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Jakiekolwiek organizacje zrzeszajace pacjentow, ktére 1) udzielajg informacji na temat

rzadkich chorob i wszystkiego, co z ta dziedzing zwigzane; 2) badz tez zapewniajg wsparcie '\\
psychiczne chorym moga byé¢ klasyfikowane jako telefon zaufania dla osob cierpigcych na N
rzadkie choroby. Zgodnie z tradycja na pytania odpowiada sie telefonicznie. Aczkolwiek

wymiana informacji moze rowniez przybraé forme ustng badz pisemna. Mowa tu przede

wszystkim o emailach, listach, smsach lub bezposredniej rozmowie na miejscu. Z takich

ustug najczesciej korzystajg pacjenci, ich opiekunowie, rodzina, przyjaciele, a takze personel medyczny,
pracownicy spoteczni oraz media. Linia telefonéw zaufania zostata stworzona po to, by informowa¢
rozméwcow i udzielaé im wsparcia.

I:DLACZEGO KRAJOWE SIECI TELEFONOW ZAUFANIA SA POTRZEBNE?

Komunikat Komisji Europejskiej zatytutowany: , Rzadkie choroby: wyzwania stojace przed Europa”* potwierdza fakt, iz

aby osiagna¢ wyznaczone cele, konieczne jest utworzenie dla pacjentow cierpigcych na rzadkie choroby w catej Europie
statego dostepu do specjalistycznych ustug, w tym telefonéw zaufania.

Zalecenia dla panstw cztonkowskich, zataczone do europejskiego projektu na rzecz opracowania krajowych planéw
zwalczania rzadkich choré6b (EUROPLAN)?, podkreslajg znaczenie sieci informaciji i wsparcia (internetowa infolinia, pomoc
online, centrum informacji). Systemy informacji o rzadkich chorobach zaréwno dla pacjentéw jak i lekarzy stanowig jeden ze

wskaznikéw sukcesu krajowych planéw zwalczania rzadkich chor6b.

I DLACZEGO KRAJOWE SIECI TELEFONOW ZAUFANIA SA TAK WAZNE DLA PACJENTOW?

Czesto pacjenci nie dysponujg nawet elementarng wiedzg na temat swojej choroby. Ponadto nie znajdujq jakiejkolwiek
pomocy. Zwykle po ustyszeniu diagnozy kontaktujg sie z lokalnymi organizacjami oferujgcymi wsparcie osobom cierpigcym na
konkretne schorzenie. Jesli danej placowki nie ma w poblizu miejsca zamieszkania chorego badz tez nie moze ona
udzieli¢ mu prawdziwych, zweryfikowanych informacji, pacjent zostaje sam ze swoim problemem. Bardzo czesto zdarza
sie, iz chory pilnie potrzebuje psychicznego wsparcia. Wazne jest wtedy to, by otrzymywat je od momentu postawienia
diagnozy. Niewykluczone, ze pacjent zapyta o opieke spoteczng. Odpowiedzi na takie pytania moze udzieli¢ tylko osoba,
ktora dobrze zna system opieki spotecznej w danym panstwie. Linia telefondw zaufania pomoze rozwigza¢ wspomniane
problemy i pozwoli okresli¢ codzienne, niezapokojone potrzeby oséb cierpigcych na rzadkie choroby. Co wiecej dzieki nim
mozna wyeliminowac¢ opisane tu trudnosci.

1 SEK (2008) 679 Komunikat Komisji do Parlamentu Europejskiego, Rady Europejskiego Komitetu Ekonomiczno - Spofecznego oraz Komitetu Regionéw na temat: ,Rzadkie choroby: wyzwania stojgce
przed Europg”.

2 Projekty zaleceri w sprawie rozwoju planu strategicznego dot. rzadkich choréb, w tym wskazéwki metodyczne z dnia 28 pazdziernika 2009. Ostateczna
wersja zalecen dostepna na stronie internetowej europejskiego projektu na rzecz opracowania krajowych planéw zwalczania rzadkich choréb (EUROPLAN),
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l ob czEGO zACZAG?

e Zakres dziatalnosci krajowych sieci telefonéw zaufania
dla os6b zyjacych z rzadkimi chorobami

Telefony zaufania moga byé€ oparte na réznorakich strukturach

organizacyjnych.Moga to by¢ linie:

e profesjonalne, wolontariackie lub o charakterze profesjonalno-
wolontariackim

e publiczne lub prywatne

e specjalistyczne w zakresie rzadkiej choroby lub og6lne w zakresie
rzadkich choréb

e 0 réznych godzinach urzedowania (n.p. czynne catg dobe, kilka godzin
w ciggu dnia, jeden dzien w tygodniu)

e ukierunkowane na stuchanie i informowanie rozméwcéw lub niesienie
bezposredniej pomocy zainteresowanym

Linie telefondéw zaufania powinny udzielaé informacji na temat:

opieki medycznej i leczenia

opieki spotecznej

badan

badan genetycznych

poradnictwa genetycznego

dodatkowych organizacji lub instytucji (np. osrodkéw wiedzy

specjalistycznej, organizacji pacjentéw, osrodkéw opieki zastepczej)

Tworzac krajowe linie telefonéw zaufania dla oséb cierpigcych na
rzadkie schorzenia nalezy wzigé pod uwage wiele innych
aspektdw tego przedsiewziecia, ktore bedzie trzeba sfinansowaé.
Mowa tu miedzy innymi o:

e wsparciu operacyjnym (np. informacja telefoniczna, koszty ogéine)

e wsparciu 0s6b udzielajacych informacji (np. szkolenia, debriefing)

e typowym sktadzie personelu (np. psycholog, pracownik socjalny,
personel administracyjny, lekarze, wolontariusze)

e zarzadzaniu danymi (np. odpowiednie oprogramowanie, stuzgce do
szczego6towej taryfikacji rozmow)

e uzyskaniu potwierdzonych zrédet informacji dla oséb, ktére
odpowiadajg na pytania rozméwcéw

I SPRAWY POKREWNE

e Linie telefon6w zaufania to najbardziej optacalna pomoc udzielana
osobom cierpigcym na niespotykane schorzenia, mimo iz w
poréwnaniu z innymi dziataniami w tym zakresie przypuszczalnie nie
sq to ustugi priorytetowe

e Cho¢ czesto pokutuje wsrdd nas poglad, ze stworzenie linii
telefon6w zaufania bedzie kosztowne, zatozenie podstawowe;j linii
jest niedrogie i nie wymaga ani duzego personelu ani pokaznych
naktadéw finansowych.Koszty moga zosta¢ zminimalizowane
poprzez wykorzystanie istniejgcej wiedzy specjalistycznej
europejskiej sieci telefonéw zaufania dla os6b dotknietych rzadkimi
schorzeniami (ENRDHL)

e Strona internetowa z adresem emailowym nie zastgpi ustugi
telefonicznej. Wsparcia psychicznego, jakiego mozna udzieli¢
pacjentowi, potrzebujgcemu pomocy i zrozumienia nie sposéb
przekaza¢ droga internetowg

e Serwis internetowy moze stanowi¢ jedynie uzupetnienie linii
telefonéw zaufania. Nierzadko pacjenci znajdujag potrzebne im
numery telefonéw zaufania wtasnie w Internecie

e Zapisujgc informacje dot. rozméwcow badz rozméw musicie
przestrzegac lokalnych przepiséw w zakresie prywatnosci danych.
Przed zatozeniem linii telefonéw zaufania nalezy zaznajomi¢ sig z

rozporzadzeniami dot. prywatnosci danych. Europejska sie¢
telefonéw zaufania dla oséb zyjacych z rzadkimi chorobami
(ENRDHL) moze wam w tym pomac.

e Kompleksowa obstuga telefonéw zaufania wymaga sprawnej
pomocy technicznej. Na szczescie mozna skorzysta¢ z narzedzi
oraz wieloletniego doswiadczenia europejskiej sieci telefonéw
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Niezaleznie od stopnia rozwoju, linie telefonéw zaufania od

samego poczatku powinny byé zorientowane na:

e poszerzanie bazy danych a tym samym uzyskiwanie wiecej
informacji na temat rozméwcéw

¢ rejestrowanie kazdego telefonu za pomoca kodu Orphanet®

e dostarczanie regularnych informacji dla europejskiej sieci
telefon6w zaufania dla oséb zyjacych z rzadkimi chorobami (z
ang. European Network of Rare Disease Help Lines —
ENRDHLSs) w zakresie Analizy Profilu Rozméwcy

® poznanie i przestrzeganie lokalnych przepiséw w zakresie
ochrony danych

e komunikowanie jak najwieksza iloscig kanatéw po to by upewni¢
sie, ze numer linii telefonéw zaufania jest ogélnodostepny

e czerpanie z istniejacej wiedzy specjalistow

e Linie telefonéw zaufania a krajowe strategie w
dziedzinie rzadkich choroéb

Gtéwne zasady dziatania linii telefonéw zaufania dla os6b
dotknietych niepotykanymi chorobami sg bezpos$rednio
zwigzane z zasadniczymi zatozeniami krajowych i europejskich
strategii wzgledem rzadkich choréb. Majg one pehi¢ kluczowg,
role w systemach opieki zdrowotnej w zakresie informowania i
doradzania rodzinom pacjentéw oraz zarzadzania
pracownikami opieki zdrowotnej. Biorac pod uwage krajowe
plany w dziedzinie rzadkich choréb, zaktada sie, iz linie
telefondw zaufania powinny:

e dostarcza¢ sprawdzonych informacji zgodnie z indywidualnymi
potrzebami pacjenta

e zapewni¢ wsparcie osobom cierpigcym na niespotykane

schorzenia

naprowadza¢ na osrodki wiedzy specjalistycznej

udziela¢ informacji na temat dostepnych lekéw sierocych

udziela¢ informacji co do préb i badan klinicznych

informowa¢ o badaniach i poradnictwie genetycznym oraz o

badaniach przesiewowych noworodkéw

e zapewni¢ dostep do istniejacych organizacji zrzeszajgcych
pacjentéw i spotecznosci internetowych

e pomagac odizolowanym pacjentom, cierpigcym na ultrarzadkie
choroby poprzez odnalezienie chorych borykajacych sie z
podobnym problemem w ich wtasnym kraju lub w Europie

e dziata¢ w europejskich sieciach telefonéw zaufania dla oséb
dotknietych rzadkimi chorobami (ENRDHL), ktére przyjety
wspoélny model dziatania w zakresie codziennego zarzadzania
liniami zaufania

Nalezy zapewni¢ dostep do publicznych instrumentow
finansowych celem stworzenia oraz wspierania krajowych
telefondéw zaufania dla oséb zyjacych z rzadkimi chorobami.
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5 Aby skorzystac¢ z narzedzi nagrywania informacji gfosowych Rapsodyonline i aby dofgczy¢ do
czfonkéw europejskiej sieci telefonéw zaufania dla oséb Zyjgcych z rzadkimi chorobami odwiedz

strone www.rapsodyonline.eu
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Powyzsza publikacja zostafa sfinansowana ze $rodkéw wspélnotowego programu dziafari w
dziedzinie zdrowia (ang. the European Union’s Health Programme). Poglady wyrazone w tej
publikacji sg poglagdami autora. Informacje zamieszczone w powyzej sfuzg wyfgcznie do
celéw informacyjnych. Fundatorzy nie odpowiadajg za jakiekolwiek tresci umieszczone w
powyzszym pismie.



