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Opieka zastepcza (ang.: Respite Care)' to forma czasowej opieki nad niepetnosprawnymi lub
ciezko chorymi osobami, ktore mieszkajg w domu lub przebywajg —-tymczasowo- w osrodkach
opieki zastepczej. Dzieki niej mozna wyreczyé opiekundéw w codziennych obowigzkach. Gdyby owa
mozliwos$¢ nie istniata, wielu pacjentéw korzystajacych z tej formy pomocy nalezatoby na state
umiesci¢ w osrodkach opieki poza domem. Jednym z najwazniejszych zatozen opieki zastepczej
jest chwilowe uwolnienie cztonkéw rodziny i opiekunéw chorego od stresu, jaki nieodigcznie
towarzyszy im przy pielegnacji najblizszych dotknietych niespotykanymi schorzeniami. Opieka zastepcza
pozwala opiekunom kontynuowaé ich dziatalnosé opiekuncza. Co wiecej stwarza ona odpowiednie warunki dla
ciezko chorej/niepetnosprawnej osoby, tak aby ta mogta funkcjonowaé, zgodnie z codziennym porzadkiem dnia.
Chodzi rowniez o zapewnienie miejsca, gdzie mogtaby ona uczestniczyé w wielu przydatnych zajeciach- nie
tylko rekreacyjnych- z dala od swoich rodzicow/opiekundw. Osrodki opieki zastepczej- choé nazywane inaczej
istniejq w catej Europie. Mimo to wiele krajow wcigz nie wie, czym jest opieka zastepcza i nie oferuje jej swym
obywatelom.

Opieka zastepcza oferuje r6znego rodzaju ustugi. Sq to miedzy innymi:

e Calodobowa opieka zastepcza: dotknieta rzadka choroba osoba przez krotki okres czasu przebywa w specjalnie
przystosowanym osrodku, gdzie opiekuje sie nig inna rodzina

e Opieka zastepczaw domu: niektdre osrodki oferuja opieke nad chorym w jego domu, opiekun zastepczy na jakis
czas przejmuje obowiazki osoby stale zajmujacej sie danym pacjentem, by ta mogta chwilowo oderwa¢ sie od
codziennej rutyny

e Dzienna opieka zastepcza: osrodek opieki dziennej, dom spokojnej starosci, dom opieki spotecznej lub dom
grupowy zapewniajacy czasowg opieke dla niepetnosprawnych lub przewlekle chorych (brak opieki w nocy)

e Opieka zastepcza w sytuacjach awaryjnych: umozliwia dostep do natychmiastowej opieki zastepczej w
przypadku niespodziewanej wyjatkowej sytuaciji

I DLACZEGO OPIEKA ZASTEPCZA JEST POTRZEBNA?
n2

Komunikat Komisji Europejskiej zatytutowany: ,Rzadkie choroby: wyzwania stojace przed Europa™ potwierdza, iz aby osiagnga¢ wyznaczone
cele, nalezy umozliwi¢ pacjentom w catej Europie cierpiacym na rzadkie choroby staly dostep do specjalistycznych ustug, w tym opieki
zastepczej. To jedna z najczesciej zlecanych-przez opiekundw chorych-form pomocy. Nie zmienia to faktu, ze trudno jg uzyska¢. Czasem
jest to wrecz niemozliwe. Zdarza sig, iz znajduje sie ona poza mozliwosciami finansowymi zwykiych ludzi (bez wzgledu na wiek badz stopien
niepetnosprawnosci osoby, potrzebujacej opieki). Choé zadbano o to, aby zapewnic¢ rodzinom mozliwo$¢ pielegnacji chorego w domu, mato
uwagi poswiecono opiekunom chorych, dzieki ktérym jest ona w ogéle mozliwa.

By¢ moze brak osrodkéw opieki zastepczej sprawia, ze rodzina chorego cierpi nie tylko emocjonalnie, ale réwniez finansowo. Co wiecej,
sami opiekunowie moga by¢ narazeni na powazne problemy zdrowotne i spoteczne zwigzane z przezywanym stresem wywotanym ciggta
troskg o bliska osobe cierpiacg na niespotykane schorzenie. Trzy pigte opiekunow w wieku 19-64 lat, ktdrzy wzieli udziat w- niedawno
przeprowadzonym przez amerykanska organizacje Commonwealth Fund®- sondazu, ocenito swoje zdrowie jako zte lub ,takie sobie” i
poinformowato o jednej (lub wiekszej ilosci) przewlektej chorobie badz uposledzeniu, (w poréwnaniu z jedng trzecig oséb, ktére nie opiekuja
sie przewlekle chorymi krewnymi).

IJAKIE ZALETY MA OPIEKA ZASTEPCZA ?

EURORDIS oraz Europejska Sie¢ Osérodkéw Opieki Zastepczej* (ang.: European Network of Respite Care Services) ufa, ze kazdy
czlowiek dotkniety rzadka chorobg, a takze jego opiekun ma prawo do chwili wytchnienia. To wiasnie dlatego EURORDIS zacheca
krajowe organizacje zrzeszajace pacjentdéw, by egzekwowaly prawa do opieki zastepczej na poziomie krajowym a takze mobilizowaty
rzad wzgledem wdrazania przepisbw zapewniajgcych wprowadzenie niezbednych ustug, ktére zagwarantujg rodzicom chwile
wytchnienia od codziennych obowigzkéw zwigzanych z opiekg nad chorym dzieckiem. Opieka zastepcza niesie za sobg wiele
diugofalowych korzysci- zaréwno dla chorych jak i tych, ktérzy sie nimi zajmuja. Ci pierwsi zyskajg na lepsza jako$¢ zycia i udzielonej
pomocy. Natomiast opiekunowie bedg mogli odpoczagé.

1. “Respite care” to dostownie "opieka wytchnieniowa”. W niektérych krajach w odniesieniu do opieki zastepczej uzywa sie takze terminu ,short break” czyli ,krétka przerwa”; stowo ,respite” oznacza
Lchwile wytchnienia l.oddechu”

2. SEK (2008) 679 Komunikat Komisji do Parlamentu Europejskiego, Rady Europejskiego Komitetu Ekonomiczno - Spotecznego oraz Komitetu Regionéw na temat: ,Rzadkie choroby: wyzwania stojace

przed Europg”.

3 http://en.wikipedia.org/wiki’/Commonwealth_Fund

4 Sie¢ Osrodkéw Opieki Zastepczej (ang.: Respite Care Services Network) zostata zatozona podczas realizacji sfinansowanego przez Komisje Europejska
projektu RAPSODY (projekt solidarnosci z cierpigcymi na rzadkie choroby; ang.: Rare Diseases Solidarity Project), ktérego celem byto stworzenie
europejskiej sieci specjalistycznych ustug dla oséb zyjacych z rzadkimi chorobami
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Jedna z gwarancji wprowadzenia w zycie projektu w zakresie opieki zastepczej jest zwrécenie sie do lokalnych organéw wtadzy publicznej i
poinformowanie ich o profitach ptynacych z finansowania tego rodzaju ustug. Nalezy wspomnie¢ nie tylko o znacznych korzysciach medycznych czy
psychologicznych, ale réwniez o ,zachetach finansowych. Informacje tego rodzaju o wiele czesciej motywujg do podjecia pozytywnych decyzji w sprawie
wigczenia opieki zastepczej w obowigzujacy strukture budzetu. Mozna to uczyni¢ poprzez zgromadzenie krajowych danych w zakresie kosztéw
prowadzenia takich samych ustug, celem przedstawienia konkretnych ptacowych instrumentéw mobilizowania stosowanych w opiece zastepczej.

Jednym ze sposobéw na zagwarantowanie, ze projekt w zakresie opieki zastepczej zostanie wprowadzony w zycie jest zwrdcenie sie do lokalnych
organ6w witadzy publicznej i poinformowanie ich o korzysciach ptynacych z sfinansowania tego rodzaju ustug. Poza znacznymi psychologicznymi jak i
medycznymi korzy$ciami powinni oni zosta¢ uswiadomieni o potrzebnych na diuzsza zachetach finansowych. Czesto tego rodzaju informacje o wiele
bardziej przekonujg do podjecia korzystnych decyzji w sprawie wigczenia opieki zastepczej w obowigzujacg strukture budzetu. Mozna to uczynic¢
poprzez zgromadzenie krajowych danych w zakresie kosztéw prowadzenia takich samych ustug celem przedstawienia konkretnych ptacowych

instrumentéw motywowania zastosowanych w opiece zastepcze;.

Ponizej znajda Panstwo przyktadowe dane, ktére moze zebra¢ kazdy uczestnik w celu wykazania konkretnych zalet niniejszej ustugi.

Tabelka 1. Symulacja oszczednosci uzyskanych z zastosowania
opieki zastepczej w Francji (zrédto EURORDIS)
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zainwestowanie w tego rodzaju opieke. W niektorych krajach takich jak
Szwecja’, Norwegia® oraz Stany Zjednoczone® wprowadzono juz przepisy
stanowigce o stworzeniu opieki zastepczej. Mamy nadzieje, ze pewnego dnia
zostang one zostang wdrozone w kazdym kraju.

Sie¢ wierzy rowniez, ze srodowisko pacjentow cierpigcych na rzadkie choroby
powinno zostac¢ jak najlepiej poinformowane o dostepnych obecnie
mozliwosciach. Gromadzac dane w zakresie istniejacych na poziomie
europejskim ustug nalezy upewnic sie, ze chorzy z catej Europy wiedza o
stworzonych dla nich na dzien dzisiejszy ustugach.

§ sPRAWY POKREWNE

® Cho¢ istnieje wiele ustug w zakresie opieki zastepczej, nie sg one
przystosowane do pacjentéw cierpigcych na konkretne rzadkie choroby.
Pewnego dnia moze sie to jednak zmienic¢ jezeli uSwiadami sie istniejagcym
osrodkom, ze stworzenie takiej ustugi dla oséb zyjacych z rzadkimi
chorobami jest niezbedne i poinformuje sie je o specjalnych potrzebach
takich os6b w zakresie opieki zastepczej.

e Korzystajac z doswiadczenia Sieci Osrodkéw Opieki Zastgpczej mozna
zmniejszy¢ koszty zwigzane z zatozeniem nowych osrodkow,

® Sie¢ moze pomdc w obliczeniu kosztéw waszego projektu poprzez
dostarczenie danych na temat personelu/wskaznika zapytan i ustaleniu
innych kosztéw organizacyjnych, ktére trzeba bedzie ponies¢, aby utworzyé
te ustuge.

1 Przykfadowa przyblizona kalkulacja kosztéw sprawowania opieki medycznej nad wymagajgcym przecietnej
opieki pacjentem, ktory otrzymuje opieke medyczng w domu w sektorze publicznym i przebywa we Francji ponad 30
dni; stan wymagajgcy okresowej opieki, bandazowania i rehabilitacji ortopedycznej (stopieri sprawnosci wg. skali
Karnofsky'ego = 60%)

2 D129-35, 10° du code du travail- dodatek na osoby pozostajgce na utrzymaniu

Arrété Préfectoral 11 kwietnia 2007. Specjalistyczny osrodek mieszkaniowy pofozony w dolinie Lunain
tymczasowo zamieszkujg niesamodzielni niepefosprawni doroéli, ktérzy ze wzgledu na stan zdrowia
wymagajg stafej, codziennej opieki. Placéwka zapewnia zakwaterowanie, opieke medyczng i
paramedyczng, pomoc w codziennym Zzyciu oraz opieke podtrzymujgcg. Osrodek organizuje chorym
zajecia oraz ich czas wolny, aby jak najdfuzej zachowac umiejetnosci lokatoréw, zapobiec moZliwej
regresji, a co wiecej, aby ich miejsce zamieszkania tetnifo Zyciem i byfo otwarte na $wiat zewnetrzny.
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. postepowante lecznicze — schorzenia

Sie¢ Opieki Zastepczej podjeta dziatania stuzace wsparciu swoich
cztonkéw oraz osiggnieciu diugoterminowych celéw. Dotyczg one
gtéwnie szeregu zalecen dotyczacych wdrozenia najlepszej praktyki,
ktora przyniesie korzysci wszystkim cztonkom sieci osrodkéw opieki
zastepczej. Sie¢ korzysta z doswiadczenia i porad wszystkich cztonkow
z catej Europy, aby wyznaczy¢ wytyczne najlepszej praktyki. Owe
wytyczne sg dostepne na stronie internetowej www. Rapsodyonline.eu
oraz na stronie EURORDIS. Sg one regularnie aktualizowane na
podstawie opinii nowych cztonkéw sieci. Nalezy zwiekszy¢ wiedze
spoteczenstwa, a w szczeg6lnosci srodowiska pacjentow wzgledem
ustug dostepnych dla oséb zyjacych z rzadkimi chorobami i upewnié
sie, ze jezeli to konieczne zostang wprowadzone odpowiednie krajowe i
europejskie przepisy w zakresie opieki zastepczej. Stworzono réwniez
specjalng strone internetowa z wykazem wszystkich dostepnych na
chwile obecng europejskich osrodkéw oferujacych opieke zastepcza.
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