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ZAGADNIENIA WPROWADZAJACE

Termin ,wsparcie” ma niewatpliwie charakter wieloznaczny. Kojarzy sie gléwnie
z dawaniem podpory. Wedtug Popularnego stownika jezyka polskiego' ,wspiera¢” ozna-
cza ,,podtrzymywac co$ czyms z dotu lub z boku, opierac si¢ na czyms lub o cos$, dawac
podpore, oparcie komu$ lub czemus”. Z kolei Sfownik jezyka polskiego pod red. Witolda

" dr hab.; Wyzsza Szkota Humanitas, Instytut Nauk Prawnych.
' B. Dunaj (red.), Popularny stownik jezyka polskiego, Warszawa 2000, s. 796.
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Doroszewskiego® pod tym pojeciem rozumie z jednej strony: ,,pomoc udzielong komus,
zwlaszcza pomoc materialng’, z drugiej zas ,,dziatania bojowe majace na celu wzmocnie-
nie gléwnego ataku lub oddzialy bojowe prowadzace takie dziatania”. Bez wzgledu jednak
z jakim rozumieniem wsparcia mamy do czynienia, zawsze bedzie ono dotyczylto dziata-
nia w sytuacji trudnej, niestabilnej, kiedy bez ,,podparcia” cos by runelo, przewrdcilo sie,
upadto. Wiadomo przeciez, ze rzeczy, ktora stoi stabilnie, podpiera¢ nie potrzeba. Tak wigc
nalezy uznac, ze wspieranie ma sens tylko wtedy, gdy jest naprawde konieczne.

Jezeli do wskazanego wyzej terminu ,wsparcie” dodany zostanie przymiotnik
»spoleczne’, dojdzie do wyraznego ukierunkowania znaczenia tego terminu, wigzac
go jednoznacznie z tkankg spolecznych interakgji. Tak rozumiane wsparcie spoteczne
postrzegane jest jako synonim ,,pomagania’ czy ,,niesienia pomocy” i odnosi si¢ wy-
raznie do budowania relacji miedzyludzkich, ich charakteru oraz czasu trwania’. Warto
podkredli¢, ze wsparcie to jest dziataniem wieloaspektowym pod wzgledem organiza-
Gji, form, jakosci, rodzaju, cech biorcy i dawcy oraz oczekiwanych skutkéw. Proby jego
klasyfikowania podejmowane sg przede wszystkim na gruncie socjologii, pedagogiki
i psychologii. Jedna z takich klasyfikacji stworzona zostala przez psychologéw J.E. Sin-
gera i D. Lorda, ktérzy wyodrebnili trzy kategorie zrédet wsparcia: osobiste, formal-
ne i profesjonalne. Do pierwszej zaliczyli przyjaciol, krewnych i znajomych. Druga to
rdznego typu organizacje, takie jak organizacje charytatywne, instytucje powotane do
pomagania, pomoc spoleczna, kluby sportowe czy grupy i wspélnoty koscielne. Wresz-
cie trzecia kategoria zarezerwowana zostata dla poradni profesjonalnie zajmujacych sie
pomaganiem i psychoterapig oraz specjalnie do tego celu powolanych grup wsparcia®.

Przyjecie tej klasyfikacji i odniesienie sie do tworzacego si¢ w Polsce od okoto
30 lat systemu wsparcia dla oséb z niepelnosprawnosciami i ich opiekunéw po-
zwala zauwazy¢, ze formalizacji podlegaja reguly dzialania, ktére wczesniej miaty
charakter nieformalny i wigzaly sie ze wspieraniem 0séb z niepelnosprawnosciami
i ich opiekunéw wytacznie ze strony krewnych, przyjaciol, sasiadow czy ewentual-
nie organizacji pozarzadowych. Nie ulega watpliwosci, ze duzy wplyw na taki stan
rzeczy maja czynniki polityczne. Problematyka wspierania oséb pokrzywdzonych
przez los, znajdujacych si¢ na marginesie zycia spotecznego, jest bowiem bardzo no-
$na politycznie. Spoleczenstwo jest bardzo wrazliwe na problemy oséb z niepetno-
sprawno$ciami i ich opiekunéw. W zwigzku z tym partie polityczne bardzo chetnie
siegaja, zwlaszcza w okresie kampanii wyborczej, do haset solidarystycznych, po-
stulujac konieczno$¢ reform w zakresie systemoéw wsparcia 0sob z niepelnospraw-
nosciami i ich opiekunéw. Niestety, bardzo czesto zainteresowanie si¢ problematy-

2 https://sjp.pwn.pl/szukaj/wsparcie.html [dostep: 19.07.2019].

> Na temat relacji miedzy wsparciem a systemem wartoéci zob. np. L. Kopciuch, Wsparcie jako wa-
r-tosé, [w:] M. Gagacka, K. Glabicka (red.), Lokalne sieci wsparcia, Radom 2010, s. 71-79.

* Szerzej zob.: J.E. Singer, D. Lord, The role of social support in coping with chronic or life threatening
illness, [w:] A. Baum, S. Taylor (eds.), Handbook of Psychology and Health, vol. 4, Hillsdale N.J. 1984.
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ka niepelnosprawnosci i pojawienie sie woli politycznej w zakresie wprowadzenia
okre$lonego rozwigzania ma podloze czysto koniunkturalne.

Wzrost zainteresowania panstwa sferg zabezpieczenia potrzeb 0sob z niepetno-
sprawnosciami i ich opiekunéw musi by¢ ponadto postrzegany w relacji do wspar-
cia nieformalnego udzielanego przede wszystkim przez rodzing. Warto podkresli¢,
ze w sposOb naturalny jest ona predystynowana do sprawowania opieki nad oso-
bami niesamodzielnymi. Nie moze jednak zosta¢ ze wszystkimi problemami sama.
Konieczne staje si¢ wsparcie jej ze strony panstwa. Wydaje si¢, ze wspdlczesnie wia-
dze publiczne dostrzegaja te koniecznos¢, jednak probuja zrealizowac ten cel przy
mozliwie najmniejszym zaangazowaniu finansowym?®. Bardzo dobrym przykladem
potwierdzajacym te teze sa dlugotrwale zaniedbania panstwa w sferze pomocy
opiekunom os6b z niepelnoprawnosciami w postaci tzw. opieki wytchnieniowe;j.

Opieka wytchnieniowa polega na §wiadczeniu przez wyspecjalizowane podmio-
ty ustug obejmujacych okresowe czasowe lub catodobowe przebywanie osoby z nie-
pelnosprawnoscig pod nadzorem, dajace opiekunowi tzw. ,,urlop od opieki” w ra-
zie potrzeby odpoczynku, czy tez okresowej niemoznosci sprawowania opieki. Ten
rodzaj opieki jest zawsze rozwigzaniem czasowym - dla oséb, ktére w danym mo-
mencie z réznych przyczyn nie moga zajac sie bliska osobg lub ktére s3 zmuszone
wyjecha¢ na jaki$ czas i nie moga zostawi¢ bliskiej osoby bez opieki. Opiekunowie
0s6b z niepelnosprawnosciami zwracaja uwage, ze warunkiem skorzystania z tej for-
my wsparcia jest wysoka jakos¢ swiadczonych przez dany podmiot ustug. Konieczne
jest bowiem rozwianie obaw opiekundw przed takim rozwigzaniem, pojawiajacych
sie gtéwnie ze wzgledu na mozliwos¢ pogorszenia si¢ kondycji podopiecznego pod-
czas pobytu w obcym miejscu czy zmiany opiekuna. Bardzo wazne, zdaniem opieku-
néw oséb z niepelnosprawnosciami, jest dokonanie wlasciwej kwalifikacji do korzy-
stania z opieki ,wytchnieniowej”. Powinna si¢ ona odbywac z udziatem specjalistow
dopasowanych do danego rodzaju schorzenia czy niepelnosprawnosci. Wobec obaw
opiekunéw zwigzanych z taka forma odcigzenia ich wartg rozwazenia forma wspar-
cia bytoby organizowanie tej opieki w domach o0séb z niepetnosprawnoscig lub ich
opiekundéw, w zaleznosci od indywidualnej sytuacji. Wydaje si¢ to szczegdlnie przy-
datne, gdy schorzenie osoby z niepelnosprawnoscig uniemozliwia dotarcie jej do sie-
dziby podmiotu $wiadczacego ustugi opieki ,wytchnieniowej”. Warto w tym miejscu
zauwazy¢, ze zakres ustug opiekunczych swiadczonych w ramach opieki powinien
obejmowac co najmniej: opieke (pobyt calodobowy, wyzywienie, pomoc w podsta-
wowych czynno$ciach zyciowych, np. karmienie, jesli zachodzi taka potrzeba, pomoc
w korzystaniu z toalety, pomoc w poruszaniu si¢ itp.) oraz pielegnacje i rehabilitacje’.

> M. Borski, Publiczne formy wspierania opiekunow 0sob z niepetnosprawnosciami, Sosnowiec 2018, s. 42.
¢ Ibidem,s. 112.

7 Rozporzadzenie Ministra Polityki Spolecznej z dnia 22 wrze$nia 2005 r. w sprawie specjalistycznych
ustug opiekunczych (Dz.U. nr 189, poz. 1598, ze zm.).
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ASPEKTY PRAWNOPOROWNAWCZE

O ile w Polsce opieka wytchnieniowa jako szczegolny typ swiadczenia pojawila sie
stosunkowo niedawno w postaci dzialan podejmowanych przez niektore samorzady,
o tyle w innych panstwach europejskich jest to forma wsparcia szeroko znana i stoso-
wana. Pamietac trzeba przy tym, ze wsparcie w postaci opieki wytchnieniowej stanowi
jedynie jeden z elementéw kompleksowego systemu wsparcia opiekundw oséb z nie-
pelnosprawnosciami, zatem wskazujac na przyklady konkretnych panstw, konieczne
staje si¢ ukazanie tej formy wsparcia w kontekscie innych rozwigzan skierowanych do
tej kategorii osob. Warto podkresli¢, ze wsparcie 0séb z niepelnosprawnosciami i ich
opiekunéw w kazdym kraju jest inaczej zorganizowane i finansowane. Zréznicowanie
to wynika z tradycji, kultury, potrzeb i dostepnych srodkéw finansowych. W Republi-
ce Federalnej Niemiec opieka wytchnieniowa finansowana jest z ubezpieczenia piele-
gnacyjnego, ktore jest najmlodszym dziatem ubezpieczenia spolecznego w Niemczech.
Instytucjami tego ubezpieczenia sg kasy pielegnacyjne, ktdre jako osoby prawne prawa
publicznego swoje zadania wykonuja samodzielnie, postugujac si¢ jednakze personelem
i organami kas chorych®. Mozna powiedzie¢, Ze system ten przypomina nieco system
ubezpieczenia zdrowotnego w Polsce: z powszechnie odprowadzanych skladek zasila
sie specjalny fundusz, z ktérego nastepnie finansowane sg rdzne $wiadczenia dla osdb,
wymagajacych opieki i pomocy w codziennym funkcjonowaniu’.

Opieka wytchnieniowa w REN umozliwia znalezienie zastepstwa na czas niemoz-
nosci sprawowania opieki przez opiekuna stale sprawujacego opieke nad osobg niesa-
modzielng'. Oznacza to, ze jezeli sprawowanie opieki przez stalego opiekuna nie jest
mozliwe z powodu urlopu, choroby lub innej przyczyny, kasa pielegnacyjna pokrywa
koszty opieki sprawowanej przez opiekuna zastepczego, w wysokosci nie wyzszej niz
1612 euro rocznie i za okres nie dluzszy niz sze$¢ tygodni w roku kalendarzowym -
niezaleznie od stopnia niesamodzielno$ci danej osoby. Warunkiem jest jednak, aby
opiekun, ktory ma zostaé zastgpiony, sprawowal wczesniej opieke nad osobg niesamo-
dzielng przez co najmniej sze$¢ miesigcy. Kasa pielegnacyjna nie organizuje w takim
przypadku opieki wytchnieniowej, a jedynie pokrywa jej koszty''. Oznacza to w prak-
tyce, ze opiekun osoby niesamodzielnej musi we wlasnym zakresie zorganizowaé
opiekuna zastgpczego i zawrze¢ z nim umowe, ktdra stanowic¢ bedzie podstawe po-
krycia kosztow przez kase pielegnacyjng, ktéra dokona zwrotu wykazanych kosztow

8 Por. A. Przybylowicz, Ubezpieczenia pielegnacyjne w Republice Federalnej Niemiec, Warszawa 2017, s. 84.
® Wprowadzenie spolecznego ubezpieczenia pielegnacyjnego bylo przedmiotem dyskusji takze w Pol-
sce. Mozna tu wskaza¢ propozycje zgltoszona w Polsce w 2007 r. przez Zbigniewa Relige, dwczesnego
ministra zdrowia.

10 Por. § 39 ksiegi XI Kodeksu socjalnego — Spoleczne ubezpieczenie pielegnacyjne (Soziale Pflege-
versicherung) (Gesetz zur sozialen Absicherung des Risikos der Pflegebedurftigkeit, Federalny Dziennik
Ustaw z 1994 ., cze$¢ I, s. 1014, ze zm.), dalej jako SGB XI.

1 Tbidem, s. 135.
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faktycznych. Warto podkresli¢, ze koszty opieki wytchnieniowej nie s pokrywane
przez kasy pielegnacyjne, jezeli opiekun zastepczy jest spokrewniony lub spowinowa-
cony do II stopnia z osobg niesamodzielng lub zyje z nig we wspdlnym gospodarstwie
domowym. W takim przypadku, zgodnie z § 37 SGB XI, nie przystuguje omawiane
$wiadczenie, a jedynie zwrot dodatkowych kosztéw do kwoty nie wyzszej niz zasi-
tek pielegnacyjny, jezeli z takowymi wigze si¢ podjecie opieki zastepczej. Mozliwe jest
réwniez podwyzszenie maksymalnej wartosci wskazanego wyzej swiadczenia o kwo-
te 806 euro, jesli osoba niesamodzielna nie korzystala w danym roku kalendarzowym
ze $wiadczenia krotkotrwalego pobytu w stacjonarnej placoéwce opieki. Wykorzystana
w ten sposdb kwota jest zaliczana na poczet takiego §wiadczenia w razie skorzystania
z niego. Jak wida¢, w Republice Federalnej Niemiec opieka wytchnieniowa jest jed-
nym ze Srodkéw realizujacych posrednio zasade pierwszenstwa opieki srodowiskowej
przed stacjonarng. Wspiera w ten sposdb sprawowanie opieki przez osoby bliskie.

Szwedzki system opieki nad osobami niesamodzielnymi uchodzi za jeden z naj-
bardziej przyjaznych i najlepiej funkcjonujacych systeméw wsparcia na $wiecie.
Szwedzcy niepelnosprawni moga liczy¢ na wzglednie dobre zabezpieczenie spo-
leczne, zaréwno w wymiarze materialnym, jak i opiekunczym i wspierajacym. We-
dlug Rafala Bakalarczyka ,Skandynawski system oparty jest na innych zasadach
niz ma to ma miejsce w Polsce, inne tez jest nastawienie spoteczne. O ile w Polsce
wcigz silne jest przywiazanie do opieki $wiadczonej przez najblizszych czlonkéw
rodziny (cho¢ troche si¢ to juz zmienia), o tyle w Szwecji od dawna akcentuje si¢
przede wszystkim odpowiedzialno$¢ panstwa za zapewnienie godnej opieki™?.
W Szwecji od lat stosuje si¢ konsekwentng polityke wsparcia rodzin i opiekundw,
ktdérzy angazuja si¢ w opieke nad osobg z niepelnosprawnoscia. System ten cechuje
duza decentralizacja, co oznacza, ze szczegétowe zasady pomocy okresla sie i re-
alizuje lokalnie. W przypadku, gdy osoby bliskie decyduja sie na opieke nad osoba
z niepelnosprawnoscia, wiele gmin zawiera z nimi umowy analogiczne do umoéw
z opiekunami zawodowymi i wynagradza ich wedle przyjetych w danej gminie sta-
wek za opieke. Niezaleznie od tego, osoby takie moga skorzystac z instytucji opieki
wytchnieniowej, ktéra ma poméc im w odpoczynku i oderwaniu sie od codziennej,
wyczerpujacej opieki. Warto jednak pamiegtaé, na co zwraca uwage Rafal Bakalar-
czyk, ze Szwecja poprzez rozwiniety rynek ustug oraz rozmaite rozwigzania na ryn-
ku pracy (elastyczny czas i miejsce pracy, specjalne uprawnienia urlopowe) zmierza
do tego, by bliscy osoby niesamodzielnej (w tym najczesciej starszej) nie stawali
przez koniecznoscig catkowitej rezygnacji z zycia zawodowego w zwiazku z opieka,
lecz by mogli by¢ aktywni na rynku pracy i w zyciu spotecznym".

We Francji osoby z niepelnoprawnosciami, nad ktérymi opieke sprawuja czlonkowie
rodziny, moga skorzysta¢ réwniez z dziennych os$rodkéw opieki. Rozwigzanie to pozwala

12 https://portalemedyczne.pl/index.php/opieka-nad-seniorami-w-europie/ [dostep: 19.07.2019].
1 Ibidem.
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unikna¢ negatywnych skutkéw instytucjonalizacji, jednoczesnie odcigza opiekunéw nie-
formalnych oraz umozliwia aktywizacje i socjalizacje os6b z niepelnoprawnosciami. Forma
przejsciowa miedzy opieka domows a instytucjonalng sg natomiast rodzinne domy opieki,
w ramach ktdrych $wiadczone s ustugi opiekunicze, jednak wielkg wage przyktada sie do
respektowania niezaleznosci osoby z niepelnosprawnoscig oraz utrzymywania wiezi przyja-
cielskich i rodzinnych. Ciekawym pomystem wydaje sie réwniez rozwigzanie opisane w ra-
mach projektu NMCE. To przyktad systemu wsparcia opiekunéw nieformalnych, ktérego
celem jest zapobieganie ich spolecznej izolacji, dostarczanie informacji na temat praw i ist-
niejacych ustug, zapewnianie opieki wytchnieniowej, zapobiegajacej tzw. wypaleniu. Potrze-
by opiekunéw oraz ich podopiecznych sg stale monitorowane. Obok konkretnego wsparcia
w ramach projektu jest takze prowadzona edukacja. Przez wydawnictwa broszurowe, arty-
kuly prasowe i bezposrednie dzialania przypomina si¢ opiekunom, ze s3 wazni, majg prawo
do wlasnych potrzeb i nie powinni z tego powodu mie¢ poczucia winy™.

Warto wreszcie przyjrzec si¢ rozwigzaniom w Republice Czeskiej. Czechy to kraj o nie-
co podobnych do Polski uwarunkowaniach historycznych i spoleczno-ekonomicznych,
a przede wszystkim podlegajacy tym samym procesom demograficznym. Szacuje sie,
ze okolo 80% opieki dtugoterminowej jest $wiadczone przez czlonkéw rodziny, gléwnie
partnera/malzonka i dzieci, ale takze innych krewnych. Od 2007 r. w Republice Czeskiej
obowigzuje ustawa o ustugach spotecznych®. Kluczowym instrumentem, ktory nig wpro-
wadzono, jest finansowane z budzetu panstwa §wiadczenie pieniezne, spelniajace de facto
funkcje subsydium zwigkszajacego dochdd rozporzadzalny oséb z niepetnosprawnoscia-
mi. Co szczegélnie istotne, $wiadczenie to przystuguje niezaleznie od sytuacji dochodowej,
majatkowej czy rodzinnej osoby wnioskujacej. Zwazywszy na fakt, ze ustawa nie przewi-
duje zadnych mechanizméw kontrolnych dotyczacych wydawania przyznanych srod-
kow, wigkszos¢ srodkow pienigznych nie trafia na regulowany rynek opiekunczy, lecz jest
wykorzystywana w obrebie gospodarstw domowych, przede wszystkim rodzin'¢. Dzigki
temu opiekunowie 0séb z niepelnosprawnosciami moga srodki te przeznaczy¢ np. na za-
pewnienie dla swojego podopiecznego opieki na czas swego urlopu, pracy zawodowej czy
po prostu odpoczynku. Oczywiscie, niezaleznie od wskazanego wyzej wsparcia pienigzne-
go, na wsparcie opiekunéw nieformalnych w Czechach skladaja sie tez takie udogodnie-
nia, jak dostep do poradnictwa, szkolen, elastycznej organizacji pracy w zwigzku z opieka,
czy wlasnie dostep do opieki wytchnieniowe;"”.

" A. Janowicz, Rola opiekunéw nieformalnych w opiece u kresu zycia. Przyczynek do bada# w ramach
projektu European Palliative Care Academy (EUPCA), ,,Pielegniarstwo i Zdrowie Publiczne” 2014, tom
4,nr 2,s. 165.

15 Ustawa z dnia 14 marca 2006 r. o ustugach spolecznych opublikowana w Zbiorze Ustaw Republiki
Czeskiej z 2006 r., nr 108, w skrécie okreslana jako ustawa 108/2006. Pelny tekst w jezyku czeskim
mozna znalez¢: https://www.zakonyprolidi.cz/cs/2006-108 [dostep: 19.07.2019].

16 P. buczak, Publiczne i prywatne finansowanie opieki diugoterminowej. Przyklad Europy Srodkowo-
-Wschodniej, ,Problemy Polityki Spotecznej. Studia i Dyskusje” 2016, nr 33(2), s. 43.

17 R. Bakalarczyk, System pomocy osobom niesamodzielnym i ich opiekunom w Czechach, ,,Ubezpie-
czenia Spoleczne. Teoria i Praktyka” 2014, nr 5(122), s. 37.
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GENEZA INSTYTUC]I OPIEKI WYTCHNIENIOWE] W POLSCE

Opieka wytchnieniowa realizowana jest juz od jakiego$ czasu przez niekto-
re samorzady w ramach ustug opiekunczych. Mozna poda¢ tu chocby przyklady
miasta Bialystok'® czy powiatu krakowskiego, ktory zapewnial dzieciom z niepel-
nosprawnos$ciami 10-dniowe, bezptatne tzw. turnusy odcigzeniowe". Takze admi-
nistracja rzadowa, np. wojewoda malopolski, podejmowata préby stosowania tej
formy wsparcia®. Wcigz jednak brakowalo podejscia systemowego. Wtasnie dla-
tego przyjecie w kompleksowym programie pomocy dla rodzin ,,Za zyciem™ jako
jednego z priorytetow opieki wytchnieniowej spotkalo sie z ogromng akceptacja
i nadziejg $rodowiska opiekunéw o0sob z niepetnosprawnosciami. Warto podkre-
8li¢, ze rozwiazania przyjete w ww. programie mialy by¢ wdrazane do polskiego
prawa powszechnie obowigzujacego w drodze konkretnych regulacji normatyw-
nych. To wlasnie w nich mialy zosta¢ okreslone tak kluczowe kwestie jak choc¢by
finasowanie. Zwazywszy na fakt, Ze program przewiduje realizacje tej formy opieki
przez samorzad gminny i powiatowy, wydaje sie, ze bez dofinansowania tych ustug
z budzetu panstwa poziom tej opieki zawsze bedzie bardzo zréznicowany i $cisle
uzalezniony od mozliwosci finansowych powiatu czy gminy. Niestety, mimo zapew-
nienia w kompleksowym programie wsparcia dla rodzin ,,Za zyciem”, Ze stanie si¢ to
z dniem 1 lipca 2017 1., do chwili obecnej*? postanowienia te nie doczekaly sie formy
powszechnie obowigzujacego aktu normatywnego. Mimo to bazujac na rozwigza-

'8 Por. zarzadzenie Prezydenta Miasta Bialegostoku w sprawie rozstrzygniecia otwartego konkursu
ofert na realizacje¢ zadania publicznego z zakresu dzialan na rzecz oséb niepetnosprawnych w 2018
r.. Zapewnienie opieki wytchnieniowej dla rodzicéw lub opiekunéw oséb z niepelnosprawnoscia
intelektualng oraz oséb ze spektrum autyzmu - pilotaz’, https://www.bialystok.pl/pl/wiadomosci/
rozstrzygniecie-otwartego-konkursu-ofert-na-realizacje-zadania-publicznego-pn-zapewnienie-
opieki-wytchnieniowej-dla-rodzicow-lub-opiekunow-osob-z-niepelnosprawnoscia-intelektualna-
oraz-osob-ze-spektrum-autyzmu-pilotaz-.html [dostep: 13.07.2019].

¥ https://powiat.krakow.pl/2018/08/opieka-wytchnieniowa-powiecie-krakowskim-2018-roku/ [do-
step: 13.07.2019].

# Patrz: realizowane z inicjatywy Wojewody Malopolskiego zadanie: ,Wsparcie rodzin i opiekunéw dtu-
-gotrwale zajmujacych si¢ osobami niezdolnymi do samodzielnej egzystencji ze wzgledu na wiek, chorobe
lub niepelnosprawno$¢ wymagajacych stalej opieki, majace na celu odcigzenie ich w codziennych obo-
—wigzkach, poprzez zorganizowanie podopiecznym catodobowego, okresowego pobytu w postaci turnu-
sow opiekunczych w osrodkach wsparcia lub podobnych placéwkach swiadczacych ustugi opiekuncze”.

2! Program kompleksowego wsparcia dla rodzin ,,Za zyciem” przygotowany zostal przez miedzyre-
sortowy zespol, powotany przez premier Beate Szydlo. Program jest rozwinieciem i uzupelnieniem
dziatan podjetych w ramach kontrowersyjnej ustawy o wsparciu kobiet w ciazy i rodzin ,,Za zyciem’,
uchwalonej 4 listopada 2016 r., dotyczacej wsparcia kobiet w cigzy powiklanej i rodzin w obliczu uro-
dzenia sie dziecka, u ktorego ,,zdiagnozowano ci¢zkie i nieodwracalne uposledzenie albo nieuleczalng
chorob¢” zagrazajaca jego zyciu (Dz.U. z 2016 r., poz. 1860). Program ten Rada Ministréw uchwalita
20 grudnia 2016 r., za$ 30 grudnia uchwale Rady Ministréw wraz z 110-stronicowym dokumentem
opublikowano w ,,Monitorze Polskim”. Uchwala weszla w zycie dwa dni pdzniej, czyli 1 stycznia 2017
r. - Uchwala nr 160 Rady Ministréw z dnia 20 grudnia 2016 r. w sprawie programu kompleksowego
wsparcia dla rodzin ,Za zyciem” (M.P. poz. 1250).

230 lipca 2019 r.
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niach aktu prawa wewnetrznego, jakim jest kompleksowy program wsparcia dla
rodzin ,Za zyciem’, chciatbym wskaza¢ podmioty kompletu normatywnego, ktére
moga w przypadku nadania im formy aktu prawa powszechnie obowiazujacego sta¢
si¢ beneficjentami lub maleficjentami przyjetych rozwigzan normatywnych.

Dla jasno$ci wywodu warto podkresli¢, ze w dniu 15 lutego 2018 r. w odpo-
wiedzi na interpelacje¢ grupy postéw Nowoczesnej, sekretarz stanu w Ministerstwie
Rodziny, Pracy i Polityki Spotecznej Krzysztof Michalkiewicz zapowiedzial jedynie
dokonanie zmian w ww. programie idacych w kierunku:

1. wprowadzenia nowego kryterium dochodowego upowazniajacego do
skorzystania z tej formy pomocy rodzinom. Mialo ono wynosi¢ 250% kryterium
dochodowego na osobe w rodzinie. Wprowadzenie kryterium dochodowego byto
bardzo mocno krytykowane zwlaszcza przez rodzicéw dzieci z niepelnosprawno-
$ciami, bowiem w ich przypadku jest ono catkowicie nieadekwatne do rzeczywistej
sytuacji finansowej rodziny, ktéra ponosi, niekiedy bardzo wysokie, koszty rehabi-
litacji i leczenia dziecka;

2. uzupelnienia katalogu podmiotéw zobowigzanych do zapewnienia opieki wy-
tchnieniowej o samorzad gminny. Do tej pory program, co bylo zreszta przedmiotem
ostrej krytyki, zakladal, Ze opieke wytchnieniowa maja zapewnia¢ wylacznie powiaty,
podczas gdy to gminy odpowiedzialne s3 za realizacje zadan opiekunczych wynikajacych
zardwno z przepiséw ustawy o pomocy spofecznej, jak i innych ustaw. Po zmianach to
samorzad gminny mial by¢ traktowany jako podstawowy realizator tej formy wsparcia.
Wedlug ministra Michatkiewicza rzad miat zamiar realizowa¢ opieke wytchnieniowg
w ramach ustug opiekuniczych lub specjalistycznych ustug opiekunczych. Rozwigzanie
to spotkalo sie z krytyka srodowiska opiekunéw oséb z niepetnosprawnosciami, ktére
podnosity, Ze rozwigzanie to moze okazac si¢ problematyczne, bowiem cze$¢ gmin za-
pewnia ustugi opiekuricze (i specjalistyczne ustugi opiekuncze) w bardzo ograniczonym
zakresie (glownie z powodéw finansowych). Jesli wiec gminom nie zostanie przekazane
odpowiednie dofinansowanie, podobnie moze by¢ z opieka wytchnieniows.

Ponadto minister Michatkiewicz w odpowiedzi na interpelacje¢ podkredlit, ze
samorzady (gminny i powiatowy) beda zobligowane do stosowania, w ramach
opieki wytchnieniowej, odpowiednich przepiséw ustawy o pomocy spolecznej,
w tym dotyczacych zwolnien z odptatnosci®, tak aby zapewni¢ osobom z niepetno-
sprawnos$ciami bezplatng opieke na czas, w ktérym rodzic lub opiekun korzystaja
z odpoczynku. Zwrocil takze uwage, ze realizujac zadania z tego zakresu, samo-
rzad gminny lub powiatowy przygotowujacy program pomocy dla rodziny bedzie
mogt ubiega¢ sie o uzyskanie wsparcia kadrowego, w formie subsydiowanego za-
trudnienia 0s6b bezrobotnych skierowanych przez powiatowy urzad pracy. Osoby
takie, zgodnie z programem kompleksowego wsparcia dla rodzin ,,Za zyciem’, beda

» Por. m.in. art. 51b ust. 6, 64, 64a, 64b ustawy z dnia 12 marca 2004 r. o pomocy spolecznej (tekst
jedn. Dz.U. z 2018 r., poz. 1508).
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musialy posiada¢ odpowiednie kompetencje lub zosta¢ uprzednio przeszkolone,
za$ ich zadaniem bedzie stata lub dorazna pomoc rodzinie z dzieckiem z niepel-
nosprawnoscia. Wydaje sie¢, ze umozliwienie sprawowania opieki wytchnieniowej
przez osoby bezrobotne, skierowane przez powiatowy urzad pracy, jest powaznym
biedem. Opiekunowie 0s6b z niepelnosprawnosciami powinni by¢ bowiem specja-
listami i nie wystarczy samo wskazanie, ze ,powinny one posiada¢ odpowiednie
kompetencje lub zosta¢ uprzednio przeszkolone” Chodzi tu prawdopodobnie o to,
ze wedlug programu ,,Za zyciem” ponad 10% $rodkéw na to zadanie ma pochodzi¢
z Funduszu Pracy, co wymaga odpowiedniego uzasadnienia. Niezaleznie od tego
wydaje si¢ jednak, ze lepszym rozwigzaniem byloby poszukanie innych srodkow
na realizacje tego celu, przy jednoczesnym powierzeniu jego realizacji specjalistom.

Kompleksowy program wsparcia dla rodzin ,,Za zyciem” zaklada takze, ze za-
dania z zakresu opieki wytchnieniowej beda mogly by¢ rowniez zlecane przez jst
organizacjom pozarzagdowym. W takim wiec zakresie, w jakim organizacje te beda
mogly ubiega¢ sie o uzyskanie wsparcia w formie subsydiowanego zatrudnienia
0s6b bezrobotnych skierowanych przez powiatowy urzad pracy, mozna bedzie po-
strzega¢ je w kategoriach beneficjentéw przyjetych ewentualnie rozwigzan norma-
tywnych. Ponadto ustugi indywidualne beda mogty by¢ §wiadczone przez rodziny
wspierajace, po podpisaniu porozumienia przez samorzad gminy z samorzadem
powiatowym. To akurat rozwigzanie nalezy oceni¢ negatywnie, bowiem rodziny
wspierajace pomagaja rodzinom niewydolnym, a problemy rodzin z dzie¢mi z nie-
pelnosprawnosciami sg innego rodzaju i wynikaja z nadmiaru dodatkowych obo-
wigzkow. Poza tym rodziny wspierajace nie maja w swoich zadaniach zapewnienia
zastepczej opieki dziecku z niepetlnosprawnoscia. Od 0séb pelnigcych funkcje ro-
dziny wspierajacej nie wymaga sie tez zadnych szczegdlnych kwalifikacji, poza tym
by nie byty one skazane prawomocnym wyrokiem za umyslne przestepstwo. W ka-
tegoriach maleficjentéw ponoszacych koszty wprowadzonych w programie ,,Za zy-
ciem” rozwigzan postrzega¢ mozna z kolei przede wszystkim gminy i powiaty jako
jednostki samorzadu terytorialnego zobligowane do zapewnienia opiekunczych lub
specjalistycznych ustug opiekunczych. Wydaje si¢ przy tym, ze jezeli rzad nie za-
pewni odpowiedniego finansowania opieki wytchnieniowej, to bedzie ona bardzo
zréznicowana w zaleznoéci od stopnia zamoznos$ci danej jednostki samorzadu te-
rytorialnego. Tym samym moze doprowadzi¢ to do bardzo nieréwnego traktowa-
nia opiekunéw osob z niepetlnosprawnosciami, bowiem niektére gminy i powiaty
wezma na siebie ci¢zar sfinansowania tej opieki, za$ niektore poczuja si¢ zwolnione
z tego obowiazku, argumentujac, ze nie otrzymaly na jego realizacj¢ odpowiednich
srodkow. Tak wiec zarowno budzet panstwa, jak i Fundusz Pracy postrzega¢ mozna
niewatpliwie jako maleficjentéw omawianego schematu dziatania. Glebsza analiza
postanowien kompleksowego programu wsparcia dla rodzin ,,Za zyciem” prowa-
dzi takze do wniosku, ze do tej kategorii podmiotéw zaliczy¢ mozna takze szkoty
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i placowki systemu o$wiaty, ktére moga zosta¢ zobligowane do zwigkszenia zakre-
su opieki nad dzieckiem z niepelnosprawnoscia, realizujacym obowiazek szkolny
lub nauki (takze w formie zaj¢¢ rewalidacyjno-wychowawczych), w celu zapewnie-
nia rodzicom czasu na realizacje innych form aktywnosci osobistej ograniczonych
przez koniecznos$¢ sprawowania opieki nad dzieckiem z niepelnosprawnoscia. To
zwiekszenie zakresu opieki moze w szczegélnosci przybra¢ posta¢ zapewnienia
opieki w okresie ferii letnich, w formie uczestnictwa w wypoczynku zorganizowa-
nym - w koloniach i pétkoloniach specjalistycznych.

PROGRAM ,, OPIEKA WYTCHNIENIOWA” - EDYCJA 2019

Brak realizacji zalozen kompleksowego programu wsparcia dla rodzin ,,Za zy-
ciem” nie oznacza, ze rzad calkowicie wycofal si¢ z realizacji obietnic w zakresie
opieki wytchnieniowej. 1 stycznia 2019 r. weszla w Zycie ustawa o Solidarnoscio-
wym Funduszu Wsparcia Osob Niepelnosprawnych®. Art. 11 tej ustawy zobowia-
zuje Ministra Rodziny, Pracy i Polityki Spotecznej do opracowania do 30 listopada
kazdego roku rocznego planu dzialania na rzecz wsparcia osdb niepelnosprawnych
na kolejny rok kalendarzowy. Pierwszy taki plan (na rok 2019) zostal przyjety 31
stycznia 2019 r.”® Wskazuje on 10 programoéw resortowych i rzagdowych, ktdre maja
by¢ realizowane w biezacym roku, a ktére przyjete zostalty w trybie art. 7 ust. 5 ww.
ustawy”. Programy te maja na celu wsparcie spoteczne lub zawodowe tych oséb
oraz realizacje zadan zwigzanych z promowaniem i wspieraniem systemu wspar-
cia 0sdb z niepelnosprawnosciami oraz zadan z zakresu innowacyjnych rozwigzan
w zakresie wsparcia tych oséb. Warto zauwazy¢, ze zasada jest realizacja programow
w trybie naboru wnioskéw lub otwartego konkursu ofert. W wyjatkowych przy-

# Ustawa z dnia 23 pazdziernika 2018 r. o solidarno$ciowym funduszu wsparcia 0sob niepetnospraw-
nych (Dz.U. z 2018 r., poz. 2192).

# http://niepelnosprawni.gov.pl/p,163,plan-dzialania-na-rzecz-wsparcia-osob-niepelnosprawnych-
na-rok-2019 [dostep: 12.07.2019].

% Poza programem zapewnienia opieki wytchnieniowej s3 to nastepujace programy: 1) ustugi opie-
kuncze dla 0sob niepetnosprawnych; 2) Opieka nad osobami niepelnosprawnymi — program wsparcia
0s0b z niepelnosprawno$ciami pozostajacych pod opieka; 3) Centra Opiekuniczo-Mieszkalne - pro-
gram wsparcia dorostych oséb ze spektrum autyzmu i niepelnosprawnos$cia sprzezona; 4) Budynki
bez barier —program wsparcia 0sob z niepelnosprawno$ciami o przecigtnych i niskich dochodach; 5)
Mieszkania bez barier — program doplat do najmu mieszkania dla 0s6b z niepelnosprawnosciami oraz
dofinansowania kosztéw dostosowania lub wyposazenia mieszkan do potrzeb oséb z niepetnospraw-
nosciami; 6) Asystent osobisty osoby niepelnosprawnej — wprowadzenie ustugi ukierunkowanej na
umozliwienie osobom z niepelnosprawnosciami prowadzenia niezaleznego zycia; 7) Specjalne $wiad-
czenia medyczne Narodowego Funduszu Zdrowia dla 0séb niepetnosprawnych z zakresu rehabilitacji
oraz dostepu do wyrobéw medycznych; 8) Dostepne parki narodowe - finansowanie likwidacji barier
i udostepnienia dla 0s6b z niepelnosprawnoséciami 8 parkéw narodowych, celem zapewnienia im re-
alnej mozliwosci do turystyki i aktywnosci fizycznej; 9) Dziatania cyfrowe — m.in. dostosowanie stron
lub aplikacji internetowych w ramach jednego punktu dostepu do informacji i e-ustug panstwa oraz
wsparcie dzialan umozliwiajacych dostep 0séb z niepelnosprawnosciami do ustug dostepu do szyb-
kiego internetu.
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padkach, gdy jest to niezbedne ze wzgledu na wazny interes spoleczny lub wazny
interes publiczny, Minister Rodziny Pracy i Polityki Spolecznej moze zlecac reali-
zacje zadan z pominieciem trybu konkursowego?. Przyjecie pierwszego programu
pn. ,Opieka wytchnieniowa” — edycja 2019 Minister Rodziny, Pracy i Polityki Spo-
lecznej oglosita 2 kwietnia 2019 r. Wedlug Krzysztofa Michatkiewicza zakres opieki
wytchnieniowej, realizowanej na podstawie kompleksowego programu wsparcia dla
rodzin ,,Za zyciem’, okazal si¢ niewystarczajacy, stad w odpowiedzi na postulaty $ro-
dowiska opiekundéw 0s6b z niepetnosprawno$ciami zostat on rozszerzony o miejsca
czasowego pobytu i miejsca w osrodkach, ktoére juz zajmuja si¢ osobami z niepetno-
sprawnos$ciami*®. Program ten zostal skierowany do dwoch kategorii oséb:

1. do dzieci z orzeczeniem o niepelnosprawnosci tacznie ze wskazaniami:
koniecznosci stalej lub diugotrwalej opieki lub pomocy innej osoby w zwiazku ze
znacznie ograniczong mozliwo$cig samodzielnej egzystencji oraz koniecznosci sta-
tego wspotudziatu na co dzien opiekuna dziecka w procesie jego leczenia, rehabili-
tacji i edukacji;

2. dorostych 0s6b ze znacznym stopniem niepetnosprawnosci, ktérych czlon-
kowie rodzin lub opiekunowie sprawujacy bezposrednia opieke¢ wymagaja wsparcia
w postaci doraznej, krotkotrwalej przerwy w sprawowaniu opieki oraz podniesienia
swoich umiejetnosci i wiedzy w zakresie opieki na tym osobami.

Realizacja programu powierzona zostala gminom i powiatom, ktére odpowie-
dzialne sg za realizacje¢ $wiadczen opiekunczych na swoim terenie. Mogly one na pod-
stawie zfozonego w terminie do dnia 30 kwietnia 2019 r. wniosku otrzymac wsparcie
finansowe na koszty realizacji zadania $wiadczonego w formie ustug opieki wytchnie-
niowej w wysokosci do 80% kosztow realizacji ustug opieki wytchnieniowej. Wnioski
te skladane byty do wilasciwego wojewody, ktéry dokonatl ich merytorycznej oceny
i przedstawil Minister Rodziny, Pracy i Polityki Spolecznej wniosek na $rodki finan-
sowe. W roku 2019 na program ten przeznaczonych zostalo 110 milionéw zlotych.
Dla przykladu mozna wskaza¢, ze w wojewodztwie $laskim srodki uzyskato 31 gmin
(na 167) i 4 powiaty (na 36) na Iaczng kwote okolo 1 625 000 zi, zas facznie w skali
kraju przyznanych zostalo okolo 23 650 000 z1, co pokazuje, ze program ten nie cie-
szyl sie zbyt wielkim zainteresowaniem® - z przeznaczonych na niego 110 000 000 zt
wykorzystano jedynie okofo 22% $rodkéw na rok 2019. By¢ moze wynika to z faktu,
ze kwota dofinansowania nie moze przekracza¢ 80%, co oznacza jednak koniecznos¢
wyasygnowania ze srodkéw wlasnych pozostatych 20%. Ponadto wydaje sie, ze sto-
sunkowo niskie zainteresowanie samorzadéw wynika z krétkiego czasu na ztozenie

¥ Por. art. 12 ust. 1 i 2 ustawy o solidarnosciowym funduszu wsparcia 0s6b niepetnosprawnych.

#  http://www.rynekzdrowia.pl/Polityka-zdrowotna/MRPiPS-centra-opiekuncze-i-opieka-wytchnieniowa-
w-ramach-wsparcia-niepelnosprawnych,192144,14,1.html [dostep: 13.07.2019].

#  http://www.niepelnosprawni.gov.pl/art,913,wyniki-naboru-wnioskow-w-ramach-programu-opieka-
wytchnieniowa-edycja-2019-finansowanego-z-solidarnosciowego-funduszu-wsparcia-osob-niepelno-
sprawnych [dostep: 13.07.2019].
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wniosku; program zostal oficjalnie zaakceptowany 2 kwietnia, a wnioski musiaty by¢
ztozone do konca miesigca, co oznacza, ze na przygotowanie wniosku i jego ztozenie
gminy i powiaty mialy jedynie 28 dni. Trzeba przy tym pamigta¢, ze nie chodzi tu
wylacznie o samg czynno$¢ techniczng wypelnienia i ztozenia wniosku, ale o zabez-
pieczenie w budzecie $srodkéw na pokrycie 20% wkladu wlasnego. Warto takze pod-
kresli¢, ze koszty zwiazane z obstugg programu nie mogg przekracza¢ 1% Srodkow
przekazanych na realizacje programu i moga obejmowac wylacznie wydatki biezace
w zakresie obstugi ksiegowej, prawnej, kadrowej, kosztéw administracyjnych.

Omawiany program obejmuje trzy zasadnicze moduly:

1. $wiadczenie opieki wytchnieniowej w formie pobytu dziennego skierowane do
opiekundw, ktérzy nie korzystaja z innych form ustug w miejscu zamieszkania osoby
z niepelnosprawnoscia, w osrodku wsparcia lub domu pomocy spotecznej;

2. rozszerzenie ustug opiekunczych w formie pobytu calodobowego: w osrodkach
wsparcia posiadajacych miejsca calodobowego pobytu i w mieszkaniach chronionych;

3. zapewnienie opiekunom mozliwosci skorzystania z poradnictwa specjalistycz-
nego (psychologicznego lub terapeutycznego) oraz nauki w zakresie pielegnacji, reha-
bilitacji i dietetyki.

Moduly 1 i 2 moga by¢ realizowane przez gminy we wspdlpracy z powiatami, zas
modul 3 wylacznie przez powiaty. Koszt jednej godziny opieki wytchnieniowej nie
moze przekraczaé: w przypadku $§wiadczenia ustugi w formie pobytu dziennego w:

a.  miejscu zamieszkania osoby z niepelnosprawnoscia — 30 z1;

b.  osrodku wsparcia, domu pomocy spolecznej - jako zorganizowanie ustugi — 20 zk.
w przypadku $wiadczenia ustugi w formie poradnictwa psychologicznego lub terapeutycz-
nego oraz nauki w zakresie pielegnacji/rehabilitacji i dietetyki — 40 zt. w przypadku $wiad-
czenia ustugi w formie pobytowej calodobowej — 180 z1 za 1 dzien pobytu.

Wymienione kwoty moga obejmowac wszystkie koszty biezace zwigzane ze
$wiadczeniem ustug opieki, w tym m.in. wynagrodzenia personelu instytucji §wiad-
czacej ustugi opieki wytchnieniowej oraz ich szkolenia, oplaty z tytulu dostaw me-
diéw oraz czynszu, najmu, oplat administracyjnych dotyczacych lokalu, w ktérym
sprawowana jest opieka, przygotowania i zakupu wyzywienia oraz kosztow zwigza-
nych z utrzymaniem czystosci czy zakupu $rodkéw higienicznych.

Program przewiduje, ze opiekunowie w ramach trzech modutéw beda mieli
w 2019 r. zapewnione acznie 14 dni dla opieki wytchnieniowej w formie pobytu ca-
fodobowego oraz limit 240 godzin dla opieki wytchnieniowej w formach, o ktérych
mowa w module pierwszym i trzecim. Po przekroczeniu limitu opiekunowie, ktérych
dochdéd nie przekracza 350 proc. obowigzujacego kryterium dochodowego okreslo-
nego w ustawie o pomocy spolecznej, nadal beda mogli korzysta¢ ze wsparcia - za
kolejne 240 godzin opieki i 14 dni opieki wytchnieniowej zaptacg potowe kosztow jej
realizacji. Przyznanie opieki wytchnieniowej w formie decyzji administracyjnej nasta-
pi¢ ma na wniosek czlonka rodziny lub opiekuna sprawujacego bezposrednia opieke.
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Poréwnujac zawarte w programie rozwigzania z postanowieniami kompleksowe-
go programu wsparcia dla rodzin ,,Za Zyciem” oraz zapowiedziami resortu rodziny,
pracy i polityki spolecznej, wida¢, ze postulaty srodowiska opiekunéw oséb z niepet-
nosprawnos$ciami przynajmniej cze$ciowo zostaly uwzglednione. Przede wszystkim
pierwotny limit godzin do wykorzystania w przypadku opieki §wiadczonej w formie
pobytu dziennego ulegt podwojeniu - ze 120 na 240 godzin w roku kalendarzowym.
Zroznicowano takze koszt jednej godziny opieki wytchnieniowej w zaleznosci od
tego, czy ustuga $wiadczona jest w miejscu zamieszkania osoby z niepelnosprawno-
$cig, czy tez przybiera postac zorganizowang w osrodku wsparcia. Niestety, wydaje sie,
ze w dalszym ciggu koszt jednej godziny zostal niedoszacowany. Nawet zakladajac, ze
opieka odbywa si¢ w miejscu zamieszkania osoby z niepelnosprawnoscia, 30 zI nie
zawsze wystarczy na zapewnienie wlasciwej opieki. Kwota ta by¢ moze jest wystar-
czajaca w przypadku opieki nad osoba w miare samodzielna, np. niepelnosprawna
ruchowo, jednak absolutnie nie pozwala na profesjonalne zajecie si¢ osoba z niepel-
nosprawnoscig sprzezona lub ze spektrum autyzmu. Moze to w praktyce doprowadzi¢
do wyeliminowania ze wsparcia tej kategorii 0osob, bo samorzagdom latwiej bedzie za
te ceng znalez¢ opiekundéw dla dzieci i 0séb bardziej samodzielnych, bez powaznych
zaburzen zachowania. Niezaleznie od tego 14-dniowy pobyt calodobowy w roku to
stanowczo zbyt malo. Powinien on obja¢ co najmniej 3 tygodnie, tak aby w tym czasie
opiekunowie mogli wyjecha¢ np. do sanatorium i zadba¢ o swoje wlasne zdrowie. Na
co dzien, przy calodobowej opiece nad osobg z niepelnosprawnoscia, nie maja na to
przeciez najmniejszych szans. Co prawda program dopuszcza dla oséb, ktdre spelnia-
ja kryteria dochodowe, wydluzenie tego okresu nawet o kolejne 14 dni, ale z koniecz-
noscig zaplaty potowy kosztéw ustugi.

ZAMIAST ZAKONCZENIA

Zasadniczg wada omawianego wyzej rozwigzania w zakresie zapewnienia opie-
ki wytchnieniowej jest jego niepewnos¢. Warto zauwazy¢, ze ustawa o Solidarno-
$ciowym Funduszu Wsparcia Oséb Niepelnosprawnych obliguje Ministra Rodziny,
Pracy i Polityki Spolecznej do corocznego opracowywania planu dziatania na rzecz
wsparcia 0s6b niepetnosprawnych. Plan ten z kolei przewiduje realizacj¢ konkret-
nych programoéw, ktore majg by¢ realizowane w ciggu tego roku. Oznacza to, ze
rozwigzania przyjete na rok 2019 moga zosta¢ diametralnie zmienione w roku na-
stepnym, jesli okaze si¢, ze brak srodkéw na ich realizacje. Przy takim zalozeniu
réwnie dobrze moze si¢ okazad, ze program pn. ,,Opieka wytchnieniowa” nie bedzie
realizowany w roku 2020, bowiem pilniejsze okaza si¢ inne potrzeby, za$ ograniczo-
ne $rodki budzetowe nie beda pozwalaly na sfinansowanie wiekszej liczby progra-
mow. Wydaje si¢ zatem, ze aby zagwarantowac interesy opiekunéw oséb z niepetno-
sprawnosciami, konieczne jest nadanie tym rozwigzaniom rangi ustawowej.
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Niezaleznie od koniecznosci nadania opiece wytchnieniowej rangi $wiadczenia
ustawowego warto pamietac, ze jest ona tylko jednym ze $wiadczen, ktére powinny
zapewnia¢ kompleksowe wsparcie opiekunom o0s6b z niepelnosprawnosciami. Aby
zapewni¢ wszystkim opiekunom dostep do takiego wlasnie kompleksowego zestawu
$wiadczen, warto nadac range przepisow prawa powszechnie obowigzujacego dobrym
praktykom stosowanym juz przez niektére podmioty. Przykladem moze by¢ projekt
realizowany przez wojewddztwo matopolskie pn. ,,Ustugi na rzecz mieszkancéw w po-
staci centréw wsparcia opiekunéw nieformalnych/faktycznych oséb niesamodzielnych”
wpisujacy sie w Strategie Rozwoju Wojewodztwa Matopolskiego na lata 2011-2020%.
Celem tego przedsiewziecia bylo organizowanie opieki nad osobg niesamodzielng jak
najdtuzej w jej srodowisku i miejscu zamieszkania oraz przebywanie w otoczeniu rodzi-
ny. W zalozeniu centrum takie ma $wiadczy¢ nie tylko ,,ustugi wytchnieniowe’, umoz-
liwiajace czasowe calodobowe przebywanie osoby niesamodzielnej pod profesjonalna
opieka w przypadku okresowego braku mozliwosci sprawowania opieki przez jej opie-
kuna faktycznego lub potrzeby odpoczynku opiekuna, ale takze oferowac:

1. wsparcie edukacyjno-doradcze opiekunéw faktycznych, obejmujgce m.in.
grupy wsparcia w okreslonych kregach tematycznych (w tym np.: grupy wirtualne
i telefoniczne), organizacje¢ indywidualnego poradnictwa, w tym psychologicznego,
oraz szkolen i praktyk opiekunczych, w tym w formach wychodzacych do odbior-
cow, mobilng, w tym zespotowa asystenture — pomoc w ,,zarzadzaniu opieky” (ustu-
gi ,menadzeréw opieki”);

2. dzialania zwigkszajace dostep opiekunéw faktycznych do informacji umoz-
liwiajacych poruszanie si¢ po réznych systemach wsparcia, dofinansowan, swiad-
czen itp., ulatwiajacych opieke i podnoszacych jej jakosé;

3. edukacje kierowang do kadr réznych systemdéw zwigzanych z opieka nad
osobami niesamodzielnymi, w tym przede wszystkim stuzby zdrowia i pomocy spo-
tecznej, obejmujacg réwniez wymiang doswiadczen;

4. ulatwienia w dostepie opiekunéw faktycznych do sprzetu pielegnacyjnego,
rehabilitacyjnego i medycznego w pofaczeniu z nauka obstugi sprzetu i doradztwem
w zakresie jego wykorzystania.

Co zatem nalezy zrobi¢, aby zapewni¢ osobom z niepelnosprawnosciami i ich
opiekunom kompleksowe wsparcie? Biorgc pod uwage dotychczasowe doswiadczenia
nie tylko polskie, ale i innych panstw europejskich wydaje sie, ze nalezy poszukiwac
wigkszej rownowagi odpowiedzialnosci za organizowanie, finansowanie i $wiadcze-
nie opieki miedzy jednostka i jej rodzing a panstwem. Ponadto potrzeby osob niezdol-
nych do samodzielnej egzystenciji i ich bliskich powinny by¢ zaspokajane w ramach
wzajemnego przenikania si¢ poszczegolnych sektoréw opieki. W praktyce chodzi o to,
ze opiece sprawowane]j w rodzinie nie moze towarzyszy¢ ,umycie rak” przez panstwo.

%0 Zalacznik nr 4 do uchwaly nr 1686/2015 Zarzadu Wojewodztwa Matopolskiego z dnia 8 grudnia 2015 1.
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Wrecz przeciwnie, konieczne jest wspomaganie, za$ opiece instytucjonalnej towarzy-
szy¢ muszg dziatania na rzecz integracji osoby niesamodzielnej ze spofecznym, w tym
rodzinnym, otoczeniem i tworzenie w instytucji warunkéw zblizonych do srodowi-
skowych i domowych. Konieczne jest takze ciagle rozszerzanie sieci wsparcia w posta-
ci ustug kierowanych do osoby, ktéra sprawuje opieke nieformalna™.
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Streszczenie: W sposob naturalny rodzina predystynowana jest do sprawowania opieki
nad osobami z niepetnosprawno$ciami. Nie moze jednak zosta¢ ze wszystkimi problemami
sama. Konieczne staje si¢ wsparcie jej ze strony panstwa. Wydaje sie, ze wspolczes$nie wha-
dze publiczne dostrzegaja t¢ koniecznos¢, jednak probuja zrealizowac ten cel przy mozliwie
najmniejszym zaangazowaniu finansowym. Bardzo dobrym przykladem potwierdzajacym
te teze sg dlugotrwale zaniedbania panstwa w sferze pomocy opiekunom 0s6b z niepelno-
prawnos$ciami w postaci tzw. opieki wytchnieniowej. Celem autora bylo osadzenie tej insty-
tucji w szerszym kontekscie wsparcia opiekundéw oséb z niepelnosprawnodciami. W tym
celu zaprezentowana zostanie nie tylko geneza i aktualne rozwigzania prawne funkcjonujace
w Polsce, ale takze w wybranych panstwach europejskich.

Slowa kluczowe: wsparcie, opieka wytchnieniowa, osoba z niepelnosprawnoscia, opiekun
nieformalny, osoba niesamodzielna, opieka dfugoterminowa
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»Respite care” as a significant instrument of support
for carers of persons with disabilities

Summary: Naturally, it is the family who is predestined to take care of people with disa-
bilities. However, they cannot be left alone with all their problems. What turns out to be
necessary is the support from the state. It seems that nowadays public authorities recognize
the necessity, however, they are trying to achieve the goal with the least possible financial
involvement. What might constitute a very good example confirming the thesis is the long-
-term negligence of the state in the area of assistance to carers of persons with disabilities
in the form of the so-called respite care. The author’s objective was to set this institution in
a broader context of support for carers of persons with disabilities. For this purpose, what
will be elaborated on is not only the origins and current legal measures functioning in Po-
land, but also those in selected European countries.

Keywords: assistance, respite care, person with disability, informal carer, dependent person,
long-term care



