc nacisk z centralnej roli lekarza,
naruszam gboko zakorzenione tabu.

Niesamowita zto zono $¢ historii

Mimo pocatkowych waha, szybko trafitem na
tuziny dobrze poinformowanych, kompetentnych
medycznie pacjentéw, dziglych si¢ miedzy sola
wiedz na r@&ne tematy. SzczegOlnie uderzyty mnie
szczegblowe opisy rozwoju choroby, wysitkow
czynionych ku zatrzymaniu choroby oraz wyniki
interakcji z pracownikami siby zdrowia. Opowia-
dajac swe historie bardzo szczeg6towo, bardziej do
swiadczeni uczestnicy grupy potrafili zaoferawa
mnoéstwo paytecznych rad i niejako Byprzewod-
nikami nowo zdiagnozowanych, opiey@jsie na
tym, czego sami sinauczyli on-line, dowiedzieli
od lekarzy lub do czego sami doszli na podstawis
whasnych déwiadcze z chorola.

Owe ,historie pacjentow” ezsto zawieraly ele-
menty wspierajce i podtrzymujce na duchu, czym
roznity si¢ od typowych porad lekarzy: tworzone
przez aktywnego, krytycznego i doinformowanego|
spacjenta-eksperta”, poréwrugego opinie i zalece-
nia lekarzy i placéwek medycznych, oraz rady, jak
sobie radz na co dzié z przewlekd chorola (np.
jak zbierd& dane o chorobie, radzsobie z efektami
ubocznymi, gdzie najtaniej kupileki, jak sobie

radzié z dalekim od perfekcji systemem opieki

zdrowotnej i jak efektywnie kierowawtasnym le-
czeniem. Dhlasze wypowiedzi pacjentdw (podkre-
slam, ze byly bardzo indywidualne) tworzyly razem
cos, co wraz z kolegami uznatny za podstaw
wiedzy fachowego pacjenta. Stwierdéity, ze te
wypowiedzi mog stanowé cenny materiat dla le-
karzy-klinicystow i naukowcOw interesigych se
zmiam rél pacjenta i lekarza w dobie Internetu.
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Rysunek 1. Znak firmowy spoteczo BrainTalk,
grupy wsparcia e-pacjentéw neurologii

Nieustajicy strumig wspétczucia i wsparcia, jaki
obserwowalimy pomedzy cztonkami grupy, o
niebo przekraczaly wszystko, czego pacjent mégt
oczekiw& w gabinecie lekarskim. Richard Rocke-
feller, prezes Instytutu Health Commons zasugero-
wal, ze internetowe grupy e-pacjentéw ciexgich
na t sam choroly dap swoim czionkom bezcenne
catodobowe wsparcie, ktore oklie zartobliwie
~rosotkiem Internetu”.

Wspotpracuic z r&znymi badaczami, zainicjowa-
tem projekt analizy sposobéw wykorzystywania no-
wych medidw przez elektronicznych pacjentéw.
Poniewa specjalizug sic w padaczce, zdecydowa-
lismy sk skupt na epileptycznej grupie wsparcia
utworzonej na stronie Lestera: Spotecgn8rain-
Talk — http://www.braintalk.org(rys. 1). Obecnie
Spotecznét BrainTalk gdci na swoich stronach
ponad 300 wolnych grup dlazdych choréb neuro-
logicznych (takich jak: choroba Alzheimera, stwar-
dnienie rozsiane, choroba Parkinsona, bél chronicz-
ny, padaczka, choroba Huntigntona), zrzegszpp-
cjentdw z catego globu. Ponad 200.000 uczestni-
kow odwiedza regularnie BrainTalk. Obecnie wi-
tryna jest wlasnixia niezalenej organizacjinon
profit i formalnie jest niezalaa od Szpitala Klini-
cznego Massachusetts.

Zdumiato nas to, co znalesmy. Wydawato si
nam, ze wiekszai¢ postéw ledzie zwyktym wspar-
ciem, ze niektérzy kda opisywa& swoje medyczne
doswiadczenia, a inni ofergjim aktywne stucha-
nie, wspotczucie i zrozumienie. Ale tego typu inter
akcje stanowity tylko ag¢, okoto 30% wszystkich
postéw. W pozostatych 70% czlonkowie grupy da-
wali sobie krotkie kursy na temat danej choroby,
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omawiapc takie anatomy, fizjologie, normalny

przebieg zaburze mazliwosci leczenia z doktad-
nym omoéwieniem kadej z nich, opisywano efekty
leczenia oraz dziatania uboczne, liczne uwagi dotyt
czace zycia w chorobie samych pacjentéw, ich ro-
dzin i przyjaciot (tab. 1).

Zadane pytanie Procent
Mozliwosci leczenia 31%
Normalny przebieg choroby 28%
Dzielenie s¢ doswiadczeniami 20%
Wyniki medyczne 18%
Inne tematy 3%

Tabela 1. Rodzaje pytaizytkownikdw grupy wsparcia epilepty-
kéw w spoteczngi BrainTalk

Zrodto informagiji

Wiele informacji dostarczanych przez geup
cztonkom przypominato to, co sam rutynowo oferu-
je swoim pacjentom w Kklinice. Zdumiato mnie
wiec, ze wielu znanych mi klinicystow oferowato
podobnym pacjentom znacznie mniej informaciji,
wskazowek i wsparcia. Jeden z nich w ogdle nie da
wat swoim pacjentom zupetni@dnych informacji.
Stwierdzenia typu ,moj lekarz jest zbyt 8, ,le-
karza to nie obchodzi”, ,méj lekarz nigdy nie sty-
szat o tym-a-tym” zdarzaly sina forum a nazbyt
czesto. W okoto 10% postach wspominarie, nie
udaje st wydoby z lekarzazadnych informacji
medycznych. Kiedy bezpgmednio zwrécilimy si
do uczestnikéw forum,za30% z nich przyznala,e
nie mogli uzyskd od swojego lekarza informacji
medycznych (tab.2). Okazalogsio gtéwnym po-
wodem, dla ktérego przagzano s do grupy dys-
kusyjnej.

Pytanie ankiety Tak Nie

Czy niedoktadn&t informacji na

: ; 5%| 95%
forum odczuwasz ujemnie

Czy chciatby, zeby naukowcy
analizowali twoje wypowiedzi na
forum, zeby lepiej zrozumig jak
poméc pacjentom i ich
opiekunom?

4%| 96%

Czy korzystasz z forum, bowiem
twoj lekarz nie udziela ci tych
informac;ji

64%| 36%

Tabela 2. Wyniki ankietyaytkownikéw grupy wsparcia epilep-
tykéw w spoteczngci BrainTalk

Informacje innego typu, zwlaszcza praktyczne
rady, jakzy¢ z padaczi oraz rGnorodne aspekty
spoteczne tej choroby, znacznie wykraczaly poza
ramy tego, co sam oferowalem pacjentom. Man
dyplom, specjalizagji pracug w bardzo szanowa-
nym arodku medycznym, jednak w tych dziedzi-
nach bardzo dw nauczytem siod grup wsparcia.
Teraz wiedz z forum przekazgjswoim pacjentom.

Padaczkowa grupa wsparcia, kt@bserwowak-
my w spotecznéci BrainTalk, prowadzona byta

przez pacjentdw-ochotnikéw majych niewielkie
lub zadne przygotowanie medyczne. Okoto 6% po-
stéw zawierato informacje, ktére nasi konsultanci
medyczni uznali za co najmniej weszi niepraw-
dziwe, myhce, nieaktualne lub niekompletne. Wi-
dzielismy jednak cgsto, jak inni cztonkowie je ko-
rygowali. Na forum zrozumiate bylaze przekazy-
wane stwierdzenia to niekoniecznie udowodnione
fakty. Wszyscy byliswiadomi, ze cz$¢ postow
moze zawierd biedy, co wicej: wydawato s, ze
sami podejrzewali wcej bkdow na forum, areli
wynikato z naszych ustale

Nie zauwaylismy wiekszych probleméw wyni-
kajacych z watpliwych informacji, a widzielimy
opinie wielu pacjentéw, ktérzy daii cztonkostwu
w forum, informacjom i radom innych uczestnikow
zyskali lepsz opiele medycza, unikreli btedéw
medycznych czy powaych urazéw. Przychylamy
sie tu do wniosku z publikacji Fergusona i Frydma-
na, ze wielu naukowcéw przecenia ryzyko, nie do-
ceniapc korzysci wynikajacych z internetowych
grup wsparcia i innych medycznye¢hddet on-line
— prawdopodobnie dlategae grupy te nie miesz-
cza sie w znanym schemacie profesjonalisty jako
postaci centralne;.

Czego si @ nauczytem

Moge dzis powiedzi€¢ [DH], ze najwaniejsz
rzeca, ktérej nauczylem giz naszego forum, jest
fakt, iz pacjenci chg wiedzig wszystko o swojej
chorobie, jej leczeniu i w wkszdci przypadkow
sg W stanie zrozumiei dzielic sie wiedz na tym
samym poziomie, co lekarz. Obseraaijte grupe
zdalem sobie sprawze dawatem pacjentom bar-
dzo skpe informacje o tym, co wiedzialem o ich
stanie. Dzisiaj nie ma nic takiego o padaczce, co
wahatbym si powiedzi€ pacjentowi. Np. obecnie
proponug swoim pacjentom otwarte i szczere omo-
wienie nagtej i niespodziewan&nierci w wyniku
zespotu padaczkowego. Kiedgie wspominatem o
tej rzadkiej, ale niepokagej komplikacji, bojc sk,
ze niektoérzy pacjenci nadmierniegc dlym zaniepo-
koja. Od kiedy jednak wiemze czlonkowie forum
BrainTalk poruszaj ten temat zupetnie bez gko-
wania, w profesjonalny spos6b analimudostpna
literature medyczi, sam réwnig nie widz powo-
du, by nie dzieli sic swop wiedz z pacjentami w
klinice. Moja nowa otwart& wydaje s¢ by¢ doce-
niana i jak datd zaden pacjent nie wydalesurazo-
ny taky rozmowy.

Nauczytem sj tez, ze internetowa grupa wspar-
cia, taka jak padaczkowa spotecghdrainTalk,
moze by¢ nie tylko o wiele mdrzejsza, od pojedyn-
czego pacjenta, ale tak madrzejsza, a przynaj-
mniej majica petniejsgz wiedz, niz wielu lekarzy,
w tym nawet specjalistdw. Nawetsfew czesci po-
stéw g bledy, to grupa e-pacjentéw zygianych 4
samy choroly zagwarantuje ich autokorektwyty-
kajac watpliwe czy nieuwane stwierdzenia. Ponie-
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waz w medycyniezadnezrodio (w tymzaden le-
karz) nie ma ostatniego stowa, forum wika do-
chodzi do zgodnej opinii na kdy temat, ktéra na
ogot jest dobrej jakiwi. A jezeli wiecej dawiad-
czonych lekarzy klinicystow zdecydujee¢sha u-
dzielanie konsultacji w internetowych grupach
wsparcia, zwjzanych z ich specjalizac}- jak to ja
czynii — maemy pomoc cztonkom forum uzyska
jeszcze lepsze informacje i opinie.

W mnogo sci sita

Uczono mniezze pacjent mge by ,wzmocnio-
ny” tylko przez swego lekarza. Nawet@i nadal
wierzg, ze lekarze mog pomagéd, dziehc sk
otwarcie sw wiedz i zackecajac pacjenta do wiary
w siebie, to obecnie jest dla mnie jasie rosace
liczbowo grupy pacjentéwasdoskonale przygoto-
wane do samo-wzmochienia z — lub nawet bez bto
gostawigistwa lekarzy. Lekarze i inni pracownicy
stuzby zdrowia powinni rokii wszystko, co si da,
aby wesprzéten wysitek pacjentow.

Wynikiem tego, czego naucz§ny sk na tym
forum, bylo zaldenie witryny internetowej zabez-
pieczonej hastem — PatientWeb, przeznaczonej d
pacjentow naszej kliniki oraz dla pacjentow z pada
czka pozostaicych pod opiek Massachusetts Ge-
neral Hospital i Brigham and Women’s Hospital.
Dzigki temu, czego uczymy iz internetowych
grup dyskusyjnych, planujemy pilotowanie nowych
sposobow na prywatne, lokalne grupy on-line,
taczace pacjentéw zatsama choroly i znajdupcych
sie pod opielg tych samych lekarzy, jeszcze lepiej
wspotpracujcych medzy sola i z lekarzami.

Whnioski

Klinicysci miewap tendencje to nadmiernego
koncentrowania si na wadach, jednoc&aie nie
doceniajc korzyci, jakie odnosz pacjenci w gru-
pach wsparcia. Te wysokie]j jad@ ustugi dostpne
sq za darmo przez 24 godziny na dplprzez sie-
dem dni w tygodniu, dla pacjentéw nie tylko w kra-
ju, ale na calymswiecie. Byloby nieszazciem,
gdyby lekarze i specjadli zdyskwalifikowali ten
potezny ruch i potencjalne korzygi jakie mae on
przekaza.

W dzisiejszych czasach wielu pacjentéw jest go
towych i cletnych przej¢ w swoje rce wiasne le-
czenie, a take leczenie innych z podobnymi pro-
blemami. Zacbcajac pacjentéw do wkszej dbato-
$ci o siebie i innych, klinicysta nie tagodzt nega-
tywne skutki klopotéw zwizanych z wspotczegn
presp ograniczé czasowych w praktyce medycz-
nej. Dlatego w czasach, kiedy w gabinetach lekarg
kich jest zdecydowanie mniej czasu na porady]

wspieranie, opowiadanie historii, przekazywanie in-

formacji (co kiedy byto nieodzown czscia kazdej
wizyty pacjenta), mgemy pomagé& pacjentom,
dysponugc takimi ustugami, jak odestanie ich do
internetowej grupy wsparcia.

Rozproszona wiedza ekspercka internetowych
grup wsparcia nie ograniczagsbczywicie, do as-
pektéw emocjonalnych choroby, czy do praktycznej
logistyki zycia z choroh. Zawierg maze przegid
aktualnych publikacji z danej dziedziny, sprawo-
zdania z ostatnich zjazdow i spotkenedycznych,
opisy dziatalnéci najlepszych &rodkéw, dyploma-
tyczny przewodnik radzenia sobie z lekarzami,
porady poruszaniaespo najprzeréniejszych struk-
turach shaby zdrowia.

Na koniec stwierdzanze niewielu lekarzy (jeeli
w ogéle tacy §) potrafito utworzy system taki jak
spoteczné¢ BrainTalk. John Lester, niexttac leka-
rzem, ale technikiem blisko zg@ianym z prag stu-
zby zdrowia oraz z technolagisystemow tworze-
nia efektywnych grup on-line, wolny od przyzwy-
czajer lekarskich czy stronnicZoi, okazat sj czio-
wiekiem najbardziej odpowiednim do zaprojekto-
wania dziatajcych spotecznai on-line. To nie jest
przypadek odosobniony. JeStyy zdania, ze
ksztalcenie lekarzy niepotrzebnie tak intensywnie
kultywuje ich centrala pozycg w procesie lecze-
nia, co sprawia, méwc stowami J.S. Browna i P.
Dragoulda: ze p&niej $lepra, j&sli juz nie g slepi”
na pojawiagce sé zmiany technologiczno-kulturo-
we, niogce nowe meliwosci unowoczéniania
ochrony zdrowia i leczenia. Lekarz szu@j maz-
liwoséci rozwoju w nowych dziedzinach me wiele
skorzysté zawodowo — jak mnie siudato — 4czac
swe wysitki z prag informatykéw tworacych stro-
ny internetowe, socjologéw, éeiadczonych e-pa-
cjentéw oraz lekarzy nie obarczonych ograniczenia-
mi wynikajacymi z tradycyjnego wyksztalcenia me-
dycznego.

W s$wietle rozwijapcego st wolontariatu i dyna-
miki spotecznej oczekujemye prowadzone przez
pacjentéw internetowe grupy wsparcia akasic
znacznie korzystniejsze i trwalsze grupy organi-
zowane i prowadzone przez lekarzy. Jenieprze-
konani,ze spoteczngci internetowe gczace pacjen-
tow, ich opiekunow i zawodowych medykow utwo-
rza model przysztych zmian w systemie ochrony
zdrowia.
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