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Opieka wytchnieniowa — uwarunkowania
rozwoju uslug na poziomie lokalnym

Celem artykutu jest przyblizenie znaczenia i roli ustug opieki wytchnieniowej jako roz-
wigzania dla opiekunoéw o0sob zaleznych, umozliwiajacych poprawe ich funkcjonowania
w aspekcie spotecznym, zawodowym i prywatnym, a takze przedstawienie praktycznych
rozwigzan mozliwych do zastosowania w ramach krajowej polityki spotecznej, zwlaszcza
na poziomie samorzadu.

W marcu 2013 roku razem z polska grupa odwiedzitem dunski osrodek wsparcia dla
dzieci niepetnosprawnych Granbohus'. Wizyta byta elementem naszych poszukiwan w obszarze
asystentury dla klientow z niepelnosprawno$ciami, jedng z kilku, ktore odbylismy w tamtym
czasie. Niespodziewanie dla nas okazato si¢, ze nasze pojmowanie roli i zadan asystenta
znaczaco odbiega od koncepcji bedacej fundamentem dziatania o$rodka. Po pierwsze,
nietypowa jak na nasze pojmowanie asystentury byta grupa klientow Granbohus, tj. dzieci
z niepetnosprawnos$ciami czy szerzej — zalezne osoby z niepetnosprawnos$ciami. A wlasciwie
nie tyle one, ile ich rodzice i stali opiekunowie, bo to ich potrzeby miaty tu pierwszorzedne
znacznie przy decydowaniu o korzystaniu z ustug o$rodka. Po drugie, cho¢ cata instytucja
przypominata typowa placowke wsparcia, w ktorej prowadzi si¢ rehabilitacje czy terapie,
to przede wszystkim atmosfera byta zupelie domowa. Po trzecie i najwazniejsze, celem
istnienia tej instytucji samorzadowej okazata si¢ nie edukacja, rehabilitacja czy terapia, a za-
pewnienie rodzicom mozliwo$ci regeneracji sit, swoistej krotkiej przerwy regeneracyjne;j,
ktéra umozliwitaby im lepsze codzienne funkcjonowanie jako rodzic, partner, pracownik,
cztowiek. Oczywiscie w tym samym Granbohusie odbywaja si¢ typowe zajecia dla dzieci
z niepetnosprawnoscia, znane nam rowniez z polskich osrodkow, a personel posiada profesjo-
nalne przygotowanie, migdzy innymi pedagogiczne, niemniej najwazniejsze jest stworzenie

! Granbohus, www.granbohus.dk [dostep: 14.03.2019].
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w tym miejscu warunkow domowych, bedacych jednoczesénie standardem organizacyjnym
placéwki, budujacych zaufanie i poczucie bezpieczenstwa zardwno matych uczestnikdw,
jak i rodzicow.

Byli$my zaskoczeni! Wsparcie panstwa realnie umozliwiajace rodzicom prawo do odpo-
czynku od dtugotrwatej opieki? Dostrzeganie sensu w pozafinansowym wsparciu dla tych,
ktorzy de facto na co dzien i przez lata sg odpowiedzialni za sukces edukacyjny i zawodowy
dziecka, a czasem za ich egzystencje? Stworzenie warunkow niepetnosprawnym klientom do
przebywania w swoim przyjaznym srodowisku lokalnym, przy jednoczesnej profesjonalnej
opiece instytucjonalnej? Krotka przerwa dla rodzicow — 5 dni na miesiac, 1 dzieh w ciagu
tygodnia, dtuzszy pobyt w okresach urlopowych, organizacja dzieciom czasu wolnego. ..

Od tego czasu, w latach 2013-2018, miatem wielokrotnie stycznos¢ z tego typu ushugami,
roznie zresztg nazywanymi w roznych krajach —na przyktad przerwa regeneracyjna, krotka
przerwa, opieka wytchnieniowa — podczas wizyt studyjnych migdzy innymi w Niemieckim
Czerwonym Krzyzu w Wolfenbuttel, norweskiej Gminie Sandnes, a takze w trakcie udziatu
w konferencjach Migdzynarodowego Stowarzyszenia Uslug Krotkiej Przerwy (International
Short Break Association — ISBA?; 2014 — Wolfenbuttel, 2016 — Edynburg, 2018 — Rey-
kjavik). Ustugi ukierunkowane na prawo rodzicéw badz opiekundéw do lepszego bilansu
catozyciowego majg w niektorych krajach dtugg tradycje, na przyktad w Wielkiej Brytanii,
USA, Danii. Wystepuja w systemach zagranicznych w rozmaitych wariantach:

—  placowkowych,

—  $wiadczone w domu osoby z niepelnosprawnos$cig przez asystentow,

—  w formie organizacji czasu wolnego ,,na zewnatrz” dla grup osob,

—  jako czg$¢ budzetow indywidualnych,

—  wramach programéw krotkiej przerwy realizowanych w prywatnych domach, w formie
zblizonej do systemu rodzin zastgpczych,

—  skierowane do seniordéw, 0sob z demencjg badz innymi chorobami przewleklymi, po-
niewaz ich opiekunowie sg narazeni na te same negatywne zjawiska wynikajace
z dlugotrwatej opieki (przemegczenie, ograniczenie zdolnosci do pelnienia innych rol
spotecznych, osamotnienie).

Cytujac za prezydentem ISBA Donem Williamsonem: ,,80 procent ushug typu asystenc-
kiego jest realizowanych przez opiekundw, a tylko 20 procent przez specjalistow”, co dobit-
nie podkresla znaczenie wsparcia dla opiekunow. T¢ konkluzje uzupetniaja stowa prezeski
Stowarzyszenia Orator, Lidii Lempart, ktora odpowiadajac na pytanie, czego potrzebuje
niepelnosprawne dziecko, mowi: ,,Matki i ojca w dobrej formie!”.

Czy w Polsce mamy stworzone warunki do zaspokajania tych potrzeb i czy istnieje
swiadomos¢ praw rodzicow i opiekunow do ustug krotkiej przerwy w opiece? Powtarzajace
si¢ protesty rodzicéw 0sob z niepelnosprawnosciami, w tym te ostanie z maja 2018 roku,
potwierdzaja aktualno$¢ tezy, iz w Polsce konieczna jest polityka wspierajaca opiekundéw
1 ustugi spoteczne odpowiadajace na ich potrzeby zaniedbywane od lat.

Rodziny — opiekunowie 0sob z niepetnosprawnosciami na co dzien nie posiadajg realnej
systemowej alternatywy zaspokojenia swoich potrzeb, co dobitnie potwierdzity protesty ro-

2 International Short Break Association, www.isba.me [dostep: 14.03.2019].
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dzicow migdzy innymi przed gmachem parlamentu w 2014 roku, a takze w maju 2018 roku.
Na liscie postulatow srodowisk rodzicow od lat pojawiaja si¢ te zwigzane z wdrozeniem
polityki wspierajacej opiekunow w realizacji przez nich obowigzkéw opiekuna. Do tej pory
w warunkach krajowych brak specjalistycznych rozwigzan tego typu — rozwinigtych polityk
lokalnych i krajowych, a takze sieci placéwek, skoncentrowanych na realizacji praw os6b
do tzw. respite care — opieki wytchnieniowej jako podstawowego prawa (art. 19 Niezalezne
zycie i wlaczenie w spoleczenstwo; zwlaszcza lit. b: ustugi wspierajace, Swiadczone w spo-
tecznosci lokalnej)®. Po raz pierwszy ustugi opieki wytchnieniowej zostaty wprost wpisane
do rzadowego programu ,,Za zyciem” (2016)*, jednakze bez praktycznego wskazania dla
samorzadow w zakresie planowania i rozwoju tych ustug. W rezultacie w warunkach kra-
jowych mamy do czynienia ze zwigkszajaca si¢ luka pomigdzy oczekiwaniami opiekundéw
a polityka na szczeblu lokalnym w zakresie zaspokojenia ich oczekiwan.

Wedhug Spotecznego Raportu Alternatywnego z wykonania Konwencji ONZ o prawach
0s0b z niepetnosprawnosciami (art. 28 Odpowiednie warunki zycia i ochrona socjalna) sys-
tem zabezpieczenia spolecznego w Polsce nie promuje aktywnych postaw 0sob zaleznych
ani ich opiekunéw, a jednoczesénie system zniechgca do aktywnosci zawodowej. W kon-
sekwencji ta grupa osob oraz ich rodzin jest szczegdlnie narazona na ubdstwo — wskaznik
zagrozenia nim jest o 60 procent wyzszy w przypadku gospodarstw domowych z osobami
niepelnosprawnymi®. Zgodnie z cytowanym wyzej Spotecznym Raportem Alternatywnym
80 procent srodkow w obszarze zabezpieczenia spolecznego jednostki samorzadu teryto-
rialnego przeznaczaja na $wiadczenia finansowe. Uslugi i inna dziatalno$¢ finansowana
jest z pozostatych 20 procent, co nie zaspokaja potrzeb w zakresie uslug asystenckich
i opiekunczych. O ile dostrzega si¢ juz potrzebg wspierania profesjonalistow pracujgcych
z osobami niepetnosprawnymi/niesamodzielnymi w zwigzku z wypaleniem zawodowym,
nie wdrozono w Polsce zadnych programow dotyczacych wypalenia rodzicow, bedacych
wieloletnimi opieckunami. Raport Modele opieki nad osobami zaleznymi’ stwierdza: ,,Obecnie
najwiekszy ciezar opieki nad osoba niesamodzielng spoczywa jednak na rodzinie, ktdra nie
otrzymuje wystarczajacego wsparcia w wypetianiu funkcji opiekunczych”.

Zrodtem problemu jest systemowy brak mechanizmu skoordynowanego i wyspe-
cjalizowanego wsparcia, skoncentrowanego na dziataniach na rzecz opiekunow. Skutecznosé
dotychczasowych dziatan migdzy innymi instytucji integracji spotecznej nie powoduje zna-
czacej poprawy sytuacji spoteczno-zawodowej wsrod tej grupy. Poszczegolne instrumenty
wsparcia realizowane sg bardzo cze¢sto wskutek doraznych dziatan, a nie zaplanowanych,
skoncentrowanych na wspieraniu opiekuna procesach oddzialywania. Faktem jest niepro-
porcjonalnie wigkszy naktad czasu i pracy opiekundéw niz specjalistow §wiadczacych ustugi.

* Konwencja ONZ o prawach 0s6b z niepetnosprawnosciami, Dz.U. 2012, poz. 1169.

4 Uchwata nr 160 Rady Ministrow z dnia 20 grudnia 2016 r. w sprawie programu kompleksowego
wsparcia dla rodzin ,,Za zyciem”, M.P. 2016, poz. 1250, s. 27.

5 Spoleczny raport alternatywny z realizacji Konwencji o prawach osoéb z niepetnosprawnosciami
w Polsce, Fundacja KSK, Warszawa 2015, s. 49.

¢ R. Szarfenberg, Ubdstwo i wykluczenie spoleczne w Polsce — pomiar, wyjasnianie, strategie prze-
ciwdziatania, Uniwersytet Warszawski, Instytut Polityki Spotecznej, Warszawa 2012, s. 24.

7 Z.Szweda-Lewandowska, Modele opieki nad osobami zaleznymi, Uniwersytet L.odzki, £.6dz 2014,
s. 222.
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Jednocze$nie na poziomie samorzadu, ale takze na szczeblu krajowym, brakuje instrumen-
tow/polityk zapewniajacych lepszy bilans catozyciowy, a jednoczes$nie podtrzymujacych
w roli opiekuna w dtuzszym okresie.

Jak podaje Raport z ilosciowych badan reprezentatywnych w ramach projektu ,, Kon-
sultacje+”: ,,ograny publiczne wskazane byly jako w duzym stopniu odpowiedzialne za
wspieranie aktywnos$ci tych 0sob i ich rodzin, ale wyniki niniejszego sondazu sugeruja,
ze dziatania te oceniane sg jako nieskuteczne, co wida¢ przede wszystkim w fakcie, ze
wladze zarowno na poziomie samorzadowym, jak rowniez i rzad oraz organizacje przez
niego powotane nie stanowig juz w ocenie ankietowych gtownego wsparcia dla osob
z niepelnosprawnoscia i wymieniane sa jedynie przez okoto jedng trzecig respondentow.
Ponad 70 procent os6b ankietowanych stwierdzito, ze to przede wszystkim rodzina powinna
wspiera¢ osoby z niepetnosprawnoscia i dba¢ o ich spoteczne wiaczanie. Zwraca to uwa-
ge na fakt, ze jakkolwiek dhugofalowe programy wsparcia sg traktowane jako niezb¢dny
element ze strony organizacji rzadowych i pozarzadowych, tak umozliwianie aktywnego
zyciana poziomie codziennej aktywnosci spoczywa w gestii najblizszych cztonkdéw rodziny.
Zatem jes$li organy panstwa chcg wspiera¢ osoby z niepelnosprawnos$cig, powinny przede
wszystkim adresowaé pomoc do ich najblizszego otoczenia™.

Zgodnie z Raportem z ewaluacji zewnetrznej finalnej wersji produktu innowacyjnego
wypracowanego w ramach projektu Centrum Asystentury Spotecznej (CAS) — model wspar-
cia zadan OPS/PCPR w aktywizacji spotecznej i zawodowej ON, opracowanym w ramach
projektu przez Bielskie Stowarzyszenie Artystyczne ,, Teatr Grodzki” i Fundacj¢ Imago®:
1. Na pytanie, ktére dotyczylo przekazywania obowigzkéw wczesniej nalezacych do

obowiazkéw rodziny, odcigzenie stwierdzito 53,3 procent rodzicow i 46,6 procent
opiekunow.

2. Podsumowujac odpowiedzi na pytania ewaluacyjne zwigzane z otoczeniem niepeino-
sprawnych klientow, nalezy stwierdzi¢, ze dobrze rozumieli oni rolg asystenta, a takze
zgodnie z zalozeniami dzigki ustugom asystenckim cztonkowie rodziny zyskali takze
mozliwos¢ regeneracji sit.

Uruchomienie lokalnych polityk opieki wytchnieniowej pozwolitoby samorzadom za-
bezpieczy¢ kolejne ogniwo wsparcia nad osobami zaleznymi, co pozwoli odpowiedzieé na
potrzeby opiekunow. Konsultacje, warsztaty, konferencje, programy i dziatania eksperckie
prowadzone przez fundacj¢ oraz Koalicje na rzecz ustug asystenckich przy udziale oséb
decyzyjnych reprezentujacych instytucje pomocy spotecznej (kilkaset osob w okresie
2015-2018) potwierdzajg potrzebe:

—  pozyskania wiedzy na temat tworzenia lokalnych programéw opieki wytchnieniowe;j,
tj. wzorcow rozwigzan i dobrych praktyk,

—  uzupehienia kwalifikacji personelu programujgcego nowe polityki wspierajgce opie-
kunow,

8 M. Luszczynska, Raport z ilosciowych badan reprezentatywnych w ramach projektu ,, Konsultacje+”,
Ministerstwo Rodziny, Pracy i Polityki Spolecznej, Warszawa 2017, s. 118.

° M. Mike, Raport z ewaluacji zewnetrznej finalnej wersji produktu innowacyjnego wypracowanego
w ramach projektu Centrum Asystentury Spotecznej (CAS) — model wsparcia zadan OPS/PCPR w aktywi-
zacji spolecznej i zawodowej ON, Bielskie Stowarzyszenie Artystyczne ,,Teatr Grodzki” i Fundacja Imago,
Bielsko-Biata 2015, s. 23-25.
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—  pozyskania nowych narzedzi i metod diagnozowania potrzeb lokalnego $rodowiska
opiekunow,

—  wprowadzenia modyfikacji w sposobie organizacji obecnie $wiadczonych ustug.

Z pewnoscia istniejg w warunkach krajowych instytucje, ktore role wsparcia dla opie-
kunéw czesciowo petnig, cho¢ nie zostaty do niej stworzone, na przyktad: srodowiskowe
domy samopomocy, warsztaty terapii zajeciowej, turnusy rehabilitacyjne. Z pewnos$cig mamy
tez profesjonalny personel przygotowany do $§wiadczenia tego typu wsparcia na odpowiednim
poziomie. Brak natomiast rozwigzan prawnych i praktycznych w tym zakresie, aby stwo-
rzy¢ stabilne warunki do ich rozwoju w perspektywie dlugofalowej, przede wszystkim na
poziomie samorzadu lokalnego.

Mimo to mamy juz w Polsce przyklady uruchamiania programow krotkiej przerwy,
tj. ustug ukierunkowanych w sposob $wiadomy i celowy na prawo rodzicow do przerwy
wytchnieniowej. W roku 2015 poznanskie Stowarzyszenie Na Tak rozpocze¢to dziatalnosé
catodobowa w tym zakresie, uruchamiajac Dom Krotkiej Przerwy ,,Poranek”. Fundacja Imago
od roku 2014 prowadzi we Wroctawiu program w oparciu o sie¢ asystentow, w ramach kto-
rego ustugi sa realizowane jako wsparcie w logistyce przemieszczania si¢, w domu klienta,
organizacji czasu wolnego. Réwniez Kota PSONI realizuja od kilku lat dziatania z zakresu
okresowego zastepstwa w opiece, w réznych formach organizacyjnych.

Obecne doswiadczenia praktyczne, badawcze i eksperckie pozwalajg juz sformutowaé
wstepne zatozenia dla rozwoju ushug opieki wytchnieniowe;j, a takze podja¢ probe zdefi-
niowania kluczowych pojec:

I. Definicje:

1. Ustuga opieki wytchnieniowej — ushuga stwarzajaca opiekunom faktycznym mozli-
wosc¢ zaspokojenia potrzeb zwigzanych z samorealizacja 1 funkcjonowaniem w rolach
zawodowych 1 spotecznych, wspierajaca opiekuna faktycznego w realizacji jego roli
opiekuna.

2. Opiekun faktyczny — osoba sprawujaca opieke nad osoba zalezng (z ktdra najczgsciej
wspolnie zamieszkuje), doswiadczajaca dlugotrwatych obcigzen wynikajacych z tej opieki.

3. Osoba zalezna — osoba z niepelnosprawnos$cia lub osoba do§wiadczajaca pokrewnych
problemoéw wynikajacych z wieku i/lub choroby.

II. Cel: Celem ustugi opieki wytchnieniowej jest zapewnienie opiekunom faktycznym

wsparcia ze wzgledu na obcigzenia wynikajace z opieki nad osobg zalezng, a takze realizacja

prawa opiekundw faktycznych do samorealizacji w nawigzaniu do konwencji NZ o prawach
0s0b z niepetnosprawnosciami.

II1. Mozliwe korzys$ci wynikajace z dostepu do ustug:

1. Zapobieganie wypaleniu opiekunow i 0sob zaleznych, odcigzanie fizyczne i psychiczne
opiekuna.

2. Pomoc opiekunowi w petnieniu roli opiekuna oraz umozliwienie funkcjonowania
w innych rolach zyciowych.

3. Wzmacnianie deinstytucjonalizacji wsparcia, ktore w duzej mierze moze by¢ §wiad-
czone w formule §rodowiskowe;.

4.  Oferowanie osobom zaleznym mozliwo$ci petniejszego rozwoju i uczestnictwa w $ro-
dowisku lokalnym lub poza nim.
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5. Umozliwienie osobom zaleznym funkcjonowania w srodowisku lokalnym.

6. Mozliwos¢ ograniczenia wydatkow publicznych na wsparcie 0oséb zaleznych iich
opiekunow, zwlaszcza w odniesieniu do kosztow opieki instytucjonalnej i dtugoter-
minowe;j.

IV. Zatozenia wdrozeniowe ustug na poziomie lokalnym:

1. Dostep do ustugi zdeterminowany diugotrwatym obcigzeniem opiekuna sprawowaniem
opieki nad osobg zalezng (niezaleznie od dochodu).

2.  Indywidualizacja ustugi — okreslenie zakresu wsparcia na podstawie diagnozy potrzeb
systemu rodzinnego, w tym oceny funkcjonowania osoby zaleznej — decydujaca rola
diagnozy potrzeb, determinujacej forme i zakres ushug.

3. Dostep do ustugi niezalezny od dochodu.

4.  Pozostawienie samorzadowi swobody okreslenia form organizacji ustug przy jedno-
czesnej obligatoryjnosci ustug. Mozliwe formy:

—  wsparcie catlodobowe (potaczone z noclegiem),

—  wsparcie kilkugodzinne,

—  wsparcie weekendowe,

—  wsparcie w wyspecjalizowanej placowce,

—  wsparcie w miejscu zamieszkania,

—  wsparcie na zasadach homesharingu (rozwigzanie irlandzkiej organizacji Abillity
West zblizone charakterem do idei rodzin zastgpczych) i programu shared lives
(rozwigzanie brytyjskie, w ramach ktdrego wsparcie jest realizowane na bazie
zaplecza lokalowego 0sob prywatnych — profesjonalistow $wiadczacych ustuge),

—  wsparcie interwencyjne.

5. Mechanizm finansowania ustug taczacy zréznicowane zrodta srodkoéw publicznych
(samorzadowych, budzetu panstwa), w tym z uwzglednieniem czesciowej odptatnosci
ze strony klientow.

6. Zapewnienie trwatosci dostepu do ustugi dla klientow (kontrakty na 3-5 lat).

7. Zapewnienie mozliwosci integrowania ushug z innymi w ramach pakietu wsparcia.

8. Mozliwos¢ $wiadczenia wsparcia przez personel wybrany na podstawie profilu kom-
petencyjnego.

9.  Zapewnienie wsparcia personelowi $wiadczacemu ustugi (tj. poprzez superwizje,
szkolenia).

Wszystko wskazuje na to, ze w ostatnich latach w Polsce zostal zapoczatkowany proces
zmierzajacy do stworzenia ram umozliwiajacych rozwoj tych ushug, a nastepnie state ich
wlaczenie do systemu wsparcia. Inicjatywy organizacji pozarzgdowych, takich jak Funda-
cja Imago, Bielskie Stowarzyszenie Artystyczne ,,Teatr Grodzki”, Polskie Stowarzyszenie
na rzecz Oséb z Niepelnosprawnos$cia Intelektualng, a takze innych skupionych wokoét
powotanej w 2016 roku Koalicji na rzecz Ustug Asystenckich, w potaczeniu z mozliwo-
$cig finansowania tych ustug w ramach regionalnych programéw operacyjnych ($rodki
Europejskiego Funduszu Spotecznego) czy perspektywa wdrozenia rzadowego programu
»Za zyciem”, zapoczatkuja — mamy nadzieje juz niebawem — realizacje tej wyczekiwanej
przez rodzicow i opiekunow 0s6b z niepelnosprawnosciami, a takze innych oséb zaleznych,
formy wsparcia rodzin.
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Streszczenie
Opieka wytchnieniowa — uwarunkowania rozwoju ustug na poziomie
lokalnym

Artykut przedstawia ustuge opieki wytchnieniowej jako adekwatna odpowiedz na nie-
zaspokojone potrzeby opiekunow oso6b zaleznych w Polsce, jak rowniez do§wiadczenia
zagraniczne w tym zakresie. Stanowi probe¢ scharakteryzowania ustug, oméwienia sy-
tuacji opiekundw, a takze mozliwosci wilaczenia ushug do krajowego systemu wsparcia
0s6b z niepetnosprawno$ciami i ich rodzin.

Stowa kluczowe: opicka wytchnieniowa, krdtka przerwa, ushugi spoteczne, samorzad,
organizacje pozarzadowe, opiekun, osoba z niepelnosprawnosciami

Summary
Respite care — determinants of the development of services at the
local level

The article presents respite care as an answer to the unmet needs of carers and the per-
sons they care for in Poland, as well as foreign experiences in that field. It is an attempt
to define the services mentioned above, to characterise the situation of carers and to
present possibilities of how to include those services for persons with disabilities and
their carers in the Polish support system.

Keywords: respite care, short break, social services, municipality, nongovernmental
organization, carer, person with disability
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