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Rzadkie postacie otgpienia, takie jak otgpienie czolowo-skroniowe, z ciatami Lewy’ego czy otepienie
naczyniopochodne, sa wcigz stabo rozpoznawane — zaréwno w praktyce klinicznej, jak i w $wiadomosci
spotecznej. Ich objawy bywaja nietypowe, czgsto obejmujac zmiany zachowania, zaburzenia emocjonalne czy
trudnosci motoryczne, co sprawia, ze chorzy i ich bliscy otrzymujg wsparcie zbyt pdzno, a opieka czgsto ma
charakter reaktywny. W przeciwienstwie do choroby Alzheimera, te rzadkie formy otgpien pozostaja na
marginesie systemowych rozwigzan opiekunczych i badan naukowych.

Projekt ENSURED (Empowering Needs-based Social Health and inclUsive care for RarEr Dementias) to
miedzynarodowa inicjatywa badawcza, ktorej celem jest poprawa jakosci zycia osob zyjacych z rzadkimi formami
otgpienia w umiarkowanym i zaawansowanym stadium choroby. Projekt obejmuje sze$¢ krajow europejskich i
faczy badaczy, organizacje pacjenckie, praktykow i osoby z otgpieniem oraz ich opiekundéw. Centralnym
elementem jest podej$cie partycypacyjne — osoby z doswiadczeniem choroby wspottworza narzedzia i
rozwigzania.

W projekcie badane beda tzw. punkty przelomowe w Sciezkach opieki — czyli momenty, w ktorych konieczne
staje si¢ dostosowanie formy opieki do zmieniajacych si¢ potrzeb chorego i opiekuna (np. przejscie z opieki
domowej do instytucjonalnej, zmiana funkcji opiekuna, pogorszenie objawow). Badania jako$ciowe prowadzone
beda z osobami chorymi, ich bliskimi i specjalistami. Dodatkowo zesp6l porowna rozwiazania systemowe mi¢dzy
krajami i zorganizuje migdzynarodowe warsztaty wspottworzenia narzgdzi wspierajacych dostosowywanie opieki.

Projekt ENSURED odpowiada na realne wyzwania: brak narzedzi diagnostycznych i edukacyjnych dopasowanych
do rzadkich form otgpien, ograniczone zasoby opieki dtugoterminowej, stygmatyzacje chorych i ich opiekunow,
a takze brak wyraznych $ciezek wsparcia. W odpowiedzi powstanie zestaw praktycznych rekomendacji, i
interaktywne materiaty edukacyjne oraz narzgdziownik (toolkit) zawierajacy strategie wspierania adaptacyjne;j,
zindywidualizowanej opieki.

Projekt zaowocuje zaktualizowana wersja symulacyjnego narzgdzia edukacyjnego INTENSE — umozliwiajacego
lepsze zrozumienie codziennych do$wiadczen osob z otegpieniem. Przewidziano organizacje miedzynarodowych
warsztatow wspottworzenia (co-creation) z udzialem pacjentdow, opiekunow 1 profesjonalistow, a takze
przygotowanie raportow i rekomendacji dla 0sob zajmujacych si¢ projektowaniem ustug zdrowotnych — mogacych
realnie wptyna¢ na ksztatt polityk zdrowotnych.

Ostatecznym celem ENSURED jest stworzenie przyjaznego, spersonalizowanego, przewidywalnego i
elastycznego systemu wsparcia — dostosowanego nie tylko do przebiegu choroby, ale tez do emocjonalnej i
spotecznej rzeczywistosci osob z nig zyjacych. Dzieki temu projektowi rzadkie postacie otgpienia moga przestac
by¢ traktowane jako wyjatki, a zacza¢é wyznacza¢ nowe standardy opieki — bardziej empatycznej, elastycznej i
zakorzenionej w rzeczywistych potrzebach ludzi. ENSURED pokaze, ze nawet w obszarach trudnych
diagnostycznie i systemowo mozliwe jest tworzenie skutecznych rozwigzan — pod warunkiem, ze powstaja one
we wspolpracy z osobami, ktére na co dzien doswiadczaja opisywanych ograniczen.



