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ZAMIAST WSTEPU

Wytchnienie, opieka wytchnieniowa — nigdy nie sadzitam, ze przyj-
dzie mi w zyciu tak czgsto wypowiadad te stowa z rozmarzeniem na
twarzy i wigza¢ z nimi tak wiele namacalnych odczué, pragnier.

Mam na imi¢ si¢ Monika. Jestem mamg trzech cérek, w tym
19-letniej Oli z niepetnosprawnoscia.

Ola urodzifa si¢ nagle, z 1 punktem w skali Apgar, w 27 ty-
godniu, zagrozonej tozyskiem przodujacym, ciazy. Niedotlenienie
okotoporodowe spowodowato czterokoriczynowe porazenie mé-
zgowe i znaczng niepelnosprawnos$¢ intelektualng. Ola nie chodzi,
sama nie siedzi, ma niesprawne rece, nie obraca si¢ na boki, nie
pelza, nie sygnalizuje potrzeb fizjologicznych, méwi pojedyncze
stowa. Wylewy spowodowaly nieodwracalne zmiany w mézgu
i niemozno$¢ wspélpracy w najprostszych czynnosciach dnia co-
dziennego. Ola wymaga 24-godzinnej opieki i obstugi.

Kocham moja cérke Ole.

Kazdego dnia, od 19 lat, marz¢ jednak o wytchnieniu, o uwol-
nieniu nas wszystkich, cho¢ na kilka dni, od codziennosci zycia ze
znaczng niepelnosprawnoscia.

Marzg o wytchnieniu, marzg o $wietym spokoju, o ciszy, marze
o przywileju §wiadczenia pracy zawodowej zgodnej z wyksztalce-
niem, o realizacji pasji zyciowych, tych duzych i tych malutkich,
o spontanicznym wyjezdzie, wyjsciu do kina, odwiedzeniu zna-
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jomych, wyjsciu na kolacj¢, o poczuciu, ze tez jestem zwyklym
czlowiekiem, a nie dazaca na site do swietosci matka.

Jestesmy rodzing. Staramy si¢ by¢ dobrg i kochajaca rodzina.
Staramy. Ale kazdego dnia nasza rodzinno$¢ jest przez niepetno-
sprawno$¢ wystawiana na probe, wielka prébe. Niepetnosprawnosé
cztonka rodziny faczy nas w kazdym momencie, czgsto nasile, po-
przez obowiazek wsparcia wynikajacy z wigzéw krwi, z przekazane;j
nam przez przodkéw odpowiedzialnosci i przyzwoitoéci, poprzez
milo$¢. Niepetnosprawno$¢ cztonka rodziny dzieli nas w kazdym
niemal momencie. Nie mamy dla siebie czasu, pochtonigci ruty-
ng obowiagzkéw wobec niepetnosprawnosci. A ona pochtania nas
bez reszty. Wciaga na dhugie godziny kazdego dnia, od $witu po
zachéd stonica i jeszeze dtuzej. Tracimy poczucie czasu, czasu nie-
zb¢dnego na relacje z innymi ludzmi, czasu potrzebnego na relacje
z najblizszymi.

Stysz¢ wilasnie dwunasty raz w dniu dzisiejszym t¢ samg pio-
senke disco polo, podobnie jak stuchatam wczoraj i przedwczoraj,
i rok temu. Nie jest to moja muzyka, ale szanuj¢ wybory Oli. Stu-
cham z pokora, cho¢ mam ochot¢ w glebi duszy wyrzuci¢ sprzet
grajacy za okno. Nie zrobig tego jednak nigdy bo wiem, jak wiele
szczgscia, radosci i... ukojenia przynosi ta muzyka mojej gteboko
niepelnosprawnej cérce. Karmienie i pojenie idzie znacznie spraw-
niej w takt przeboju. Im glosniej, tym lepiej dla Oli. Moje pozo-
stale dwie corki pomagaja chetnie w karmieniu, ale gdy tylko dam
sygnal, ze moga juz wréci¢ do swoich zaje¢, skwapliwie wymykaja
si¢ do swoich pokoi lub wychodzg z domu. Cho¢by na chwile,
zeby pozbiera¢ mysli i do§wiadezy¢ kojacej ciszy.

Kolejna scena: czynnosci higieniczne. Zmiana pieluchy. Nie-
stety, towarzyszace tej czynnosci ochy i achy rodzicéw, pocatunki
po stépkach i ,guganie” to juz dawno przesztos¢. Codziennie rano
pobudka ze $wiadomoscia, ze pelen pampers czeka. Czesto do-
chodzi do tego takze zmiana calej poscieli i przymusowa poranna
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gruntowna kapiel. Zapewne kazda dorastajaca lub juz dorosta oso-
ba z niepetnosprawnoscia, jak i jej opiekun rodzinny, czuje skre-
powanie i zazenowanie przy kazdym razie. To niczyja wina. Nikt
nie marzy, aby spedzi¢ zycie w pampersie. Nikt takze nie marzy
o zmienianiu pieluch przez cale zycie. Przyzwyczaié si¢ oczywiscie
do tych czynnosci mozna, polubié raczej nigdy. Zadna strona nie
ma jednak wyjscia.

Przewijanie to jednak tylko czubek géry lodowej czynnosci,
ktére czesto towarzysza rodzinom dzieci, a nastgpnie dorostych
0s6b z niepetnosprawnosciami znacznymi, niezdolnych do samo-
dzielnosci, uzaleznionych od innych w kazdej czynnosci dnia co-
dziennego. Odsysanie, karmienie przez PEGa, rehabilitacja, zmud-
ne i trudne ubieranie bezwladnego ciata, przekladanie z 16zka na
wozek, kapiele, a do tego czgsto brak wspéipracy i porozumienia
wynikajacy z niepelnosprawnosci intelektualnej. Z roku na rok jest
niestety coraz trudniej.

I ta wieczna potrzeba bycia w gotowosci do ratowania zycia,
do zaspakajania podstawowych potrzeb zyciowych, do pielegnacii,
karmienia, dbania o cialo i ducha, edukacje, znoszenie czgstych
zmian nastroju, czasami agresji, ze specjalnym nastawieniem na
tylko jednego czlonka rodziny, cho¢ kocham wszystkich! Tak si¢
utozylo zycie...

Przez cale lata bycia mama osoby z bardzo znaczng niepetno-
sprawnoscia, nie widziatam $wiatetka w tunelu. Wiedzialam na-
tomiast, ze jako mama powinnam, z nastawieniem na ,musz¢’,
by¢ dzielna. Wiedziatam takze, ze moja wydolno$¢ w byciu mamg
osoby z niepelnosprawnoscia ma swoje granice, granice wypalenia.
Podobnie zapewne czul méj maz. Z przerazeniem spodziewatam
si¢ zblizajacego si¢ stanu permanentnego wyczerpania...

Moéwi sig czgsto w ostatnich czasach o wypaleniu zawodowym.
Styszymy o tym stanie w odniesieniu do pracownikéw wielu za-
woddw, pracownikéw korporacji, nauczycieli, przedstawicieli han-
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dlowych... Wykaricza ich kierat pracy, wymagania, rutyna, trudne
relacje, brak awansu, niska ptaca, nadgodziny, praca w trudnych
warunkach.... Méwia o tym problemie terapeuci. Styszymy o tym
w telewizji, w radio.

Bycie rodzicem/opiekunem osoby ze znaczng niepetnospraw-
noscia, osoby niezdolnej do samodzielnej egzystencji, wezesniej
czy pdiniej prowadzi takze do wypalenia. Nie da si¢ zy¢ przez lata
w ciaglym napigciu, w ciagltym strachu o zycie bliskiej osoby, w cia-
glym przemeczeniu fizycznym i psychicznym. ,Rzucenie tego” nie
jest jednak dla wielu 0s6b w zasadzie mozliwe, z réznych przyczyn.
Niezbedne jest zatem wytchnienie.

Jest takze druga strona medalu, a mianowicie odczucia i pra-
gnienia naszego dziecka, naszej Oli. Wiele oséb uczestniczacych
w zyciu 0séb z niepetnosprawnosciami, szczegélnie z tymi znacz-
nymi, nie zauwaza lub nie wyobraza sobie potrzeby wytchnienia
od codziennosci, od rodziny, od kochajacego opickuna, od same;j
osoby z niepelnosprawnoscia. Zupetnie inaczej niz w przypadku
0s6b zdrowych. Kazde zdrowe dziecko wczesniej czy pdiniej wy-
jezdza na kolonie czy obéz. Nikogo to nie dziwi. Zaréwno rodzic,
dziecko, jak i cale spoteczenstwo traktuje taka chwilowg rozlake
naturalnie, pozytywnie. Nasze osobiste doswiadczenie pokazato,
jak wytchnienie od nas potrzebne jest takze Oli.

Dzigki przyjeciu dwa lata temu zaproszenia do programu ,,opie-
ki wytchnieniowej”, mieli$my wszyscy, jako rodzina, okazje, po la-
tach, doswiadczy¢ zbawiennego odpoczynku, zaréwno fizycznego,
jak i emocjonalnego. Nawigzano z nami od samego poczatku ser-
deczng relacjg, polegajaca na okazywaniu przez caly personel pel-
nego zrozumienia potrzeby wytchnienia kazdego z nas. Budowa-
nie atmosfery zrozumienia i szacunku do naszego zycia sprawito,
ze poczuliémy, juz na etapie planowania pobytu Oli, iz podejmu-
jemy wlasciwg decyzje. Ola spedzita cate dwa tygodnie w nowym,
bezpiecznym miejscu, dostosowanym do jej niepelnosprawnosci.
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Bez rodziny. ale za to z nowymi przyjaciélmi, w postaci wykwa-
lifikowanej kadry i innych uczestnikéw. Nowe osoby, nowe sma-
ki, nowe sytuacje i przezycia. Wrécita zrelaksowana, spokojna,
u$miechnigta, opalona.

A my? Przypomnieli§my sobie, jak wyglada normalne zycie
bez poczucia obowiazku, jaki niesie za sobg specjalistyczna opieka
dtugoterminowa. Natadowali$my akumulatory i ze zdecydowanie
mniejszym obcigzeniem psychicznym powrdcilismy do rutyny co-
dziennosci. Oczywiscie liczac na kolejne okazje do wytchnienia.

Cata ta sytuacja pokazala nam, iz odpowiednio zorganizowana
opieka wytchnieniowa przynosi zbawienna regeneracjg dla calej
rodziny. Leczy nadszarpnigte relacje zabrane przez obstugg niepet-
nosprawnosci, pozwala realizowa¢ do tej pory niemozliwe aktyw-
nosci, zadba¢ o zdrowie, o relacje ze zdrowymi dzie¢mi. Pozwala
na poswiecenie czasu tylko sobie. Pozwala na poswigcenie czasu
matzedistwu, zwigzkowi. Pozwala nabra¢ takze dystansu do sytuacji
i wyjs¢ z przyttaczajacego stanu poczucia beznadziejnosci.

Czasowe, systematyczne wyr¢czanie daje wytchnienie, stan nie-
zbedny do zachowania przez opiekuna zaréwno zdrowia fizyczne-
go, jak i psychicznego. Ma ono olbrzymi wplyw takze na zycie
pozostalych cztonkéw rodziny, na zycie RODZENSTWA osoby
z niepetnosprawnoscia.

Cieszg si¢, ze mieliémy jako rodzina okazj¢ doswiadczy¢ tego
typu wsparcia.

Cieszg sig, ze nauczyliSmy si¢ je przyjmowacl. Z niecierpliwoscia
zwracamy uwagg na wszelkie doniesienia dotyczace wprowadzenia
opieki wytchnieniowej, jako systemowego wsparcia rodzin z nie-
pelnosprawnoscia w Polsce.

Cieszymy sig, ze nie uleglimy presji opinii publicznej, ktéra do
tej pory, z egoizmu i braku znajomosci tematu, skazywata nas na
»samotne niesienie krzyza niepetnosprawnosci”. Juz teraz wiemy,
ze dawanie rodzinom z niepetnosprawnosciami szansy na do§wiad-
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czanie systematycznej pomocy w postaci opieki wytchnieniowe;,
jest kluczem do zachowania wszystkich jej cztonkéw w zdrowiu,
a osoby z niepelnosprawnoscia w systemie opieki domowej, a nie
instytucjonalnej.

Wreszcie na koniec, skorzystanie z wytchnienia pozwolifo nam
dostrzec, ze Ola ma prawo, podobnie jak my, do wlasnego nieza-
leznego zycia ze wsparciem, do wlaczenia spotecznego i do relacji
z innymi ludZmi. Ola jest jedng z naszych ukochanych cérek. Ma
jednak prawo odpoczaé od nas, jak kazda z nich. My mamy prawo
odpoczaé od niej, jak od kazdej z nich.

Dostrzeglismy takze, ze sa wokét nas ludzie, dla keérych praca
i przebywanie z Ol to sposéb na zarabianie pienigdzy potaczony
z pasja i przyjemnoscia.

System opieki wytchnieniowej taczy te dwie grupy, potrzebu-
jacych wsparcia opiekunéw rodzinnych i potrafiacych sprosta tej
opiece chetnych. I to dziata!

Monika Lewandowska



KILKA SEOW OD AUTOROW

Wiele Cichych Bohaterek i Bohateréw spotkalismy dotad na swo-
jej drodze. To rodzice, opiekunowie, ale takze dziadkowie, rodzesi-
stwo, a bywa, ze sasiedzi i przyjaciele os6b niesamodzielnych, kté-
rzy co dzied sprawuja nad nimi opieke, wykonujac tym samym
trudng i bardzo obcigzajaca pracg. Nikt nie ma prawa oczekiwaé
od Nich bohaterskich postaw i zachowari. Oni za$§ majq pelne pra-
wo do odpoczynku i wytchnienia, czy czasu na zadbanie o wiasne
zdrowie. Bez poczucia winy. Zorganizowanie systemu ustug spo-
tecznych, ktére na to pozwola, wydaje si¢ bardzo waznym zada-
niem, ale takze pilnym w realizacji wyzwaniem.

W krakowskim Centrum Opieki Wyreczajacej dla Przewlekle
i Nieuleczalnie Chorych Dzieci im. Hanny Chrzanowskiej, utwo-
rzonym i prowadzonym przez Malopolskie Hospicjum dla Dzie-
ci (MHD), od 2017 roku prowadzona jest nowatorska na polska
skale forma ustug wspomagajacych opieke nad osobami niesamo-
dzielnymi — opieka wyreczajaca, polskiemu porzadkowi prawne-
mu znana od niedawna jako opieka wytchnieniowa.

Zalozeniem dla jego utworzenia byta realna i faktyczna potrze-
ba wsparcia opiekunéw o0séb niesamodzielnych w codziennej, cigz-
kiej i wymagajacej pracy, jakg jest bezsprzecznie opieka nad osobg
niepetnosprawna, zwtaszcza w warunkach domowych. Wieloletnie
do$wiadczenia prowadzenia domowej opieki hospicyjnej pozwoli-
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to zaréwno oprze¢ koncepcje Centrum na wyrazanych przez opie-
kunéw potrzebach i pomystach, ale takze obserwacjach, badaniach
i analizach prowadzonych przez zespét MHD.

Opieka wytchnieniowa znana w krajach Europy Zachodniej od
dziesiatek lat jako najskuteczniejsza forma wspomagania proce-
su opiekuriczego nad osobg niepelnosprawng w jego Srodowisku,
w Polsce nadal wydaje si¢ by¢ swoiscie nowoczesng i nierozpozna-
na jeszcze przestrzenia wspdtpracy miedzy opiekunem, podopiecz-
nym a organizacja, badZ instytucja pomocows. Wobec tego nie
jest ona takze opisana i przebadana w sposéb, o ktérym mozna by
moéwié jako chociaz wystarczajacym.

Niniejsze opracowanie, ktére wydane zostato dzigki funduszom
z projektu finansowanego ze $rodkéw Unii Europejskiej, stanowi
— jak si¢ wydaje — pierwsze kompendium i analiz¢ najwazniejszych
zagadnient dotyczacych opieki wytchnieniowej, przede wszystkim
w aspekcie naukowej interpretacji dotad zaistnialych instytugji
prawnych, rozwigzan organizacyjnych i uwarunkowan spotecz-
nych, bioracych pod uwage interdyscyplinarny wymiar tego ro-
dzaju opieki.

Pozostaje zasadnicze dla zakresu opracowania wskazanie, czy
opieka wytchnieniowa winna by¢ kwalifikowana wylacznie jako
rozwigzanie o cechach ustug $cisle medycznych i tak finansowana,
jak np. opieka paliatywna i hospicyjna, czy tez jako instrument po-
mocy spolecznej, wspomagajacy rodziny oséb niesamodzielnych,
np. na wzér sprawdzonych ustug asystenckich.

Autorom zdecydowanie blizej do pogladu, w ktérym tak ist-
niejace, jak i przyszle rozwigzania dotyczace opieki wyrgczajacej
umiejscowione winny by¢ w systemie pomocy spolecznej, przy
uwzglednieniu koniecznosci zapewnienia kompleksowej medycz-
nej opieki osobom z niej korzystajacym, a jej wykonywanie po-
wierzane wyspecjalizowanym organizacjom i instytucjom pomo-
cowym.
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Majac na uwadze potrzeby zaréwno opiekunéw oséb niesa-
modzielnych, ale takze przedstawicieli organéw administracji sa-
morzadowej, w tym zwlaszcza $wiadczacej, oraz innych grup oséb
zainteresowanych rozwojem opieki wytchnieniowej jako nowo-
czesnej formy wsparcia, autorzy starali si¢ uja¢ w niniejszej mo-
nografii najwazniejsze zagadnienia z pogranicza medycyny, nauk
spofecznych i prawnych, w sposdb syntetycznie umozliwiajacy jej
przedstawienie w polskich realiach faktycznych i prawnych.

Majac nadzieje, ze monografia ta stanie si¢ zardwno przyczyn-
kiem do szerszej dyskusji nad poruszanymi w niej problemami,
bedac jednoczesnie opracowaniem przydatnym w procesie opie-
ki i jej organizacji, autorzy wyrazaja wdzigczno$¢ za nieocenione
wsparcie i dobre stowa recenzentom naukowym Pani prof. dr hab.
Joannie Madaliriskiej Michalak oraz Panu dr hab. prof. UP Ire-
neuszowi M. Switale. Serdeczne podzigkowania za stowa wstepu
kierujemy do Pani Moniki Lewandowskiej, ktérej heroiczna posta-
wa jako mamy niepetnosprawnej cérki Oli, ale takze dziataczki na
rzecz praw os6b niepetnosprawnych, oraz, a moze przede wszyst-
kim, ich opiekunéw — walnie przyczynita si¢ i nada przyczynia do
waznych zmian spolecznych w podejsciu do organizacji nowocze-
snych form wsparcia.

Ewelina Zdebska
Krzysztof Nawrocki
Wojciech Glac






1. OPIEKA WYRECZAJACA
(WYTCHNIENIOWA) W POLSCE

1.1. Cel i zalozenia prowadzenia opieki wyreczajacej

Opieka wyreczajaca jest wspomagajacy i czasowa (krétkotrwata)
forma zewnetrznej pomocy dla opiekunéw formalnych i niefor-
malnych os6b niesamodzielnych, polegajaca na czasowym przeje-
ciu odpowiedzialnosci i samej pieczy nad osoba wymagajacy stalej
opieki'.

Czlonkowie rodziny z niesamodzielnym krewnym czgsto do-
$wiadczajg czego$, co nazywa si¢ ,nieoczekiwang karierg opieku-
na’ i staja w obliczu réznorodnych, ztozonych i stresujacych sy-
tuacji zyciowych, ktére moga mie¢ powazne konsekwencje. Wiele
czynnikéw sprawia, ze dostosowanie si¢ do roli opiekuriczej jest

! Definicja ta pozostaje zgodna z utrwalonymi koncepcjami prowadzenia opie-
ki wyreczajacej w innych paristwach, zwlaszcza tych z rozwinigtym systemem
ustug spotecznych. Pozostaje ona zbiezna np. z koncepcja opieki wytchnienio-
wej realizowanej w Kanadzie, gdzie w wytycznych organizacji ja prowadzacych
wskazuje si¢, ze: , Respite care is the term used to denote the act of leaving a loved
one with special needs in the temporary care of another party. This provides care-
givers with temporary relief from the physical and emotional demands involved in
caring for their loved ones, and time ro attend to other responsibilities”. Respite Care
in Canada, Canadian Healthcare Association, Ottawa 2012, s. 4.
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szczeg6lnie trudne, poniewaz opiekun réwnowazy tg rol¢ z innymi
wymaganiami, w tym wychowywaniem dzieci, karierami i relacja-
mi. Chociaz motywuje si¢ do opieki z poczucia mitosci lub wza-
jemnosci, duchowego spetnienia lub poczucia obowiazku, wpltyw
koniecznosci prowadzenia dtugotrwatej opieki na cztonka rodziny
w jego zaawansowanych stadiach przypomina utrat¢ matzonka lub
rodzica®.

Rodzice dzieci o specjalnych potrzebach zdrowotnych moga
by¢ przytloczeni ciaglymi potrzebami opiekuriczymi swoich dzie-
ci. Opieka nad dzieckiem o specjalnych potrzebach zdrowotnych
jest czgsto trudna, w wielu przypadkach wymaga specjalistycznego
szkolenia. W rezultacie rodzice moga mie¢ trudnosci ze znalezie-
niem wykwalifikowanych opiekunéw, ktérzy zapewnia im przerwe
w catodobowej opiece nad dzieckiem. Programy opieki wyreczaja-
cej majg na celu zapewnienie opiekunom bardzo potrzebnej tym-
czasowej przerwy’.

Zgodnie z definicja stosowang przez irlandzka National Di-
sability Authority, opieka wytchnieniowa to: tymczasowa opie-
ka mieszkaniowa, oparta albo w o$rodku, albo w spotecznosci,
W przeznaczonym na wsparcie i utrzymanie os6b niepetnospraw-
nych we wlasnym zakresie w domu. Moze obejmowa¢ okres kryzy-
su, odbywac si¢ okresowo, aby umozliwi¢ opiekunom przerwe lub
moze zapewni¢ osobie niepetnosprawnej opieke medyczna, ustugi
terapeutyczne lub wspierajace®.

2 E. Roberts, K.M. Struckmeyer, 7he Impact of Respite Programming on Caregiver
Resilience in Dementia Care: A Qualitative Examination of Family Caregiver Per-
spectives, ,Inquiry: A Journal of Medical Care Organization, Provision and Fi-
nancing” 2018, vol. 55: 46958017751507. doi:10.1177/0046958017751507.
3 K.E. Whitmore, ]. Snethen, Respite care services for children with special heal-
theare needs: Parental perceptions, ,Journal for Specialists in Pediatric Nursing”
2018, vol. 23,3: €12217.doi:10.1111/jspn.12217

* National Disability Authority (2004), National standards for disability services,
Retrieved 16th November, 2006, from www.nda.ie, dostgp: 1.12.2018.
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Mansell i Wilson zasugerowali, ze nalezy opracowaé definicje
opieki wyreczajacej, ktéra odzwierciedla oczekiwania opiekunéw
i ich potomstwa, gdy szukajg opieki tymczasowej. Po doktadnej
analizie koncepcji sformutowano nastgpujaca definicje pojecia
opieki wyreczajacej: opieka wyreczajaca zapewnia opiekunom tym-
czasowy ulge od ich obowiazkéw zwigzanych z codzienng opieka.
Rodzaj ustugi wytchnieniowej, lokalizacja, bezpieczeristwo, czas
trwania, czas, czestotliwo$é i zaufanie do dostawcy musza by¢
zgodne z rzeczywistymi potrzebami rodziny, aby opiekunowie mo-
gli odpowiednio odpoczaé i uzyskaé potencjalne korzysci wynika-
jace ze zmniejszenia stresu i poprawy jakosci zycia rodziny’.

W literaturze istnieja dowody potwierdzajace potrzebe $wiad-
czenia ustug opieki zastgpczej w celu zapewnienia czego$ wigcej
niz tylko przerwy od opieki®. Chociaz ustugi opieki wyreczajacej
mogg zapewnic¢ rodzicom fizyczng separacj¢ od dziecka, moga oni
nie by¢ w stanie przesta¢ martwi¢ si¢ o dziecko. Dlatego nie maja
odpowiedniej przerwy, w ktdrej moga si¢ zrelaksowaé fizycznie
i psychicznie.

Wydaje si¢, w oparciu o doswiadczenia prowadzenia opieki
wytchnieniowej przez MHD, ze obawa ta jest gtéwna przeszkoda
w korzystaniu z istniejacych ustug opieki wyreczajacej. Potwierdza-
ja to takze badania przeprowadzone w Wielkiej Brytanii, w ktérych
opiekunowie wyrazaja istotng obawe o los swoich podopiecznych
w czasie $wiadczenia na ich rzecz opieki wytchnieniowej’. Nie ma
jednak pewnosci, jakie komponenty s3 potrzebne, aby ustugi opie-
ki wyreczajacej byly odpowiednie z punktu widzenia opiekunéw,

> Za: K.E. Whitmore, 7he concept of respite care, ,Nursing Forum” 2017, vol. 52,
Issue 3, July/September, s. 187.

¢ Ibidem.

7 B. Wilkie, O. Barr, The experiences of parents of children with an intellectual
disability who use respite care services, ,Learning Disability Practice” 2008, iss.

11, s. 30-36.
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a zwlaszcza na tyle skuteczne, by pozwalaly na osiagniccie pelnego
wytchnienia opiekunom.

W polskim systemie brak jest jednolitej definicji tego rodza-
ju ustug odciazeniowych. Wskaza¢ mozna na funkcjonalne jej
ujmowanie przez ustawodawcg, np. w Programie ,Opicka wy-
tchnieniowa” — edycja 2019, gdzie wskazuje si¢: Program doty-
czy cztonkéw rodzin lub opiekunéw sprawujacych bezposrednia
opieke nad dzie¢mi z orzeczeniem o niepetnosprawnosci facznie
ze wskazaniami: koniecznosci stalej lub dlugotrwalej opieki lub
pomocy innej osoby w zwiazku ze znacznie ograniczona mozli-
woécia samodzielnej egzystencji oraz koniecznosci stalego wspét-
udziatu na co dziei opieckuna dziecka w procesie jego leczenia,
rehabilitacji i edukacji, a takze nad osobami ze znacznym stopniem
niepelnosprawnosci. Cztonkowie rodzin lub opiekunowie sprawu-
jacy bezposrednia opieke nad dzie¢mi dorostymi osobami niepet-
nosprawnymi, ktdre maja najwicksze potrzeby w zakresie zdrowia
i pielegnacji oraz pomocy w codziennym funkcjonowaniu, zyja
w warunkach ciagglego obcigzenia psychicznego i fizycznego. Mu-
sz3 oni podporzadkowa¢ dzienny rozklad zaje¢ czynnosciom zwia-
zanym z opieka, dlatego tez borykaja si¢ one z brakiem mozliwosci
zatatwienia spraw prywatnych, niejednokrotnie pilnych. Osoby te
dotykaja réwniez nagle, nieoczekiwane zdarzenia losowe, takie jak
np. choroba, pobyt w szpitalu czy niespodziewany wyjazd poza
miejsce zamieszkania. W takich sytuacjach staja przed problemem
zapewnienia opieki osobie niepelnosprawnej, co czgsto jest bar-
dzo trudne do zrealizowania. Potrzebuja oni réwniez odpoczyn-
ku od codziennego wypelniania swoich obowigzkéw zwigzanych
z opieka nad osobg niepelnosprawna. Czgsto takze dochodzi do
sytuacji, w ktérej cztonek rodziny lub opiekun sprawujacy opieke
nad osobg niepetnosprawna nie moze sprosta¢ swoim codziennym
obowiazkom, ma poczucie bezsilnosci. Ponadto nalezy podkreslic,
iz osobista, stata opicka nad dzieckiem lub dorosts osoba, ktérych
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niepetnosprawno$¢ zwigzana jest z szerokim spektrum probleméw
zdrowotnych, oznacza konieczno$¢ wsparcia w kazdym elemencie
codziennego zycia. Wiele oséb w takiej sytuacji zyciowej rezygnu-
je z udziatu w zyciu spolecznym, zawodowym, zaniedbuje wiasne
zdrowie czy tez potrzeby, wynika to z fakeu, iz opiekunowie robig
wszystko co w ich mocy, aby opickowac si¢ bliska osoba w mozli-
wie najlepszy spos6b®.

Opieka wytchnieniowa moze odciazy¢ opiekunéw m.in. po-
przez zapewnienie im wsparcia w wykonywaniu dotychczasowych
obowiazkéw lub zapewnienie zastgpstwa, dzigki ktéremu opieku-
nowie zyskajg czas dla siebie.

Trzeba tu oczywiscie wskazal, ze opieka wyreczajaca ma charak-
ter uniwersalny i dotyczy zaréwno opiekundéw dzieci (tu zazwyczaj
rodzicéw), ale takze opiekunéw oséb starszych, gdzie role te cze-
sto ulegaja zmianie. Konieczno$¢ prowadzenia dlugotrwalej opie-
ki angazujacej sity i $rodki czgsto calej rodziny jest wyczerpujaca
i w spos6b oczywisty obciaza caly system rodzinny, majac jedno-
cze$nie implikacje dla dobrostanu zdrowia samych opiekundéw.

Co do zasady zatem wskaza¢ trzeba, ze nadrzgdnym celem pro-
wadzenia opieki wytchnieniowej jest czasowe odciazenie od opieki
nad osobg niesamodzielng jej opiekunéw, jednak rézne mogg by¢
ich okolicznosci. Sa nimi zwlaszcza albo potrzeba odpoczynku,
albo sytuacja kryzysowa, np. zachorowanie opiekuna, czy zdarze-
nia losowe. Warto wskaza¢ zatem takze na swoiscie interwencyjna
ceche tej formy ustug.

8 Program ,,Opieka wytchnieniowa” —edycja 2019, https://www.gov.pl/web/rodzi-
na/nabor-wnioskow-w-ramach-programu-opieka-wytchnieniowa-edycja-2019,
dostep: 20.03.2019, s. 4.
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1.2. Opieka wytchnieniowa jako potrzeba spoteczna

Jak wynika z przeprowadzonych na potrzeby Matopolskiego Ho-
spicjum dla Dzieci badari’ z raportu badawczego nt. sytuacji spo-
tecznej opiekunéw 0séb niesamodzielnych w Matopolsce, przepro-
wadzonych na grupie 100 opickunéw w 2017 roku, opiekunowie
o0s6b niesamodzielnych (87%) wykazuja istotng potrzebe zapew-
nienia wsparcia w postaci opieki wytchnieniowej, pozwalajacej
na czasowe odciazenie od codziennej opieki. Jednoczesnie ponad
70% badanych wskazuje na potrzeb¢ merytorycznego wsparcia
w formie specjalistycznego poradnictwa, utatwiajacego porusza-
nie si¢ w systemie prawnym, podatkowym i ubezpieczeni spotecz-
nych. Ok. 78% badanych wskazuje na wsparcie psychologiczne
w ramach grup wsparcia jako pozadang forme¢ pomocy, w ktérej
w razie zaistnienia takiej mozliwosci wzieliby udziat. Z badan wy-
nika, ze zasadniczym problemem opiekunéw jest brak czasu na
zatatwianie spraw innych niz wylacznie dotyczacych bezposrednio
podopiecznego (90%). Jednoczesnie, jako podstawows potrzebe
i przyczyng wychodzenia z domu opiekunowie wskazali koniecz-
no$¢ zadbania o wilasne zdrowie w podstawowym stopniu (wizyta
u lekarza POZ), co motywowane jest dazeniem do zapewnienia jak
najdtuzszej mozliwosci realizacji opieki nad bliska osoba w domu.
Z badan wprost wynika, ze opiekunowie pozostawieni sa w wyko-
nywaniu zadan opiekuriczych wylacznie z najblizsza rodzina. Brak
jest wsparcia podmiotéw profesjonalnych, ktére bytyby w stanie
kompleksowo wspomaga¢, nie tylko finansowo, ale zwlaszcza me-
rytorycznie i wspierajaco.

Z Badania Aktywnosci Ekonomicznej Ludnosci wynika, ze
liczba 0s6b w wieku 16 lat i wigcej ze znacznym stopniem niepel-

*W. Glac, D. Sozanska, E. Zdebska, Sytuacja. spoteczna opiekundw oséb niesa-
modzielnych w Malopolsce. Raport z badan, Matopolskie Hospicjum dla Dzieci,
Krakéw 2017, https://mhd.org.pl/biblioteka/, dostep: 12.09.2018.
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nosprawnosci w trzech pierwszych kwartatach 2018 r. wynosita
819 tys. oséb, natomiast wg danych z systemu SI EKSMOON
w okresie 1/2008-4/2018 liczba o0s6b zaliczona do znacznego
stopnia niepetnosprawnos$ci prawomocnym orzeczeniem lub wy-
rokiem sadu z uwzglednieniem stopnia niepetnosprawnosci i wie-
ku wyniosta 1 067 590 os6b. Liczba dzieci zaliczonych do oséb
niepetnosprawnych prawomocnym orzeczeniem lub wyrokiem
sadu wedtug Elektronicznego Systemu Monitoringu Orzekania
o Niepetnosprawnosci w wieku do ukoriczenia 16 roku zycia wy-
nosi 220 876. Ponadto okolo 40% dzieci posiada w orzeczeniu
wskazanie pkt 7, tj. koniecznosci statej lub dlugotrwatej opieki lub
pomocy innej osoby w zwiazku ze znacznie ograniczona mozliwo-
$cig samodzielnej egzystencji. Laczna liczba dzieci w wieku do 16.
roku zycia posiadajaca w prawomocnym orzeczeniu dwa lub trzy
symbole wynosi 58 700'.

1.3. Niepetnosprawnosc i opiekunowie a opieka
wytchnieniowa

Trzeba wskaza¢, ze opieka wytchnieniowa oczywiscie nie powinna
by¢ warunkowana wiekiem podopiecznego. Jednakze zasadnicza
pozostaje kwestia specjalizacji ustugodawcédw $wiadczacych ten ro-
dzaj opieki. Inne bowiem bedg potrzeby i warunki konieczne dla
realizacji opieki dla dzieci i mlodych dorostych, a inne dla oséb
w starszym wieku, przy uwzglednieniu takze wszelkich réznic
w zakresie opieki medycznej.

" Dane z BAEL za trzy kwartaly 2018 r., dane dot. os6b niepetnosprawnych
w wieku 16 lat i wigcej wedtug wieku i stopnia niepetnosprawnosci, dane
pobrane w dn. 21.02.2019, za: Program ,Opieka wytchnieniowa” — edycja
2019, https://www.gov.pl/web/rodzina/nabor-wnioskow-w-ramach-programu-
opieka-wytchnieniowa-edycja-2019, dostep: 20.03.2019, s. 6.
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Brak jest w Polsce miarodajnych danych dotyczacych faktyczne;j
grupy oséb bedacych opiekunami oséb niepetnosprawnych. Trze-
ba mie¢ na uwadze, ze statystyki nie uwzgledniaja danych kon-
glomeratywnie, wobec niedostatecznych informacji o liczbie os6b
bedacych opiekunami nieformalnymi, czy tez rodzinnymi. Takze
nie wszyscy niesamodzielni sg beneficjentami systemu administra-
cyjnego orzekania o niepetnosprawnosci.

Jednym z niewielu opracowan, w ktérym podjeto ograniczona
prébe zbadania potrzeb opiekunéw o0séb niesamodzielnych, bylo
badania przeprowadzone na zlecenie Paristwowego Funduszu Re-
habilitacji Oséb Niepelnosprawnych na grupie badawczej N=966.
W zakresie potrzeb rodzin oséb niepetnosprawnych wskazano, ze
20% badanych uznalo, iz oni lub inni cztonkowie rodzin potrze-
buja wsparcia w zwiazku z niepetnosprawnoscia. W najwickszym
stopniu pomocy potrzebuja rodziny oséb z uposledzeniem umy-
stowym, w duzym takze rodziny oséb chorujacych psychicznie
i z dysfunkcjg ruchu. Réznice te w bardzo duzym stopniu zaleza
od stopnia niepetnosprawnosci — 35% przedstawicieli rodzin oséb
o znacznej niepetnosprawnosci przyznato, ze potrzebuje pomocy.
W przypadku rodzin oséb o umiarkowanej niepetnosprawnosci
odsetek ten wynosi 15%. Podobnie duze réznice widoczne sa,
gdy poréwna si¢ rodziny oséb z niepelnosprawnoscia sprzgzong
do pozostatych. Znaczenia nie ma natomiast wiek czy tez miejsce
zamieszkania. Podobne prawidlowosci ujawniajg dane z badania
jako$ciowego. Rodziny w najwickszym stopniu potrzebuja pomo-
cy finansowej/rzeczowej — szczegdlnie w przypadku oséb z upo-
$ledzeniem umystowym i ruchowym. W przypadku rodzin oséb
chorujacych psychicznie przydatne jest wsparcie psychologiczne.
Chodzi zwlaszcza o zaakceptowanie diagnozy i niepetnosprawno-
$ci dziecka i pogodzenie si¢ z tym, ze bedzie ona determinowata
cala jego przyszlos¢. Wazne, szczegélnie w przypadku oséb nie-
petnosprawnych umystowo (7%) oraz ruchowo (6%), sa ustugi
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asystenckie i opiekuricze, ktdre odciazajac opiekunéw, pozwola na
odpoczynek, czy tez np. na aktywnos$¢ zawodows. Badani rzadko
moéwili (pytanie otwarte) natomiast o potrzebie szkolerdi/pomocy
doradczej czy tez opieki medycznej'.

W tym samym badaniu, opiekunéw zapytano o waznos¢ wspar-
cia w pytaniu zamknigtym — w obu przypadkach za najwazniejszy
instrument uznano pomoc finansowa. Wysoko oceniono takze po-
moc doradcza. Do$¢ wysoko oceniono réwniez waznos$¢ dofinan-
sowania réznych form rekreacji. Autorzy wyréznili tez odpowiedzi
rodzin os6b chorujacych psychicznie — dla nich wazniejsze niz dla
innych rodzin jest wsparcie psychologiczne'.

Najczeéciej wykorzystywang forma wsparcia dla rodzin jest po-
moc finansowa, z ktérej obecnie korzysta 13% badanych, a w prze-
sztoéci korzystato 29%. Najczesciej z réznego typu wsparcia korzy-
staja rodziny os6b z uposledzeniem umystowym oraz chorujacych
psychicznie, najrzadziej rodziny oséb z dysfunkcja wzroku. Nie-
widoczna jest zalezno$¢ pomigdzy korzystaniem ze wsparcia dla
rodzin a stopniem niepetnosprawnosci. Mozna natomiast stwier-
dzi¢, ze szczegdlnie czgsto po pomoc siggaja rodziny najmtodszych
niepetnosprawnych (14-17 lat), najrzadziej natomiast rodziny
niepetnosprawnych w wieku 46—60 lat'.

Powyisze ustalenie wydaje si¢ by¢ znamienne, opierajac si¢ na
do$wiadczeniu opieki wyreczajacej i hospicyjnej. Rodziny oséb
niepetnosprawnych, zwlaszcza dzieci i mlodych dorostych, cze-
sto konstruujg swoj plan opieki nad osobg niesamodzielng w ten
sposéb, ze jeden z opiekunéw rezygnuje badz ogranicza swoja ak-
tywno$¢ zawodowa, wykonujac opieke w domu, drugi za$ rodzic/

" Badanie potrzeb 0séb niepetnosprawnych — raport koricowy, PFRON, 2017,
s. 59, https://www.pfron.org.pl/fileadmin/Badania_i_analizy/Badanie_potrzeb_
ON/Raport_koncowy_badanie_potrzeb_ON.pdf, dostep: 13.03.2019.

12 Tbidem, s. 60.

13 Tbidem, s 61.
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opiekun pracuje zawodowo, dazac do zapewnienia utrzymania
gospodarstwa domowego. By byto to mozliwe, rodziny te korzy-
staja ze Swiadczen, jakie ustawodawca przewiduje m.in. w Ustawie
o pomocy spotecznej i innych aktach normatywnych.

Zestawiajac ze sobg wazno$¢ wsparcia dla rodzin z ich wykorzy-
stywaniem, mozna zauwazy¢, ze pomoc finansowa jest uznawana za
najwazniejszg i jednocze$nie jest wykorzystywana w najwickszym
stopniu. Niedobér wsparcia dla rodzin widoczny jest w przypadku
pomocy doradczej i informacyjnej oraz dofinansowaniu réznych
form rekreacji'®. W badaniu nie podejmowano w ogéle kwestii
opieki wytchnieniowej jako takiej, jednakze znamienne zdaje si¢
niewskazywanie na potrzebe¢ odpoczynku czy wytchnienia przez
samych opiekunéw w swoich odpowiedziach.

1.4. Opieka wytchnieniowa (wyreczajaca) -
sSwiadczenie medyczne czy ustuga spoteczna?

Zgodnie z zalozeniami Programu ,,Opieka wytchnieniowa” — edy-
¢ja 2019, zaktada on wsparcie finansowe gmin/powiatéw w za-
kresie $wiadczenia ustug opieki wytchnieniowej w ramach pobytu
dziennego i pobytu calodobowego oraz w formie specjalistycznego
poradnictwa (tj. psychologicznego lub terapeutycznego) oraz po-
przez zapewnienie wsparcia w zakresie nauki pielegnacji/rehabili-
tacji i dietetyki dla cztonkéw rodzin lub opiekunéw sprawujacych
bezposrednia opieke nad dzie¢mi z orzeczeniem o niepetnospraw-
nosci facznie ze wskazaniami: koniecznosci stalej lub dtugotrwatej
opieki lub pomocy innej osoby w zwiazku ze znacznie ograniczo-
na mozliwoécia samodzielnej egzystencji oraz koniecznosci sta-
tego wspétudziatu na co dzien opiekuna dziecka w procesie jego

4 Thidem, s. 61.
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leczenia, rehabilitacji i edukacji oraz nad osobami ze znacznym
stopniem niepetnosprawnosci. W pierwszej kolejnosci z ustug
opieki wytchnieniowej powinny skorzysta¢ dzieci niepetnospraw-
ne z orzeczeniem o niepetnosprawnosci facznie ze wskazaniami, o
ktérych mowa powyzej, oraz osoby ze znacznym stopniem niepet-
nosprawnosci, ktére sa catkowicie niesamodzielne.

Osoby catkowicie niesamodzielne, czy tez osoby nisko funk-
cjonujace wymagaja wieloptaszczyznowego wsparcia, w tym
wsparcia w zakresie potrzeb zdrowotnych, pielegnacyjnych, zapo-
biegania wtérnym powiktaniom, stymulowania rozwijania apara-
tu ruchu, kompetencji poznawczych oraz spotecznych. Stad wy-
nika konieczno$¢ zapewnienia opieki wytchnieniowej wlasnie tej
grupie opiekunéw. Wskazana grupa opieckunéw czgsto poswiecita
swoja prace, zdrowie etc., aby opickowaé si¢ przez dluiszy czas
osobami catkowicie niesamodzielnymi, dlatego w ramach Progra-
mu uwzgledniona zostata w pierwszej kolejnosci. Liczne sg takze
przypadki oséb, ktére podejmujac w mtodym wieku opieke nad
swoim niepetnosprawnym dzieckiem, nie mialy mozliwosci za-
koriczy¢ nauki, podja¢ pracy, nie méwiac juz o realizacji whasnych
marzen, czy zwyktym spedzaniu czasu poza domem i dbaniu
o swoj komfort.

W celu oceny stanu ww. dzieci z orzeczeniem o niepetnospraw-
nosci tacznie ze wskazaniami, o ktérych mowa powyzej, oraz oséb
ze znacznym stopniem niepelnosprawnosci, lekarz specjalista —
zgodnie z symbolem przyczyny niepetnosprawnosci znajdujace;j sig
na orzeczeniu, powinien uzupelnic’: Kartg oceny stanu pacjenta wg
zmodyfikowanej skali Barthel'® (zal. nr 6 Programu). Jesli wynik

' Program, op. cit., s. 8.

16 Skala Barthel to migdzynarodowa skala, ktdra zostala opracowana w polowie
XX wieku przez Dorothe Barthel i Florence Mahoney. Na $wiecie skala Barthel
jest stosowana od lat 60. XX wieku, w Polsce zostata przyjeta w grudniu 2010
roku.
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takiego badania wyniesie od 0 do 40" punktéw, wéwczas opie-
ka wytchnieniowa w pierwszej kolejnosci powinna trafi¢ wiasnie
do takiego pacjenta — cztonka rodziny lub opiekuna sprawujacego
bezposrednia opieke nad taka osoba'®.

Warunki powyzsze, opisane przez organ administracji w pro-
gramie, wskazujg na koniecznos$¢ sformalizowanego podejscia tak
do kwalifikacji podopiecznego, biorac pod uwagg jego uwarunko-
wania szczeg6lnie medyczne, wobec stosowania skali Barthel jako
narzedzia, a dopiero w dalszej kolejnosci oceng warunkéw psycho-
spolecznych, ktére sa tu réwnie istotne.

Wydawaé by si¢ moglo, ze stosowanie skali Barthel do oceny
stanu podopiecznych (celowo nie uzywamy formy — pacjentéw),
moze wskazywad na czysto medyczng form¢ wykonywania opieki
wytchnieniowej, bo jest ona m.in. wykorzystywana w kwalifikacji
pacjentéw np. do zakladéw opiekunczo-leczniczych.

W naszej ocenie, ale takze majac na uwadze dotychczasowe
dziatania ustawodawcy, kwalifikuje ja do instytugji systemu pomo-
cy spotecznej, o czym $wiadczy cho¢by oddanie jej do kompetencji
ministra wlasciwego ds. rodziny, pracy i polityki spoteczne;.

Opieka wytchnieniowa z pewnoscig nie jest $wiadczeniem me-
dycznym, a na pewno nie wylacznie medycznym. Z funkcjonal-
nego punktu widzenia moze by¢ podobna w swoim zakresie co
do sktadu zespotu sprawujacego opieke do opieki hospicyjnej nad
dzie¢mi, ale z kolei jej zakres podmiotowy zdecydowanie wykra-
cza poza tylko pacjentéw hospicyjnych. W swojej istocie bowiem
obejmowa¢ moze osoby niepetnosprawne i niesamodzielnie, pod-
dane opiece dlugotrwalej, wykonywanej przez opickunéw formal-

7W Polsce uzyskanie 40 pkt w skali Barthel lub mniejszej ich liczby powoduje
zakwalifikowanie chorego do opieki dlugoterminowej (oz. réwniez, ze chory
wymaga statej opieki).
'8 Karta oceny stanu pacjenta wg zmodyfikowanej skali Barthel dost¢pna jest
w cz. II opracowania.
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nych lub nieformalnych, ale ich zasadnicze rozpoznanie nie zawsze
musi pokrywa¢ si¢ z kwalifikacjq uprawniajaca do objecia opieka
paliatywna i hospicyjna®.

Opiece wytchnieniowej blizej jest w swej znanej dotad w Polsce
formie do czasowego wyreczania opiekunéw od trudu codzienne-
go zaangazowania, raczej poprzez organizacje swoistych turnuséw
wyreczajacych, ktore dla samych podopiecznych mogg stanowi¢
rodzaj kolonii, czy tez obozu, co zdecydowanie korzystniej wptywa
na jej odbiér, niz gdyby mialaby ona by¢ kolejna wizyta w osrodku
medycznym, przypominajacym szpital, a sami chorzy poddawani
mieliby by¢ takiemu rezimowi, jak w placéwce medycznej.

Ponadto z organizacyjnego punktu widzenia wskaza¢ trzeba, ze
organizacja opieki wyreczajacej nie jako $wiadczenia medycznego,
a ustug bedacych sktadowymi systemu wsparcia rodzin oséb niesa-
modzielnych, pozwala na wytaczenie jej z zakresu i tak obcigzone;j
i niedomagajacej ochrony zdrowia.

1.5. Formy opieki wytchnieniowej

W Programie ,,Opieka wytchnieniowa” — edycja 2019, MRPiPS
wskazuje na trzy zasadnicze formy prowadzenia opieki wyrecza-
jacej, ktore moga by¢ objete finansowaniem w ramach programu.
W akcie tym ujgto je jako odrgbne moduly. I tak: 3. Program
bedzie realizowany w trzech Modutach:

— Modut I: $wiadczenie ustugi opieki wytchnieniowej w ramach
pobytu dziennego, skierowanego do cztonkéw rodzin lub opie-
kunéw sprawujacych bezposrednia opieke nad dzie¢mi z orze-
czeniem o niepetnosprawnosci tacznie ze wskazaniami, o ktérych

"W rozumieniu przepiséw Rozporzadzenia Ministra Zdrowia z dnia 29 sierp-
nia 2009 r. Zatacznik nr 1 Wykaz jednostek chorobowych, w ktérych s udzie-
lane $wiadczenia gwarantowane w zakresie opieki paliatywnej i hospicyjne;j.
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mowa powyzej oraz 0séb o znacznym stopniu niepetnosprawnosci

niekorzystajacych z innych form ustug w:

a) miejscu zamieszkania osoby niepetnosprawnej,

b) o$rodku wsparcia, domu pomocy spotecznej jako zorganizowa-
nej ustugi.

— Modut II: $wiadczenie ustugi opieki wytchnieniowej, jako roz-
szerzenie ustug opiekuiczych, w ramach pobytu catodobowego:

a) w osrodkach wsparcia, w tym w srodowiskowych domach sa-
mopomocy posiadajacych miejsca catodobowego pobytu,

b) w mieszkaniach chronionych (z wylaczeniem mozliwosci poby-
tu dzieci z orzeczona niepelnosprawnoscia).

— Modut III: $wiadczenie ustug opieki wytchnieniowej poprzez za-

pewnienie cztonkom rodziny lub opiekunom sprawujacym bezpo-

$rednia opieke nad dzie¢mi z orzeczeniem o niepetnosprawnosci

tacznie ze wskazaniami, o ktérych mowa powyzej, oraz osobami

niepeinosprawnyrni ze znacznym stopniem niepelnosprawnos’ci,

mozliwosci skorzystania ze specjalistycznego poradnictwa (psycho-

logicznego lub terapeutycznego) oraz wsparcia w zakresie nauki

pielegnacji/rehabilitacji i dietetyki®.

O ile moduly I i II wydajg si¢ oddawaé w catosci idee i zato-
zenia opieki wytchnieniowej, jako czasowego, ale krétkotrwatego
zastapienia opieckuna w wykonywaniu pieczy nad osobg niesamo-
dzielna, o tyle modut III w naszej ocenie wykracza poza jej zakres,
badZ niepotrzebnie jest z nig faczony. Zakresy te bowiem s3 roz-
biezne. Dzialania poradnicze, a takze w zakresie wspierania w na-
uce pielegnacji, wydaja si¢ nietrafnie by¢ ujmowane, zwlaszcza wo-
bec oczywistego doswiadczenia samych opiekunéw, ktérych nalezy
odciazy¢, a kedrych wieloletnia czgsto opieka nad niesamodzielna
osobg nie wymaga juz poradnictwa, a po prostu zagwarantowania
prawa do odpoczynku.

* Program, op. cit., s. 9.
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W Programie wskazano na dwie zasadnicze formy organiza-
cji: w miejscu zamieszkania oraz poza nim, tj. w ramach wsparcia
instytucjonalnego. Zdecydowanie trzeba podnies¢, ze majac na
uwadze zasadnicza warto$¢ realizacji tego rodzaju ustug, w ocenie
autoréw powinny by¢ one realizowane poza miejscem zamieszka-
nia podopiecznego. Jezeli zalozymy, ze gtéwnym celem pozostaje
odpoczynek opiekuna i podopiecznego (czgsto takze od siebie wza-
jemnie, co korzystnie moze wplyna¢ na dalsze relacje) — to bedzie
on skuteczny tylko w ramach czasowej separaciji.

Trudno bowiem wyobrazi¢ sobie, zwlaszcza opierajac si¢ na
wieloletnim doswiadczeniu w pracy z rodzinami oséb niesamo-
dzielnych, by wykonywanie przez osob¢ z zewnatrz czynnosci
opiekuniczych wobec podopiecznego w jednej przestrzeni mieszka-
nia moglo odbywac si¢ bez zainteresowania, a takze zaangazowania
opiekuna. Nie w tym jednak jest cel opieki wytchnieniowe;.

Stuszne i zgodne z migdzynarodowymi do§wiadczeniami i stan-
dardami opieki wytchnieniowej pozostaje organizowanie jej w for-
mach dziennej i calodobowej, zaleznie od potrzeb i mozliwosci
samego beneficjenta i jego opiekunéw.

1.6. Formy opieki wyreczajacej na przyktadzie
Wielkiej Brytanii

Dla przyktadu, w Wielkiej Brytanii mogacej by¢ wzorcem po-
stgpowania w organizacji kompleksowego systemu wsparcia dla
opiekunéw oséb niesamodzielnych, poza standardowymi formami
opieki w trybach stacjonarnych rozwinigto takze system ustug wy-
tchnieniowych nieznanych na razie polskiej praktyce, a ktére warte
$3 uwagi.

W zakresie finansowania mozliwe sa trzy rozwiazania: pokry-
wanie kosztéw opieki wytchnieniowej w ramach systemu pomocy
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spolecznej poprzez decyzje whasciwych jednostek organu admini-
stracji, finansowane ze zrédet organizacji pozarzadowych, lub pet-
noplatno$¢ przez samych beneficjentéw lub opiekunéw, w ramach
whasnych $rodkéw.

Ustawa o dzieciach z 1989 r. (The 1989 Children Act) zapew-
nia jasne ramy $wiadczenia opieki krétkoterminowej zwanej opie-
ka wyreczajaca. Ustawa wymaga, aby dzieci byly konsultowane
w sprawie ich potrzeb, $wiadczonych ustug, a jesli dziecko korzysta
z opieki wyreczajacej, stuzby pomocy spolecznej jednostki lokalnej
opracowuja da niego plan opieki. Od czasu do czasu odwiedzajq
dziecko i dokonujg weryfikacji planu. Niezaleznie od tego, jaka
agencja zapewnia opieke krétkoterminows, powinna ona zawsze
stanowi¢ cz¢$¢ zintegrowanego i skoordynowanego podejscia do
zaspokajania potrzeb dziecka®'.

Brytyjska opicka wyrgczajaca zaréwno dla dzieci, jak i doro-
stych obejmuje nastgpujace formy ustug:

o osrodki opieki dziennej;

o opicke domowg realizowang przez opiekuna profesjonalnego;

o krétki pobyt w domu opieki/centrum opieki wyreczajacej;

® pomoc w organizowaniu przyjaciét i rodziny do pomocy osobie
niesamodzielnej;

o wakacje wytchnieniowe?.

Brytyjskie osrodki opieki dziennej przeznaczone sa dla oséb,
ktérym trudno jest wyj$¢ z domu i nawiaza¢ kontakty towarzy-
skie, nawiaza¢ przyjaznie i wzigé udziat w zajeciach. Transport do
nich jest czgsto zapewniany przez organizatoréw, ale moze by¢ tak-
ze dodatkowo ptatny. Aby zakwalifikowa¢ si¢ na wizyty w osrod-
kach opieki dziennej finansowanych przez samorzad lokalny,
podopieczny musi zosta¢ poddany ocenie jego potrzeb. Osrodki

! hteps://hackney.gov.uk/respite-care-for-children, dostep: 12.04.2019.
2 https://www.nhs.uk/conditions/social-care-and-support-guide/support-and-
-benefits-for-carers/carer-breaks-and-respite-care/, dostgp: 12.04.2019.
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dzienne sg zwykle prowadzone przez rady lub lokalne organizacje
charytatywne®.

Opieka domowa to kolejna forma kwalifikowana przez Bry-
tyjczykéw do zakresu opieki wytchnieniowej. Moze by¢ on re-
gularna (na przyklad jeden dziert w tygodniu, aby opiekun mégt
pracowaé, uczy¢ si¢ lub mie¢ dzien wolny) lub na krétki okres,
na przyklad tydzien, aby mégt wziaé urlop. Ustuga ta moze by¢
sfinansowana ze $rodkéw samorzadu, w razie zakwalifikowania
podopiecznego. Realizacja ustug w tym zakresie zajmuja si¢ cer-
tyfikowane agencje.

Niektére domy opieki oferujg krétkoterminows opieke wy-
tchnieniowa. Otrzymanie miejsca na wytchnienie moze by¢ trud-
ne w krétkim czasie, ale niektére domy opieki dokonujg weze-
$niejszych rezerwagji, ktére moga poméc w planowaniu z wyprze-
dzeniem, na przyklad, jesli opiekun chce zarezerwowad wakacje.
Ten rodzaj wsparcia $wiadczony jest zwlaszcza przez dwa typy
placéwek: lokalne domy opieki z ustugami pielegniarskimi oraz
lokalne domy opieki bez opiceki pielegniarskiej.

Promowany jest takze model opieki wspomaganej, gdzie przy-
jaciele i rodzina mogg tymczasowo przenie$¢ si¢ do domu osoby,
ktéra wymaga opieki.

Wakacje wytchnieniowe pozwalajg opiekunom i osobom cho-
rym lub niepetnosprawnym odpoczaé od codziennosci. Jest to
forma opieki wytchnieniowej realizowana w dwdéch formach:
w obecnosci podopiecznego (wowczas mozna mowié raczej o wy-
tchnieniu od codziennosci, miejsca zamieszkania), lub dla samych
opiekunéw, np. organizacja MindforYou oferuje wakacje w Wiel-
kiej Brytanii dla 0séb zyjacych z demencja i ich opiekundw, aby
wspdlnie spedzili czas*. Niektére organizacje charytatywne, takie

# https://hackney.gov.uk/respite-care-for-children, dostep: 12.03.2019.
2 http://www.mindforyou.co.uk/home/4594274881, dostep: 12.03.2019.

- 37 —



jak Revitalise”, oferuja dotowane wakacje dla oséb starszych lub
niepetnosprawnych.

Fundusz rodzinny — Family Holiday Association — przyznaje
dotacje na pokrycie kosztéw wakacji rodzinom o niskich docho-
dach, ktére opiekujg si¢ dzieckiem o znacznym stopniu niepetno-
sprawnosci. Aby skorzysta¢ z dofinansowania, opiekun musi zostaé
skierowany do funduszu przez pracownika pomocy spotecznej, le-
karza rodzinnego lub pielggniarke srodowiskowa, organizacj¢ cha-
rytatywna®.

Rozwigzania przyjete w Wielkiej Brytanii realizowane sa z po-
wodzeniem, jako wazny instrument pomocowy dla rodzin, takze
wobec wydarzajacych si¢ kryzyséw rodzinnych, gdzie mozliwo$¢
zagwarantowania czasowej opieki nad osoba niesamodzielng bywa
istotnie wspomagajacym rozwigzaniem.

 https://revitalise.org.uk/respite-holidays/, dostegp: 12.03.2019.

26 Stowarzyszenie Family Holiday Association zapewnia przerwy w opiece dla
rodzin brytyjskich zmagajacych si¢ z takimi problemami, jak niepetnospraw-
no$¢, cigzka i nagta choroba, zatoba, problemy ze zdrowiem psychicznym i prze-
moc w rodzinie. Organizacja charytatywna zostala zatozona w oparciu o prze-
konanie, ze wakacje sa kotem ratunkowym, a nie luksusem, i jest to kluczowa
zasada, ktéra obowiazuje do dzis. Wigkszos¢ rodzin, ktérym pomagamy, nigdy
wczesniej nie byla na wakacjach rodzinnych. Dowody wskazuja, ze wspélne
spedzanie czasu z dala od codziennych zmagari moze odmieni¢ zycie rodzin,
z keérymi wspétpracujg organizacje pomocowe. Zob. https://www.familyholi-
dayassociation.org.uk/about-us/who-we-are/, dostep: 12.04.2019.
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2. PRAWNE UWARUNKOWANIA
FUNKCJONOWANIA OPIEKI
WYTCHNIENIOWEJ W POLSCE

2.1. Opieka wytchnieniowa (wyreczajgca) w polskim
systemie prawnym

W obecnym stanie prawnym opieka wyreczajaca, znana przepisom
jako opieka wytchnieniowa, zostata po raz pierwszy opisana jako
dziatanie pomocowe w Ustawie ,,Za Zyciem”, a whasciwie bedacym
jej aktem zwigzanym Programie, wzmiankowanym w rozdziale 1.
Wskazana zostata ona jako pierwsze zadanie w trzecim priorytecie,
tj. jako zorganizowanie tzw. opieki wytchnieniowej dla rodzicéw
i opiekunéw os6b niepetnosprawnych. Pomoc w formie opieki
wytchnieniowej dla rodzicéw lub opiekunéw oséb niepetnospraw-
nych stanowi zadanie, ktére ma by¢ realizowane przez:
1) samorzad powiatowy,
2) podmioty niepubliczne.
Osobami uprawnionymi do opieki wytchnieniowej sa:
1) opiekunowie,
2) dzieci z orzeczeniem o niepelnosprawnosci,
3) osoby niepetnosprawne ze znacznym stopniem niepetnospraw-
nosci.
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Warunkiem skorzystania z pomocy w formie opieki wytchnie-
niowej jest:

1) spetnienie przez opiekunéw kryterium dochodowego — dochéd
nie moze przekroczy¢ miesigcznie kwoty 1200 zt netto na osobe

w rodzinie;

2) w orzeczeniu dziecka muszg by¢ wskazania o:

a) koniecznosci statej lub dtugotrwalej opieki,

b) koniecznosci pomocy innej osoby w zwiazku ze znacznie

ograniczong mozliwoscia samodzielnej egzystenciji,

c) koniecznosci stalego wspétudziatu na co dzied opiekuna

dziecka w procesie jego leczenia, rehabilitacji i edukacji.

Udzielenie opieki wytchnieniowej ma na celu zabezpieczenie
opieki dla 0séb niepelnosprawnych oraz wsparcie cztonkéw rodzi-
ny w opiece nad dzieckiem niepetnosprawnym z powodu:

1) zdarzenia losowego,

2) koniecznosci pomocy w zatatwieniu codziennych spraw,

3) potrzeby odpoczynku opiekuna,

4) uczestnictwa cztonka rodziny w aktywizacji zawodowej organi-
zowanej przez powiatowy urzad pracy,

5) podjecia przez cztonka rodziny zatrudnienia w petnym lub nie-
pelnym wymiarze czasu pracy.

Decyzj¢ co do wyboru formy opieki wytchnieniowej pozosta-
wia sie rodzinie.

Sposéb realizacji wsparcia w formie opieki wytchnieniowej:

1) ustugi beda $wiadczone calodobowo przez pracownikéw jedno-
stek lub

2) ustugi beda $wiadczone przez kilka godzin dziennie w wymia-
rze do 120 godzin w roku kalendarzowym.

Wskaza¢ tu trzeba na niedoskonatos¢ aktu prawnego, ktéry
pozwala na korzystanie ze $wiadczen wylacznie dla oséb do 18.
roku zycia, wobec wskazania jako podmiotéw uprawnionych dzie-
ci. Tym samym, z mozliwosci uzyskania wsparcia w formie opieki
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wytchnieniowej, organizowanej przez samorzad powiatowy czy
podmioty niepubliczne wytaczone zostaly rodziny oséb niesamo-
dzielnych powyzej 18. roku zycia, ktére jak wynika z naszego do-
$wiadczenia, najczedciej zainteresowane s t3 forma wsparcia®.

2.2. Program ,Opieka wytchnieniowa” - edycja 2019

Program ,,Opieka wytchnieniowa” — edycja 2019 jest aktem wy-
konawczym ministra rodziny, pracy i polityki spotecznej, ogtoszo-
nym i wykonywanym na podstawie m.in. przepiséw delegujacych
wynikajacych z ustawy ,,Za Zyciem”, a przede wszystkim na pod-
stawie art. 7 ust. 5 ustawy z dnia 23 pazdziernika 2018 r. o Soli-
darnosciowym Funduszu Wsparcia Oséb Niepetnosprawnych?.

¥ K. Nawrocki, W. Glac, Jak pomagac cichym bobaterom, czyli kilka zdati o opie-
ce wyrgezajgceej, es.O.es, Regionalny Osrodek Polityki Spotecznej w Krakowie”
2018, nr 4, s. 5-7.

8 Program, op. cit.

# Ustawa z dnia 23 pazdziernika 2018 r. o Solidarnosciowym Funduszu Wspar-
cia Os6b Niepetnosprawnych (Dz.U. z 2018r. poz. 2192), Art. 7 [Program rza-
dowy]

1. Rada Ministréw moze przyjaé, w drodze uchwaly, rzadowy program ma-
jacy na celu wsparcie spoleczne, zawodowe lub zdrowotne oséb niepetnospraw-
nych oraz realizacj¢ zadan, o ktérych mowa w art. 6 pke 2 i 3.

2. W przypadku gdy Rada Ministréw w przyjetym programie rzadowym,
o ktérym mowa w ust. 1, wskaze jako realizatora zadan w nim okreslonych
ministra innego niz minister wlasciwy do spraw zabezpieczenia spolecznego,
zwanego dalej ,,wlasciwym ministrem”, lub Narodowy Fundusz Zdrowia, $rod-
ki z Funduszu przekazuje si¢ odpowiednio na wyodrebniony rachunek urzedu
obstugujacego wiasciwego ministra lub Narodowego Funduszu Zdrowia, do
wysokosci okreslonej w programie.

3. Podstawa przekazania $rodkéw z Funduszu jest umowa zawarta miedzy
ministrem wiasciwym do spraw zabezpieczenia spotecznego a odpowiednio wha-
$ciwym ministrem lub Prezesem Narodowego Funduszu Zdrowia.
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Zgodnie z art. 6 ww. ustawy $rodki Funduszu przeznacza si¢ na
realizacje:

1) programéw rzadowych i resortowych, o ktérych mowa w art. 7
ust. 1 i 5, w tym obejmujacych realizacj¢ zadan whasnych jed-
nostek samorzadu terytorialnego w zakresie wsparcia oséb nie-
petnosprawnych,

2) zadaii zwiazanych z promowaniem i wspieraniem systemu
wsparcia os6b niepetnosprawnych,

3) zadan z zakresu innowacyjnych rozwiazani w zakresie wsparcia
0s6b niepetnosprawnych.

Minister wlasciwy do spraw zabezpieczenia spotecznego moze
przyja¢ resortowy program wsparcia osob niepetnosprawnych,
majacy na celu wsparcie spoleczne lub zawodowe 0séb niepetno-
sprawnych oraz realizacj¢ zadan, o ktérych mowa w art. 6 pke 2i 3
(art. 7 ust. 5 ustawy).

Watpliwosci natury prawnej budzi tak tryb jego ogloszenia, jak
i sama forma, nie jest on bowiem rozporzadzeniem, a trudno jest
doszukiwaé si¢ w usystematyzowanej hierarchii zrédet prawa sa-
moistnego programu, jako takiego zrédta.

Jako korzystne dla rozwoju opieki wytchnieniowej wskazaé
trzeba jednak, ze po raz pierwszy zostala ona wykazana w akcie
normatywnym co do mozliwosci jej finansowania i organizowania.

Program adresowany jest do gmin i powiatéw, w ktérych istnie-
je potrzeba $wiadczenia ustug opieki wytchnieniowej. W Progra-

4. Umowa okresla w szczeg6lnosci wysoko$¢ przekazanych srodkéw, tryb
przekazania $rodkéw, a takze sposéb i termin ich rozliczenia i zwrotu niewyko-
rzystanej czgsci.

5. Minister wlasciwy do spraw zabezpieczenia spotecznego moze przyjaé re-
sortowy program wsparcia osob niepetnosprawnych majacy na celu wsparcie
spoleczne lub zawodowe 0séb niepetnosprawnych oraz realizacje zadan, o kté-
rych mowa w art. 6 pkt 2 i 3.

6. W programach, o ktérych mowa w ust. 1 i 5, okresla si¢ wysokos¢ udziatu
$rodkéw Funduszu na realizacje zadan okreslonych w tych programach.
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mie okreslono zaréwno tryb przystapienia do Programu, ktéry po-
lega na zlozeniu do wlasciwego wojewody przez Gming wniosku
o przystapienie do Programu (rozdziat VIII), jak i zasady swiad-
czenia ustugi opieki wytchnieniowej w ramach Programu, w tym
maksymalny koszt jednej godziny ustugi (rozdzial V' ust. 5-7)
i limity ustug w roku 2019 (rozdziat V ust. 9). W rozdz. V ust. 12
programu wskazano zas, ze gmina przyznaje ustuge opicki wy-
tchnieniowej w formie pobytu dziennego lub w formie pobytu
catodobowego na wniosek cztonka rodziny lub opiekuna sprawu-
jacego bezposrednia opieke, wydajac decyzje administracyjna™.
Nieadekwatne do rzeczywistych stawek rynkowych pozostaja te
wskazane w programie jako obowiazujace dla wykonywanych w ra-
mach Programu ustug. Nalezy mie¢ nadzieje, ze w kolejnych edy-
cjach limity kwotowe zostang albo zmienione, albo zniesione, by
zagwarantowad, po pierwsze, wykonalno$¢ ustug wytchnieniowych,
a po drugie, jak najwyzsza ich jako$¢, oczywiscie warunkowana wy-
sokoscig mozliwych do uzyskania przez samorzad srodkéw.
Zgodnie z postanowieniami Programu:
5. W przypadku $wiadczenia ustugi opieki wytchnieniowej w for-
mie pobytu dziennego w:
a) miejscu zamieszkania osoby niepetnosprawnej, koszt jedne;j
godziny nie powinien przekroczy¢ 30 zt,
b) o$rodku wsparcia, domu pomocy spotecznej — jako zorgani-
zowanie ustugi — koszt jednej godziny nie powinien przekro-
czy¢ 20 zt.

3 Rozstrzygnigcie nadzorcze Nr PN-11.4131.434.2019 Wojewody Lubelskie-
go stwierdzajace niewazno$¢ uchwat Rady Miejskiej w Jézefowie nad Wisty
z dnia 29 sierpnia 2019 r.: Nr IX/90/2019 w sprawie realizacji przez Gmi-
n¢ Jézeféw nad Wisla Programu ,,Opieka wytchnieniowa” — edycja 2019 oraz
Nr IX/91/2019 w sprawie: warunkéw uzyskania pomocy z Programu ,,Opicka
wytchnieniowa” oraz ustalenia odptatnosci za 1 godzing ustugi opieki wytchnie-
niowej (Dz.Urz.Woj.Lubel. z 2019 r. poz. 5348), Legalis.
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6. W przypadku $wiadczenia ustugi opieki wytchnieniowej w for-
mie poradnictwa psychologicznego lub terapeutycznego oraz
nauki w zakresie pielegnacji/rehabilitacji i dietetyki, koszt jed-
nej godziny nie powinien przekroczy¢ 40 zt.

7. W przypadku $wiadczenia ustugi opieki wytchnieniowej w for-
mie pobytowej calodobowej koszt 1 dnia pobytu catodobowego
nie powinien przekroczy¢ 180 zt*'.

Opisane tu kwoty nalezy rozumie¢, wobec braku innych wska-
zan, jako kwoty maksymalne, tj. brutto.

W zwiazku z wejéciem w Zzycie Programu, liczne rady miast
i gmin podjely uchwaly o sposobie realizacji opieki wycthnienio-
wej w 2019 roku, recypujac do nich w catosci tre$¢ i postanowie-
nia Programu.

Wobec préb wprowadzania do prawa lokalnego innych wa-
runkéw realizacji opieki wytchnieniowej, niz $cisle opisane
w Programie, np. w gminie Jézeféw nad Wista, w ramach roz-
strzygnigcia nadzorczego wojewoda lubelski uchylit uchwale
rady gminy ustalajaca wysoko$¢ odptatnosci za 1 godzing opieki
wytchnieniowej*.

Uchwatami powyzszymi Rada Miejska w Jozefowie nad Wistg
wyrazita zgode¢ na przystapienie przez gming Jézeféw nad Wisty
do realizacji rzadowego Programu Ministerstwa Rodziny, Pra-
cy i Polityki Spotecznej ,,Opieka wytchnieniowa” — edycja 2019,
a takze okreslita warunki uzyskania pomocy z Programu ,,Opieka
wytchnieniowa” oraz ustalita odptatno$¢ za 1 godzing ustugi opie-
ki wytchnieniowej. W ocenie organu nadzoru uchwaly te podjete

31 Program, op. cit., s. 10.

32 Uchwata Rady Miejskiej w Jézefowie nad Wista z dnia 29 sierpnia 2019 r.:
Nr IX/90/2019 w sprawie realizacji przez Gming Jézeféw nad Wista Programu
»Opieka wytchnieniowa” — edycja 2019 oraz Nr IX/91/2019 w sprawie: wa-
runkéw uzyskania pomocy z Programu ,,Opieka wytchnieniowa” oraz ustalenia
odptatnosci za 1 godzing ustugi opieki wytchnieniowej. Legalis.
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zostaly bez uzasadnienia w obowiazujacych przepisach prawa, a za-
tem bez podstawy prawnej™.

Wg organu zaden z przepiséw obowiazujacego prawa nie za-
wiera bowiem upowaznienia do przyjmowania przez rad¢ gminy
uchwaly w sprawie realizacji Programu ,,Opieka wytchnieniowa”
jak tez uchwaty w zakresie ustalania warunkéw uzyskania pomocy
z Programu ,,Opieka wytchnieniowa” i odptatnosci za 1 godzing
ustugi opieki wytchnieniowe;.

Program naklada takze, w przypadku $wiadczenia ustugi opieki
wytchnieniowej w formie pobytu dziennego w wymiarze powyzej
4 godzin dziennie lub w formie pobytu calodobowego, placéwka
przyjmujaca dziecko z orzeczona niepetnosprawnoscig lub osobe
niepetnosprawng obowiazek, by zapewni¢ wyzywienie odpowiednie
do potrzeb. Tu warto wskaza¢ na konieczno$¢ wzigcia pod uwagg die-
tetycznych warunkéw kazdego podopiecznego, okreslanych czgsto
indywidualnie, zaleznie od stanu zdrowia. Tym bardziej jako razaco
nieadekwatne uzna¢ trzeba kwoty maksymalne opisane w progra-
mie, wobec oczywistych kosztéw chocby zywienia specjalistycznego.

W Programie na rok 2019 ustalono limit 14 dni dla opieki
wytchnieniowej w formie pobytu catodobowego oraz limit 240
godzin dla opieki wytchnieniowej w formach, o ktérych mowa
w module I i III, czyli opieki dziennej i poradnictwa, dla czlon-
ka rodziny lub opiekuna sprawujacego bezposrednia opieke nad
dzieckiem/osoba niepetnosprawna. Nieprecyzyjne pozostaje to
postanowienie wskazujace explicite na czlonka rodziny lub opieku-
na, jako podmiot uprawniony do uzyskania wsparcia. Hipotetycz-
nie nalezaloby uzna¢ powyisze za luk¢ prawna pozwalajaca, np.
w sytuacji wykazania sprawowania opieki przez dwoje opickunéw
(np. rodzicédw), na skorzystanie z programu dwa razy, dla kazdego
z opiekunéw osobno.

3 Rozstrzygniecie nadzorcze Nr PN-11.4131.434.2019 Wojewody Lubelskiego,
op. cit.
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Kolejnym nieostrym postanowieniem jest pkt 10, gdzie: Dzie-
ci z orzeczong niepelnosprawnoscia oraz osoby niepetnosprawne,
o ktérych mowa powyzej, ktérym przyznano pomoc w postaci
ustug opieki wytchnieniowej, nie powinny ponosi¢ odplatnosci
za ustugi przyznane w ramach Programu, w wymiarze opisanym
W Programie. Forma zastosowana w przepisie jako nie powinny, nie
ma charakteru normy stanowcze;.

Po wykorzystaniu limitéw czlonek rodziny lub opiekun spra-
wujacy bezposrednia opieke nad dzieckiem lub osobg niepetno-
sprawna, ktérych dochéd nie przekracza 350% obowiazujacego od
1 pazdziernika 2018 r. kryterium dochodowego okreslonego w art.
8 ustawy z dnia 12 marca 2004 r. o pomocy spotecznej (Dz.U.
z 2018 r. poz. 1508 z pézn. zm.)*, moze nadal korzystaé z ww.
form ustug przez okres kolejnych 240 godzin (w przypadku ustug,
o ktérych mowa w Module I i III) oraz przez okres kolejnych 14 dni
(w przypadku ustug, o ktérych mowa w Module II), za odptatno-
$cig w wysokosci 50% kosztéw realizacji tej ustugi. W przypadkach
tych gmina lub powiat finansuja 50% pozostatych kosztéw realiza-
¢ji zadania $wiadczonego w formie ustugi opieki wytchnieniowe;.

W programie wskazano, ze to gmina przyznaje ustuge opieki
wytchnieniowej w formie pobytu dziennego lub w formie poby-

3 Ustawa z dnia 12 marca 2004 r. o pomocy spofecznej (Dz.U. z 2018 r.
poz. 1508 z péin. zm.) Art. 8.1. Prawo do $wiadczen pieni¢znych z pomocy
spolecznej, z zastrzezeniem art. 40, art. 41, art. 53a i art. 91, przystuguje:

1) osobie samotnie gospodarujacej, ktérej dochdéd nie przekracza kwoty
701 21, zwanej dalej , kryterium dochodowym osoby samotnie gospodarujace;j”,

2) osobie w rodzinie, w ktérej dochdd na osobe nie przekracza kwoty 528 zt,
zwanej dalej ,kryterium dochodowym na osob¢ w rodzinie”,

3) rodzinie, ktérej dochéd nie przekracza sumy kwot kryterium dochodo-
wego na osob¢ w rodzinie, zwanej dalej ,kryterium dochodowym rodziny” —
przy jednoczesnym wystapieniu co najmniej jednego z powodéw wymienio-
nych w art. 7 pkt 2-15 lub innych okoliczno$ci uzasadniajacych udzielenie
pomocy spoleczne;.
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tu calodobowego na wniosek cztonka rodziny lub opiekuna spra-
wujacego bezposrednia opieke, wydajac decyzj¢ administracyjna.
Gmina obowiazana jest poinformowa¢ cztonka rodziny lub opie-
kuna o prawach i obowiazkach wynikajacych z przyznania ustug
opieki wytchnieniowej. Zadanie to do wykonywania powierzane
bywa zwlaszcza osrodkom pomocy spofecznej.

Powiat w ramach przyznanej ustugi opieki wytchnieniowe;j
w formie specjalistycznego poradnictwa (psychologicznego lub te-
rapeutycznego) oraz wsparcia w zakresie nauki pielegnacji/rehabi-
litacji i dietetyki, prowadzi ewidencj¢ przyznanych godzin. Zada-
nie to wykonuja powiatowe centra pomocy rodzinie, w a miastach
na prawach powiatu — o$rodki pomocy spoteczne;j.

W ramach Programu gmina/powiat moze otrzymaé wsparcie
finansowe na koszty realizacji zadania $wiadczonego w formie
ustug opieki wytchnieniowej w wysokosci do 80% kosztéw re-
alizacji, z zastrzezeniem proporcjonalnego zmniejszenia wsparcia
finansowego w ramach Programu, wynikajacego z pkt 14. Udziat
srodkéw wilasnych gminy/powiatu powinien wynosi¢ nie mniej
niz 20% przewidywanych kosztéw realizacji zadania. W przy-
padku pozyskania przez gming/powiat $rodkéw finansowych
z innych Zrédet niz $rodki wlasne i przyznane wsparcie w ra-
mach Programu, dla potrzeb okreslenia udzialu dofinansowania
w kosztach realizacji zadania, $rodki z innych Zrédet traktowane
sa na réwni ze §rodkami wiasnymi. Wktadem wlasnym jednostki
sa $rodki finansowe, ktdre zostang przeznaczone na pokrycie wy-
datkéw kwalifikowanych. Koniecznosé partycypowania w kosz-
tach realizacji ustug przez samorzady, nawet w wysokosci 20%
cato$ci zadania, moze okazad si¢ istotng przeszkoda w jego reali-
zacji, wobec koniecznosci wyasygnowania dodatkowych srodkéw
ze zrédel wlasnych.
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2.3. Program ,Opieka wytchnieniowa” a pomoc
spoteczna

Na tle nielicznych jeszcze, ale zaistnialych w obrocie prawnych
rozstrzygnig¢ nadzorczych wojewodéw w przedmiocie podejmo-
wanych przez rady miast i gmin uchwat dotyczacych tak przyste-
powania przez te jednostki do programu rzadowego, ale takze préb
ich modyfikacji w oparciu na przepisach Ustawy o pomocy spo-
lecznej, warto zwréci¢ uwage na kilka kwestii mogacych mie¢ zna-
czenie dla os6b starajacych si¢ o wprowadzanie opieki wytchnie-
niowej w ich lokalnych spotecznosciach.

Wojewoda lubelski*> uchylit Uchwate Nr X/97/19% Rady Mia-
sta Putawy, w ktérej okreslita szczegétowe warunki przyznawania
i odptatnosci za ustugi opiekuricze i specjalistyczne ustugi opiekun-
cze, z wylaczeniem specjalistycznych ustug opiekunczych dla oséb
z zaburzeniami psychicznymi, $wiadczonych w ramach lokalnego
programu gminy Miasto Putawy ,,Opicka wytchnieniowa” — edy-

% Rozstrzygniecie nadzorcze Nr PN-11.4131.454.2019 Wojewody Lubelskiego
stwierdzajace niewazno$¢ uchwat Rady Miasta Putawy z dnia 29 sierpnia 2019 r.:
Nr X/96/19 w sprawie ustanowienia lokalnego programu gminy Miasto Pufa-
wy ,Opieka wytchnieniowa” — edycja 2019 oraz Nr X/97/19 w sprawie usta-
lenia szczeg6towych warunkéw przyznawania i odptatnosci za ustugi opiekun-
cze i specjalistyczne ustugi opiekuricze, z wylaczeniem specjalistycznych ustug
opiekuriczych dla 0séb z zaburzeniami psychicznymi, $wiadczonych w ramach
lokalnego programu gminy Miasto Putawy ,,Opieka wytchnieniowa” — edycja
2019 oraz szczegbtowych warunkéw czedciowego lub catkowitego zwolnienia
od optat i trybu ich pobierania, Legalis.

3¢ Uchwata Nr X/97/19 Rady Miasta Putawy z dnia 29 sierpnia 2019 r. w spra-
wie ustalenia szczegdtowych warunkéw przyznawania i odptatnosci za ustugi opie-
kuricze i specjalistyczne ustugi opickuricze, z wylaczeniem specjalistycznych ustug
opiekuriczych dla 0séb z zaburzeniami psychicznymi, $wiadczonych w ramach lo-
kalnego programu gminy Miasto Putawy ,,Opieka wytchnieniowa" - edycja 2019
oraz szczegbtowych warunkéw czesciowego lub catkowitego zwolnienia od opfat i

trybu ich pobierania, ( Dz.Urz. Woj. Lub z dnia 2 paZdziernika 2019 r. Poz. 5324).
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cja 2019 oraz szczegtowe warunki czg$ciowego lub catkowitego
zwolnienia od optat i trybu ich pobierania.

Uchwatami tymi Rada Miasta Putawy przyjeta lokalny program
gminy Miasto Putawy ,Opieka wytchnieniowa” — edycja 2019,
a takze okredlita szczegétowe warunki przyznawania i odplatnosci
za ustugi opiekunicze i specjalistyczne ustugi opiekuricze, z wylacze-
niem specjalistycznych ustug opiekuriczych dla 0séb z zaburzeniami
psychicznymi, §wiadczonych w ramach lokalnego programu gminy
Miasto Putawy ,,Opieka wytchnieniowa” — edycja 2019 oraz szcze-
gbélowych warunkéw czgéciowego lub catkowitego zwolnienia od
oplat i trybu ich pobierania. W ocenie organu nadzoru obie uchwa-
ly podjete zostaly bez uzasadnienia w obowiazujacych przepisach
prawa, a zatem bez podstawy prawnej. Wg organu zaden z przepi-
séw obowiazujacego prawa nie zawiera bowiem upowaznienia do
podejmowania przez rad¢ gminy uchwaly w sprawie ustanowienia
lokalnego programu ,,Opicka wytchnieniowa” — edycja 2019 oraz
uchwaly w sprawie szczegbtowych warunkéw przyznawania i od-
platnosci za ustugi opiekuricze i specjalistyczne ustugi opiekunicze
$wiadczonych w ramach programu ,,Opicka wytchnieniowa” — edy-
cja 20197,

Rada nie zostala upowazniona — w ocenie wojewody — przez
obowigzujace przepisy prawa zaréwno do stanowienia lokalnego
programu w celu realizacji rzadowego Programu Ministerstwa Ro-
dziny, Pracy i Polityki Spotecznej, jak tez regulowania w drodze
uchwaly warunkéw uzyskiwania pomocy w ramach takiego pro-
gramu, w tym ustalania odptatnosci za ustugi $wiadczone w ra-
mach opieki wytchnieniowej. Przyjety na podstawie art. 7 ust. 5
Ustawy o Solidarnos$ciowym Funduszu Wsparcia Oséb Niepetno-
sprawnych program rzadowy zawiera juz bowiem postanowienia
dotyczace zasad udzielania omawianego wsparcia.

% Rozstrzygniecie nadzorcze Nr PN-11.4131.454.2019 Wojewody Lubelskiego,
op. cit.
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Organ nadzoru daje jednoznaczne wskazanie o wylaczeniu Pro-
gramu i jego realizacji spod przepiséw Ustawy o pomocy spotecz-
nej, w zakresie programéw gminnych, ktérych cel i zakres sa inne.
W ocenie autoréw opracowania, warto jednak wskaza¢, ze w ra-
mach tych programéw ostonowych gminy maja swoistg swobode
w kreowaniu zlecanych zadan, na miar¢ spotecznych potrzeb, przy
czym rozlacznie od realizacji zadania wspétfinansowanego w ra-
mach programu rzadowego.

W ocenie organu nadzoru podstawy do podjecia uchwaty Nr
X/96/2019 nie stanowi powolany art. 17 ust. 2 pkt 4 ustawy
o pomocy spofecznej. Zgodnie z tym przepisem, do zadani wia-
snych gminy nalezy podejmowanie innych zadan z zakresu pomo-
cy spotecznej wynikajacych z rozeznanych potrzeb gminy, w tym
tworzenie i realizacja programéw ostonowych. Wskazany przepis
nalezy traktowad jako podstawe do utworzenia przez rad¢ gminy
wewnetrznych aktéw programowych, wyznaczajacych kierunki
dziatania jednostki samorzadu terytorialnego w ramach realizagji
zadani wlasnych gminy z zakresu pomocy spotecznej.

Programy ostonowe formufowane na tej podstawie dotyczy¢
winny kwestii uregulowanych w ustawie o pomocy spotecznej,
a wigc zamyka¢ si¢ w ramach uregulowanych nig dziatan i $wiad-
czen®.

Kolejnym rozstrzygnieciem nadzorczym uchylajacym uchwale
w przedmiocie realizacji Programu jest rozstrzygnigcie wojewody
$laskiego z dnia 27 wrzesnia 2019 r*’. Rada Miejska w Czechowi-
cach — Drziedzicach podjeta uchwate Nr XIV/134/19%! w sprawie

38 Rozstrzygniecie nadzorcze Nr PN-11.4131.454.2019 Wojewody Lubelskiego,
op. cit.

% Wyrok NSA z dnia 5 lipca 2016r., sygn. I OSK 614/16.

% Rozstrzygniecie nadzorcze Wojewody Slaskiego z dnia 27 wrzesnia 2019 r.
NPII.4131.1.613.2019, DZ.Urz.Woj.Slqsk. 2019 nr 178, poz. 6536, Legalis.

4 Tbidem.
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realizacji przez gming Czechowice-Dziedzice Programu ,,Opicka
wytchnieniowa” — edycja 2019. W podstawie prawnej uchwaty
wskazano przepisy art. 18 ust. 2 pkt 15, art. 40 ust. 1, art. 41 ust. 1,
art. 42 ustawy o samorzadzie gminnym oraz art. 17 ust. 2 pkt 4,
art. 50 ust. 6 ustawy o pomocy spotecznej w zwiazku z Programem
»Opieka wytchnieniowa” — edycja 2019 Ministerstwa Rodziny,
Pracy i Polityki Spotecznej realizowanego w ramach Solidarno-
$ciowego Funduszu Wsparcia Oséb Niepetnosprawnych. W toku
postgpowania nadzorczego organ nadzoru uznal, ze uchwata jest
w catoéci niezgodna z prawem.

Organ poddaje w watpliwo$¢ w rozstrzygnieciu statut prawny
formy realizowania i przystgpowania przez poszczegdlne jednost-
ki, tu gminy do Programu. Wskazuje w istocie, ze uchwata ta nie
stanowi aktu prawa miejscowego, ani tez aktu, ktéry podlegatby
publikacji na mocy przepiséw szczeg6lnych. Uchwata w sprawie
realizacji programu ,Opieka wytchnieniowa” podejmowana jest
na podstawie art. 18 ust. 2 pkt 15 ustawy o samorzadzie gminnym
w zwiazku z art. 17 ust. 2 pke 4 i art. 110 ust. 10 ustawy o pomocy
spolecznej. Zgodnie z trescig art. 17 ust. 2 pkt 4 ustawy o po-
mocy spolecznej, do zadan wlasnych gminy nalezy podejmowanie
innych zadan z zakresu pomocy spotecznej wynikajacych z roze-
znanych potrzeb gminy, w tym tworzenie i realizacja programéw
ostonowych.

Zdaniem organu nadzoru uchwala w sprawie realizacji przez
gmine programu ,,Opieka wytchnieniowa” wydana na podstawie
powyzszych przepiséw ustawy o pomocy spotecznej — nie stano-
wi aktu prawa miejscowego. Artykul 94 Konstytugji stanowi, ze
organy samorzadu terytorialnego ustanawiaja akty prawa miej-
scowego obowigzujace na obszarze dziatania tych organéw, jedy-
nie na podstawie i w granicach upowaznien zawartych w ustawie.
Tymczasem, przepisy art. 18 ust. 2 pkt 15 ustawy o samorzadzie
gminnym, a takze art. 17 ust. 2 pkt 4 ustawy o pomocy spoteczne;j
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nie zawieraja w swej tresci szczeg6lnego upowaznienia do wydania
aktu prawa miejscowego®.

Trzeba tu zwréci¢ uwage na stuszna, jak si¢ zdaje, tezg organu
nadzoru, gdzie upowaznienia takiego nie zawiera réwniez art. 110
ust. 10 ustawy o pomocy spotecznej — stanowiacy podstawe praw-
na uchwaly programowej. Zgodnie z jego trescia kierownik osrod-
ka pomocy spotecznej sktada radzie gminy coroczne sprawozdanie
z dzialalnosci osrodka oraz przedstawia potrzeby w zakresie pomo-
cy spofecznej. Rada gminy, biorac pod uwagg potrzeby, o ktérych
mowa w ust. 9, opracowuje i kieruje do wdrozenia lokalne progra-
my pomocy spofecznej(art. 110 ust. 9 i ust. 10 ustawy o pomocy
spolecznej). Nalezy zauwazy¢, ze akty programowe nie posiadaja
cech, ktére umozliwityby zakwalifikowanie ich do kategorii aktéw
prawa miejscowego. Nie rozstrzygaja one o prawach i obowiazkach
podmiotéw tworzacych wspélnote samorzadowa, lecz sa aktami
kierownictwa wewngtrznego, konkretyzujacymi sposoby dziatania
gminy zmierzajace do osiagni¢cia okreslonych celéw, skierowanym
do organéw gminy oraz podporzadkowanych gminie podmiotéw.

Sa to akty o charakterze planistycznym, programowym®. Progra-
my pomocy spofecznej zatem — jako akty kierownictwa wewngtrz-
nego — nie mogg by¢ uznane za akt prawa miejscowego w rozumie-
niu art. 40 ust. 1 ustawy o samorzadzie gminnym, i z tego powodu
podlega¢ publikacji w urzgdowym publikatorze.

Organ nadzoru zauwaza przy tym, iz prawidlowa pod wzgle-
dem prawnym uchwata musi spetnia¢ niezb¢dne wymagania za-
réwno w aspekcie materialnym, jak i formalnym. Z powyzszego
wynika, ze tre$¢ uchwaty musi by¢ zgodna z przepisami prawa,
a ponadto tryb jej podjecia musi odpowiadaé okreslonym pro-
cedurom. W ramach katalogu formalnych warunkéw podjecia

“ Ibidem.
“ Wyrok Wojewédzkiego Sadu Administracyjnego w Lublinie z dnia 8 lutego
2007 roku sygn. akt II SA/Lu 25/07, Legalis.
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waznej uchwaly wyrézni¢ mozna takze prawidlowe jej wejscie
W zycie.

Organ nadzoru zauwaza, ze Rada Miejska w Czechowicach-
-Dziedzicach faktycznie nie uchwalita wlasnego programu pomocy
spofecznej, lecz przystapita do Programu ,,Opieka wytchnieniowa”
— edycja 2019 Ministerstwa Rodziny, Pracy i Polityki Spofecznej
realizowanego w ramach Solidarnosciowego Funduszu Wsparcia
Oséb Niepetnosprawnych. Tymczasem z treéci uchwaly z jednej
strony wynika, ze rada miejska miata zamiar przystapi¢ do realizacji
programu rzadowego, a z drugiej strony rada okreslita zakres przed-
miotowy i podmiotowy pomocy, zasady przyznawania pomocy, cele
programu, podmiot realizujacy program oraz zasady finansowania
programu. Jezeli wigc intencja rady bylo przystapienie do programu
rzadowego, to nie nalezalo okresla¢ elementéw tego programu, gdyz
wynikaja one bezposrednio z treéci Programu ,Opieka wytchnie-
niowa” — edycja 2019 Ministerstwa Rodziny, Pracy i Polityki Spo-
tecznej. Jezeli za$ celem rady miejskiej byto uchwalenie odr¢bnego
od rzadowego programu pomocy spolecznej, to nie nalezato przy-
stgpowac do realizacji programu rzadowego, tylko uchwali¢ wlasny
program okreslajacy wszystkie jego elementy*.

Problematyczne na tle przywolanych rozstrzygnieé wydaje si¢
umiejscowienie podejmowanych przez rady gmin aktdéw praw-
nych. W istocie bowiem, aktem prawa miejscowego organy te nie
s3 uprawnione do wprowadzania zmian w programie rzadowym,
czy tez dostosowywania go do swoich warunkéw i mozliwosci.
Ustawodawca daje tu jedynie mozliwo$¢ przystapienia do progra-
mu, w istocie poprzez zlozenie wniosku.

4 Tbidem.
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2.4. Finansowanie i tryb realizacji Programu ,Opieka
wytchnieniowa” - edycja 2019

Zrédtem finansowania Programu edycja 2019 sa srodki ujete w pla-
nie finansowym Funduszu Solidarno$ciowego na 2019 r. w kwocie
110 mln zt. Dysponentem $rodkéw Funduszu Solidarnosciowego
jest minister wlasciwy do spraw zabezpieczenia spotecznego®.

Koszty zwiazane z obstuga Programu mogg dotyczy¢ wylacznie
wydatkéw biezacych w zakresie obstugi ksiggowej, prawnej, kadro-
wej, kosztéw administracyjnych.

Srodki na realizacje Programu oraz koszty zwiazane z obstuga
Programu bedg przekazywane wojewodom przez ministra, na pod-
stawie umowy zawartej miedzy ministrem a wojewoda, a nastgp-
nie Wojewoda przekaze $rodki gminom/powiatom na podstawie
uméw w sprawie przyznania srodkéw w ramach Programu.

Realizacja Programu nast¢puje w trybie naboru wnioskéw. Na-
bér wnioskéw dokonywany jest przez wojewoddw. Wojewoda spo-
rzadza i przekazuje ministrowi listg rekomendowanych wnioskéw.
Minister weryfikuje i zatwierdza listg rekomendowanych wnioskéw.

W dalszej kolejnosci wojewoda zamieszcza listg¢ podmiotéw, ked-
rych wnioski zostaly zatwierdzone wraz z kwota przyznanych $rod-
kéw na swojej stronie internetowej oraz w Biuletynie Informadji
Publicznej. Wéjt, burmistrz, prezydent miasta/starosta moze pokry¢
koszty obstugi Programu w wysokosci faktycznie poniesionej, nie
wiccej niz 1% srodkéw przekazanych na realizacj¢ tego Programu.

W 2019 roku, zgodnie z deklaracjami MRPiPS, minister wlasciwy
do spraw zabezpieczenia spofecznego dokona ostatecznej weryfikacji
i zatwierdzenia wnioskéw ztozonych przez wojewodéw w terminie

# Odpowiedz na interpelacj¢ poselska nr 31326 w sprawie opicki wytchnienio-
wej. Odpowiadajacy: sekretarz stanu w Ministerstwie Rodziny, Pracy i Polityki
Spotecznej Kirzysztof Michatkiewicz, http://www.sejm.gov.pl/sejm8.nsf/Inter-
pelacjaTresc.xsp?key=BCSHES, dostep: 1.06.2019.
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do 31 maja 2019 r. Nastgpnie minister podpisze umowy z poszcze-
gblnymi wojewodami, ktdrzy beda zawiera¢ umowy z gminami/po-
wiatami. Zawarcie uméw z wlasciwymi gminami/powiatami nastapi
w terminie 14 dni od zatwierdzenia przez ministra listy rekomen-
dowanych wnioskéw. Program ,,Opieka wytchnieniowa”, uwzgled-
niajac powyzsze, bedzie realizowany w terminie od dnia podpisania
umoéw z whasciwymi gminami/powiatami do dnia 31 grudnia 2019 1.
i w tym terminie opiekunowie oséb niepetnosprawnych beda mogli
skorzysta¢ z ustug opieki wytchnieniowej finansowanej z Solidarno-
sciowego Funduszu Wsparcia Oséb Niepetnosprawnych®.

2.5. Opiekun osoby niesamodzielnej - formalny
i nieformalny

2.5.1. Opieka nad osobg matoletnia

Kwestie opiekuna osoby niesamodzielnej rozpatrywaé trzeba
w kontekscie tak prawnym, jak i faktycznym. Obie majq zasad-
nicze znaczenie dla uprawnien do korzystania z instytucji opieki
wytchnieniowej.

Z prawno-rodzinnego punktu widzenia, zgodnie z art. 92 Ko-
deksu rodzinnego i opickuriczego (KRO)Y, dziecko pozostaje az do
pelnoletnosci pod wiladzg rodzicielska. Wtadza ta oczywiscie ule-
ga¢ moze modyfikacjom, w wyniku sytuacji faktycznej (np. $mier¢
jednego z rodzicéw), albo w wyniku orzeczenia sadu (np. ograni-
czenie wladzy rodzicielskiej)*.

% Tbidem.
47 Kodeks rodzinny i opiekuiczy, Dz.U. 1964 Nr 9, poz. 59, t.j. Dz.U.z22019 .
poz. 2086.
# Zgodnie z art. 93 KRO:
§ 1. Wladza rodzicielska przystuguje obojgu rodzicom.
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W sytuacji braku rodzicéw badz pozbawienia obojga rodzicéw
praw, osoba matoletnia podlega pieczy zastgpczej. Zgodnie z art.
112' KRO

§ 1. Obowiazek i prawo wykonywania biezacej pieczy nad
dzieckiem:

1) umieszczonym w pieczy zastgpczej, jego wychowania i repre-
zentowania w tych sprawach, a w szczegélnosci w dochodzeniu
$wiadczen przeznaczonych na zaspokojenie jego potrzeb, nale-
za do rodziny zast¢pczej, prowadzacego rodzinny dom dziecka
albo kierujacego placéwka opiekuriczo-wychowawcza, regio-
nalna placéwka opiekuriczo-terapeutyczna lub interwencyjnym
osrodkiem preadopcyjnym;

2) pozbawionym opieki i wychowania rodzicéw, umieszczonym
w zakladzie opiekuriczo-leczniczym, w zakladzie pielegnacyj-
no-opiekuniczym lub w zakladzie rehabilitacji leczniczej, jego
wychowania i reprezentowania w tych sprawach, a w szczegdl-
nosci w dochodzeniu $wiadczen przeznaczonych na zaspokoje-
nie jego potrzeb, naleza do kierujacego odpowiednio zakladem
opiekuriczo-leczniczym, zakladem pielegnacyjno-opiekuriczym
lub zaktadem rehabilitacji leczniczej.

Pozostate obowiazki i prawa wynikajace z wladzy rodzicielskiej
naleza do rodzicéw dziecka.

§ 2. Przepisu § 1 nie stosuje si¢, jezeli sad opiekuriczy postano-
wit inaczej.

Zgodnie za$ z przepisem art. 112° piecza zastgpcza nad dziec-
kiem posiadajacym orzeczenie o niepetnosprawnosci albo orzecze-
nie o umiarkowanym lub znacznym stopniu niepetnosprawnosci
jest powierzana przede wszystkim rodzinie zastgpczej zawodowej.

§ 2. Jezeli wymaga tego dobro dziecka, sad w wyroku ustalajacym pocho-
dzenie dziecka moze orzec o zawieszeniu, ograniczeniu lub pozbawieniu wladzy
rodzicielskiej jednego lub obojga rodzicéw. Przepisy art. 107 i art. 109-111 sto-
suje si¢ odpowiednio.
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Wydaje si¢, ze w razie realizacji pieczy zastgpczej powstaje mig-
dzy opiekunem a podopiecznym wigz faktyczna i prawna, wskazu-
jaca, w sytuacji tego wymagajacej, na uprawnienie do starania si¢
o przyznanie §wiadczenia w ramach Programu.

Kolejng formg kreujaca wigz opieki formalnej jest przysposobie-
nie. Zgodnie z art. 121 KRO § 1. Przez przysposobienie powstaje
miedzy przysposabiajacym a przysposobionym taki stosunek, jak
miedzy rodzicami a dzie¢mi. § 2. Przysposobiony nabywa prawa
i obowiazki wynikajace z pokrewiefistwa w stosunku do krew-
nych przysposabiajacego. § 3. Ustaja prawa i obowiazki przyspo-
sobionego wynikajace z pokrewieristwa wzgledem jego krewnych,
jak réwniez prawa i obowiazki tych krewnych wzgledem niego.
§ 4. Skutki przysposobienia rozciagaja si¢ na zstgpnych przysposo-
bionego. Art. 123 KRO kreuje za$ mi¢dzy stronami przysposobie-
nia wi¢z taka jak wladzy rodzicielskiej®.

Wskazane tu trzy zasadnicze formy sprawowania opieki,
w oparciu o przepisy prawa rodzinnego nie wyczerpuja, jak si¢ wy-
daje, petnego katalogu opiekunéw sprawujacych opieke nad osobg
maloletnia. Sa to bowiem takze opieckunowie nieformalni: rodzen-
stwo, dziadkowie, rodzedstwo rodzicéw, powinowaci czy partne-
rzy rodzicéw badz opiekundw.

Trzeba tu wskaza¢, ze wraz z ukoriczeniem 18. roku zycia przez
osob¢ niesamodzielna wygasaja z mocy prawa opisane wyzej wigzi
i uprawnienia co do sprawowania wladzy rodzicielskiej czy opieki
nad osoba, ktéra nie bedzie podlegata ubezwtasnowolnieniu.

¥ Art. 123 KRO: § 1. Przez przysposobienie ustaje dotychczasowa wladza rodzi-
cielska lub opieka nad przysposobionym.

§ 2. Jezeli jeden z matzonkéw przysposobit dziecko drugiego matzonka, wha-
dza rodzicielska przystuguje obojgu matzonkom wspélnie.
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2.5.2. Opieka nad osobg petnoletnig

Jedynym znanym polskiemu systemowi prawnemu rozwiazaniem
pozwalajacym na wykonywanie formalnej opieki nad osoba pel-
noletnia jest ubezwlasnowolnienie, w swoich dwéch kwalifikowa-
nych formach: catkowitej i czgdciowe;j.

Zgodnie z art. 13 Kodeksu cywilnego (KC) § 1. Osoba, ktéra
ukoriczyla lat trzynascie, moze by¢ ubezwlasnowolniona catkowi-
cie, jezeli wskutek choroby psychicznej, niedorozwoju umystowe-
go albo innego rodzaju zaburzeni psychicznych, w szczeg6lnosci
pijaristwa lub narkomanii, nie jest w stanie kierowa¢ swym poste-
powaniem. § 2. Dla ubezwlasnowolnionego catkowicie ustanawia
si¢ opieke, chyba ze pozostaje on jeszcze pod wiladza rodzicielska™.
O ile przepis pozwala na wystapienie z wnioskiem o ubezwtasno-
wolnienie osoby po ukoriczeniu 13. roku zycia, to majac na uwa-
dze jednoczesne wowczas dziatanie wladzy rodzicielskiej, w prak-
tyce prawnej utarla si¢ zasada, zgodnie z ktéra z wnioskiem o ubez-
wiasnowolnienie wystepuje si¢ do sadu okregowego wiasciwego
dla miejsca zamieszkania, nie weczesniej niz na trzy miesiace przed
osiagnieciem pelnoletnosci osoby ubezwlasnowalniane;.

Zgodnie z art. 558 KPC sad, ktéry orzekt ubezwlasnowolnie-
nie, zarzadza z urzgdu przestanie sgdowi opiekuriczemu odpisu
prawomocnego postanowienia, ktérym orzekt ubezwlasnowolnie-
nie. Sad opiekuriczy ustanowi opiekuna dla ubezwlasnowolnio-
nego catkowicie pelnoletniego oraz dla ubezwlasnowolnionego
catkowicie matoletniego, kt6ry nie pozostaje pod wladza rodziciel-
ska rodzicéw i dla ktdérego nie ustanowiono opieki, ktéra zastapi-
ta wladze rodzicielska, w wypadkach przewidzianych w Tytule 11
KRO. Jezeli wzglad na dobro pozostajacego pod opieka nie stoi
temu na przeszkodzie, opiekunem ubezwlasnowolnionego catko-
wicie powinien by¢ ustanowiony przede wszystkim jego matzonek,

%0 Kodeks cywilny Dz.U. 1964 Nr 16, poz. 93 t.j. Dz.U. z 2019 r. poz. 1145.
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aw braku tegoz — jego ojciec lub matka (art. 176 KRO). Jezeli brak
tych oséb, opiekunem powinna by¢ ustanowiona osoba, o ktdrej
mowa w art. 149 § 2-3 KRO>'.

Zgodnie za$ z art. 16 KC § 1. Osoba petnoletnia moze by¢
ubezwlasnowolniona czgéciowo z powodu choroby psychicznej,
niedorozwoju umystowego albo innego rodzaju zaburzed psy-
chicznych, w szczegélnosci pijafistwa lub narkomanii, jezeli stan
tej osoby nie uzasadnia ubezwlasnowolnienia catkowitego, lecz
potrzebna jest pomoc do prowadzenia jej spraw. § 2. Dla osoby
ubezwlasnowolnionej czgsciowo ustanawia si¢ kuratele.

Zgodnie z art. 558 KPC sad, ktéry orzekt ubezwlasnowolnie-
nie, zarzadza z urzedu przestanie sadowi opiekuriczemu odpisu pra-
womocnego postanowienia, ktérym orzekl ubezwlasnowolnienie.
Sad opiekuniczy ustanawia dla ubezwlasnowolnionego cz¢sciowo
kuratora. Jezeli wzglad na dobro ubezwlasnowolnionego czgécio-
wo nie stoi temu na przeszkodzie, kuratorem ubezwlasnowolnio-
nego czg$ciowo powinien by¢ ustanowiony przede wszystkim jego
matzonek, a w braku tegoz — jego ojciec lub matka (art. 176 w zw.
z art. 178 § 2 KRO). Jedli nie jest to mozliwe, kuratorem nalezy
ustanowi¢ osobe sposréd wskazanych w art. 149 § 2-3 KRO.

Kurator osoby ubezwlasnowolnionej czgsciowo ma za zadanie
udzielanie pomocy tej osobie. Chodzi tu o wszelka pomoc w prowa-
dzeniu jej spraw (wyjasnianie, konsultacja itd.). Jest on przedstawi-
cielem ustawowym tej osoby w rozumieniu art. 17 KC, tzn. wyraza
zgode¢ na dokonywanie czynnosci prawnych przez ubezwlasnowol-
nionego. Jednak nie ma on, co do zasady, prawa reprezentowania tej
osoby. Zgodnie z art. 181 KRO kurator osoby ubezwlasnowolnione;j
czgSciowo jest powolany do jej reprezentowania i do zarzadu jej ma-
jatkiem tylko wtedy, gdy sad opiekuriczy tak postanowi’®.

1P Ksiezak, art. 13, [w:] K. Osajda (red.), Komentarz do Kodeksu cywilnego,
Warszawa 2019, Legalis.
52 Tbidem, art. 16 KC.
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Warto zwréci¢ uwage, ze ubezwlasnwolnienie ze wzgledu na
swoj cel, jakim jest pozbawienie badZ ograniczenie zdolnosci do
czynno$ci prawnych, ma charakter rozwigzania prawnego o ce-
chach szczegblnych.

Wspotczesnie, przy ugruntowanej doktrynie praw czlowieka,
opartej na poszanowaniu godnosci osoby ludzkiej, powszechnie
przyjetym w orzecznictwie standardem jest to, ze ubezwlasnowol-
nienie moze nastapi¢ tylko wtedy, gdy jest to podyktowane dobrem
osoby chorej i lezy w jej interesie, w Zadnym natomiast wypadku
nie moze wynika¢ z interesu wnioskodawcy lub innej osoby trze-
ciej. Oprécz zatem stwierdzenia, ze osoba, ktérej dotyczy wniosek
o ubezwlasnowolnienie cierpi na zaburzenia psychiczne powodu-
jace, ze nie moze kierowal swoim postgpowaniem, potrzebne jest
ustalenie i ocena, w jaki sposéb ubezwlasnowolnienie ma stuzy¢
tej osobie, jakie dzialania potrzebne do realizacji jej intereséw nie
mogg zostaé podjgte w istniejacym potozeniu prawnym, czy obec-
ny stan prawny zagraza w jaki$ konkretny sposéb jej dobru lub
wplywa negatywnie na jej interesy i czy w wyniku ubezwlasnowol-
nienia uzyska lepsza ochrong swoich débr™.

Sad Najwyzszy stoi na jasnym stanowisku co do stosowania
ubezwlasnowolnienia wyltacznie w sytuacjach w pelni uzasadnio-
nych, tj. takich, w ktérych wystepuja wszystkie przestanki i sg one
stanowcze. Orzeczenie o ubezwlasnowolnieniu catkowitym po-
winno nastgpowacé tylko wtedy, gdy ochrony interesu osoby fizycz-
nej nie da si¢ zapewni¢ w stopniu wlasciwym przy zastosowaniu
innych normatywnych instytucji ochronnych, w tym instytucji
ubezwlasnowolnienia cz¢$ciowego (art. 16 k.c.) oraz kuratora dla
osoby niepetnosprawnej (art. 183 k.r.0.)**.

%3 Zob. — postanowienie SN, Izba Cywilna z dnia 18-04-2018 IV CSK 587/17,
Legalis.
> Postanowienie SN z 6 wrze$nia 2017 r., sygn. akt I CSK 331/17, Legalis.
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W orzecznictwie mi¢dzynarodowym, majac na uwadze doktryne
praw cztowieka, takze podkresla si¢ nadzwyczajny charakter ubez-
wlasnowolnienia. I tak: w sprawie X 1Y przeciwko Chorwagji (skar-
ga Nr 5193/09) Europejski Trybunal Praw Cztowieka w wyroku
z 3 listopada 2011 r.”* podkreslit, ze zasadnym prawnie jest zapew-
nienie opieki osobom chorym i starszym lub osobom uposledzonym,
ktére nie sa w stanie dba¢ o swoje interesy. Jest to jednakze co$ zupel-
nie innego niz pozbawienie kogo$ zdolnosci do czynnosci prawnych.
Pozbawienie kogos zdolnosci do czynnosci prawnych pociaga za sobg
powazne konsekwencje. Zainteresowana osoba nie moze wéwczas
podejmowac zadnych czynnosci prawnych, a tym samym pozbawia
si¢ ja jej niezalezno$ci we wszelkich sferach prawnych.

ETPC sktania tu do refleksji nad koniecznoscia uregulowania
sytuacji prawnej os6b faktycznie sprawujacych opieke nad osoba-
mi, ktére wecale nie musza by¢ ubezwlasnowolnianie, albo nawet
nie spetniajg takich ustawowych przestanek.

Zasadnym zatem pozostaja zadania uznawania praw oséb be-
dacych opiekunami nieformalnymi, zaréwno do obejmowania ich
opieka instytucjonalna, ale takze poprzez nadawanie im upraw-
nieri do korzystania z rozwigzad wspomagajacych, na gruncie ni-
niejszego opracowania — zwlaszcza opieki wytchnieniowe;.

I tak np. w ,,Wytycznych w zakresie realizacji przedsigwzigé
w obszarze wilaczenia spolecznego i zwalczania ubdstwa z wyko-
rzystaniem $rodkéw Europejskiego Funduszu Spotecznego i Euro-
pejskiego Funduszu Rozwoju Regionalnego na lata 2014-2020”
opiekuna nieformalnego, rodzinnego nalezy definiowac jako tzw.
»opiekuna faktycznego™ .

%> Skarga Nr 5193/09 Europejski Trybunat Praw Czlowieka, wyrok z 3 listopada
2011 r. za: hetps://www.echr.coe.int/Documents/FS_Elderly_POL.pdf, dostep:
11.12.2019.

> Wytyczne w zakresie realizacji przedsigwzig¢ w obszarze wlaczenia spotecz-
nego i zwalczania ubédstwa z wykorzystaniem $rodkéw Europejskiego Fun-
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Opickun faktyczny (nieformalny) jest to ,osoba pelnoletnia
opiekujaca si¢ osoba niesamodzielng, nieb¢daca opiekunem zawo-
dowym i niepobierajaca wynagrodzenia z tytutu opieki nad osobg
niesamodzielna, najczesciej cztonek rodziny”.

Natomiast zgodnie z literatura przedmiotu, opiekun niefor-
malny to osoba, ktéra dostarcza regularnego, trwatego, fizycznego
i (lub) emocjonalnego wsparcia oraz asysty przy czynnosciach dnia
codziennego komus, kto jest fizycznie lub intelektualnie niepetno-
sprawny, psychicznie chory albo jest osoba starsza, ktérej psychofi-
zyczng kondycje mozna okresli¢ jako staba. Pojecie opiekuna nie-
formalnego jest szersze niz pojecie opiekuna rodzinnego, bowiem
obejmuje ono zaréwno rodzing, jak i sasiadéw czy przyjaciot, kes-
rzy réwniez mogg sprawowaé opieke nad osobg niepetnosprawna,
niepelnosprawnym dzieckiem czy seniorem’’.

Swoistym przyznaniem praw opieckunom oséb niesamo-
dzielnych i swoistym dostrzezeniem ich roli w systemie opieki
nad osobami niepelnosprawnymi stato si¢ orzeczenie Trybuna-
tu Konstytucyjnego z dnia 21 pazdziernika 2014 r. sygn. akt K
38/13. W wyroku tym Trybunat uznal, ze zréznicowanie prawa
do $wiadczenia pielegnacyjnego oséb sprawujacych piecz¢ nad
osoba z niepetnosprawnoscia ze wzgledu na moment powstania

duszu Spotecznego i Europejskiego Funduszu Rozwoju Regionalnego na
lata 20142020 [http://www.mr.gov.pl], za: Zatacznik nr 2 do Uchwaly nr
444/2019 Zarzadu Wojewddztwa Matopolskiego z dnia 26.03.2019 r. Re-
komendacje dla prowadzenia centréw wsparcia opiekunéw nieformalnych/
faktycznych oséb niesamodzielnych w Matopolsce, https://www.rops.krakow.
pl/pliki/PS_BA/Zal_nr_2_do_uchwaly_nr_444_z 26_marca_2019_Reko-
mendacje_centrum_wsparcia_opickunow_ZWM_zmiana_2019.pdf, dostep:
20.06.2019.

7 M. Rosochacka-Gmitrzak, Wiparcie opiekundéw nieformalnych — w strong réw-
nowagi spotecznych oczekiwai i opickuriczych mozliwosci rodzin, [w:] M. Ractaw
(red.), Publiczna troska, prywatna opieka. Spotecznosci lokalne wobec 0séb star-
szych, Warszawa 2011, s. 140.
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niepetnosprawnosci osoby podlegajacej opiece jest niezgodny
z ustawg zasadnicza’®.

Warto przywotad tu z tresci cyt. wyroku TK, ocene skutkéw
na keére wskazuje sad konstytucyjny: Skutkiem wyroku Trybu-
nalu Konstytucyjnego w odniesieniu do art. 17 ust. 1b ustawy
o $wiadczeniach rodzinnych jest stwierdzenie, ze opieckunowie
dorostych 0séb niepelnosprawnych musza by¢ przez ustawodaw-
c¢ traktowani jako podmioty nalezace do tej samej klasy. Nie
moga by¢ zatem — co do zasady — traktowani w spos6b odmien-
ny. W stanie prawnym sprzed wydania wyroku Trybunatu ich
sytuacja prawna byta zréznicowana. Zréznicowanie to byto po-
wigzane z okresleniem momentu powstania niepetnosprawnosci
osoby wymagajacej opieki, jako istotnego kryterium regulacji
prawnej. Trybunal nie podwazyt zatozenia, ze okres zycia, w kt6-
rym pojawia si¢ niepetnosprawno$¢, moze mie¢ zwiazek z ocena
posiadania przez dang osoba majatku pozwalajacego na samo-
dzielne zapewnienie sobie godziwej egzystencji. Jednak dotych-
czasowy spos6b zastosowania przez ustawodawce tego kryterium
prowadzit do arbitralnego zréznicowania w obrebie tej samej
grupy podmiotéw podobnych.

Ustawodawca zobowiazany jest precyzyjnie okresli¢ racjonalne
przestanki, od ktérych uzalezni zréznicowany poziom $§wiadczenia
dla opiekunéw dorostych oséb niepetnosprawnych. Za punkt wyj-
$cia musi jednak przyja¢ jednakowe traktowanie takich opiekunéw
niezaleznie od istniejacego juz w ustawie preferencyjnego trakto-
wania opiekunéw niepetnosprawnych dzieci.

°% Wystapienie Rzecznika Praw Obywatelskich do Prezes Rady Ministréw
w sprawie systemu wsparcia opiekunéw oséb z niepetnosprawnoscia, https://
www.rpo.gov.pl/sites/default/files/ Wyst%C4%85 pienie%20d0%20Prezes%20
Rady%20Ministr%C3%B3w%20w%20sprawie%20systemu%20wspar-
cia%200pickun%C3%B3w%200s%C3%B3b%202%20niepe%C5%82no-
sprawno%C5%9Bci%C4%85.pdf, dostep: 11.12.2018.
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Wykonanie niniejszego wyroku Trybunatu Konstytucyjnego
wymaga podjecia dziataii ustawodawczych, ktére doprowadza do
przywrécenia réwnego traktowania opiekunéw dorostych oséb
niepetnosprawnych. Trybunal nie przesadza, jaki model ustale-
nia $wiadczeni dla tych opiekunéw nalezy przyja¢. Ustawodawca
ma w tej kwestii pewien margines swobody. Powinien wszakze
uwzgledni¢ zaréwno mozliwosci finansowania $wiadczen z budze-
tu paristwa, jak i uszanowaé poprawnie nabyte prawa oséb, ktdre
korzystaja obecnie ze $wiadczelt w zaufaniu do paristwa.

Skutkiem wejscia w Zycie niniejszego wyroku nie jest ani uchyle-
nie art. 17 ust. 1b ustawy o $wiadczeniach rodzinnych, ani uchyle-
nie decyzji przyznajacych $wiadczenia, ani wykreowanie ,,prawa’ do
zadania $wiadczenia dla opiekunéw dorostych os6b niepetnospraw-
nych, jezeli niepetnosprawnos¢ podopiecznych nie powstata w okre-
sie dzieciistwa. Trybunal Konstytucyjny orzekt ostatecznie o nie-
konstytucyjnosci jedynie czgéci normy wynikajacej z art. 17 ust. 1b
ustawy o $wiadczeniach rodzinnych. Poprawienie stanu prawnego
w tym zakresie nalezy wylacznie do ustawodawcy, ktéry — biorac
pod uwagg skutki spofeczne rozstrzygnig¢ podejmowanych w bada-
nej materii — powinien tego dokona¢ bez zb¢dnej zwloki®.

Trybunat wprost wskazuje, ze ustawodawca nie moze wprowa-
dza¢ gradacji opiekunéw, tylko ze wzgledu na brak formalnych
przestanek realizacji opieki. Warto tu podnie$¢, ze ma to wazkie
znaczenie w zakresie ewentualnych uprawnied co do opieki wy-
tchnieniowej, w sytuacji np. obejmowania opieka w trybie poza
Programem rzadowym oséb do 26. roku zycia, realizowanego
w drodze odrebnych uchwat np. rad powiatu®.

¥ Wyrok TK z dnia 21 pazdziernika 2014 r. Sygn. ake K 38/13, 104/9/A/2014,
https://www.saos.org.pl/judgments/206468.

9 Przykiadem takiego rozwiazania jest przyjety przez Rade Powiatu w Krakowie
3-letni program pn. ,, Wsparcie dla 0séb niepetnosprawnych i ich rodzin w Po-
wiecie Krakowskim” realizowany przez Powiatowe Centrum Pomocy Rodzinie,
a wykonywany przez Malopolskie Hospicjum dla Dzieci, w ramach zadania
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2.6. Rodzaje podmiotéw i placowek mogacych
wykonywac ustugi z zakresu stacjonarnej opieki
wytchnieniowej

Ustawodawca nie wskazuje w zadnym z aktéw prawnych, w kt6rych
opisano opieke wytchnieniowa, zadnej dedykowanej formy osrodka
czy placéwki, ktéra miataby za gléwne zadanie wykonywanie tego
rodzaju ustug. Wydaje si¢ zatem, ze w zalozeniu ustawodawcy obo-
wigzujacy katalog ustawowy podmiotéw mogacych swiadczy¢ ustugi
w tym zakresie jest wyczerpujacy, z czym nie sposob si¢ zgodzié.

W obowiazujacym stanie prawnym brak jest jednoznacznych
przepiséw ustalajacych, jaki podmiot czy placéwka moze i w ja-
kich warunkach wykonywa¢ ustugi opieki wytchnieniowej. Po-
dobnie, wobec braku jednolitych standardéw takiej opieki, ktére
bylyby cho¢by zaleceniem badZ rekomendacja.

Wydaje si¢, ze w istniejacym stanie prawnym podmiotami
uprawnionymi do wykonywania ustug opieki wytchnieniowe;
w formie stacjonarnej sa przede wszystkim placéwki calodobowe;j
opieki, domy pomocy spolecznej, a takze hospicja stacjonarne badz
zaklady opiekuiczo-lecznicze, zaklady opieki dlugoterminowej,
a by¢ moze takze srodowiskowe domy samopomocy. Zalezne jest to
od mozliwosci kazdego z podmiotéw, warunkéw i oczywiscie oblo-
zenia kazdego z nich. Majac na uwadze $redni czas oczekiwania na
przyjecie do DPS badz ZOL, a takze placéwek $wiadczacych co do
zasady opieke dlugotrwaly, oraz konieczno$¢ zorganizowania przez
nie trybu opieki krétkoterminowej, wydaje si¢ by¢ trudnym zada-
niem, takze z uwagi na uwarunkowania logistyczne.

Rozwiazanie, ktére wydaje si¢ by¢ trafne dla $wiadczenia ustug
opieki wytchnieniowej, dajg przede wszystkim przepisy Ustawy
o pomocy spofecznej w zakresie dziatalnosci placéwek zapewnia-

zleconego w drodze konkursu ofert. https://pcpr.powiat.krakow. pl/wp-content/
uploads/2019/05/Informacja.pdf, dostep: 30.09.2019.
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jacych catodobowg opieke osobom niepetnosprawnym, przewlekle
chorym lub osobom w podesztym wieku, ktéra moze by¢ prowa-
dzona po uzyskaniu zezwolenia wojewody®'.

Placéwka catodobowej opieki prowadzona moze by¢ w formie
dziatalnosci gospodarczej, a w przypadku organizacji pozarzado-
wych takze w formie dziatalnodci statutowej. Majac na wzgledzie
zakres przedmiotowy dziatalno$ci opisany w katalogu ustawowym,
jej dziatalno$¢ wypetnia cele opieki wytchnieniowej, tak co do
sktadu zespotu realizujacego opieke, jak i zakresu czynnosci oraz
wymogdéw samego obiektu, w ktérym jest wykonywana.

Zgodnie z art. 68a UoPS podmiot prowadzacy placéwke za-
pewniajaca calodobowg opieke osobom niepetnosprawnym, prze-
wlekle chorym lub osobom w podesztym wieku jest obowigzany:
1) prowadzi¢ szczegétowa dokumentacj¢ oséb przebywajacych

w placéwee, zawierajaca:

a) umowg o $wiadczenie ustug w placdwee,

b) dane identyfikacyjne oséb przebywajacych w placéwee, takie
jak: imi¢ i nazwisko, miejsce zamieszkania, numer PESEL
lub numer dokumentu potwierdzajacego tozsamo$¢ osoby
w przypadku braku numeru PESEL,

¢) imi¢ i nazwisko opiekuna prawnego lub kuratora osoby
przebywajacej w placéwee, jezeli zostal ustanowiony,

d) informacje dotyczace stanu zdrowia osoby przebywajacej
w placéwce, w szczegélnos’ci:

— informacje o wydanych orzeczeniach,

— zalecenia lekarskie,

— ewidencj¢ przypadkéw korzystania ze $wiadczen zdro-
wotnych na terenie placéwki, ze wskazaniem daty i za-
kresu tych $wiadczeti oraz danych $wiadczeniodawcy
udzielajacego $wiadczeri zdrowotnych,

¢! Art. 67-69 Ustawy o pomocy spolecznej, stanowig zatacznik w cz¢sci II opra-
cowania.
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2)

3)

4)

— ewidencj¢ przypadkéw stosowania na terenie placéwki
przymusu bezposredniego, ze wskazaniem daty i zakresu
tego $rodka,

e) dane kontaktowe, takie jak: adres zamieszkania i numer te-
lefonu najblizszej rodziny, opiekuna prawnego lub innych
0s6b wskazanych przez osobg przebywajaca w placéwee,

f) postanowienia sadu opiekuficzego w przedmiocie udzielenia
zezwolenia na umieszczenie w placéwee — w przypadku oséb
ubezwlasnowolnionych catkowicie,

g) zaswiadczenia lekarza wskazujace zasadnos$¢ ograniczenia
osobom przebywajacym w placéwce mozliwosci samodziel-
nego opuszczania terenu placéwki,

h) ograniczenia mozliwosci samodzielnego opuszczania terenu
placéwki,

i) orzeczenia sadu opiekuriczego dotyczace ograniczenia moz-
liwoéci samodzielnego opuszczania terenu placéwki;

umie$ci¢ w widocznym miejscu na budynku, w ktérym pro-

wadzi placéwke, tablice informacyjna zawierajaca informacje

o rodzaju posiadanego zezwolenia oraz numer wpisu do reje-

stru placéwek zapewniajacych calodobows opieke osobom nie-

petnosprawnym, przewlekle chorym lub osobom w podesztym
wieku;

umiesci¢ na tablicy ogloszen znajdujacej si¢ w widocznym miej-

scu w budynku, w ktérym prowadzi placéwke, informacje do-

tyczace:

a) zakresu dziatalnoéci prowadzonej w placéwee,

b) podmiotu prowadzacego placéwke, w tym informacje o sie-
dzibie lub miejscu zamieszkania podmiotu;

do wykonywania czynnosci, o ktérych mowa w art. 68 ust. 1 pkt

1, zatrudnia¢ osoby posiadajace kwalifikacje niezbedne do wy-

konywania zawodu lekarza, pielegniarki, ratownika medycznego,

opiekuna w domu pomocy spotecznej, opickuna osoby starszej,
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asystenta osoby niepetnosprawnej, opiekunki $rodowiskowej,
opiekuna medycznego albo osoby posiadajace udokumentowa-
ne co najmniej 2-letnie doswiadczenie zawodowe polegajace na
$wiadczeniu ustug opiekuriczych osobom niepelnosprawnym,
przewlekle chorym lub osobom w podesztym wieku oraz ukon-
czone szkolenie z zakresu udzielania pierwszej pomocy;

5) zatrudniaé osoby, o ktdrych mowa w pkt 4, w wymiarze nie
mniej niz 1/3 pelnego wymiaru czasu pracy na jedna osobg
przebywajaca w placéwee, nie mniej niz w wymiarze 4,5 pel-
nego wymiaru czasu pracy, z tym, ze czas pracy osoby fizycznej
prowadzacej placéwke, spelniajacej warunki, o ktérych mowa
w pkt 4, zalicza si¢ w wymiarze 1/2 pelnego wymiaru czasu
pracy, a w przypadku prowadzenia wigcej niz jednej placéwki
zalicza si¢ w wymiarze 1/2 pelnego wymiaru czasu pracy tylko
w jednej placéwece.

Trzeba wskazaé, ze w przypadku stabilnego stanu zdrowia oso-
by obejmowanej opickg wytchnieniowa, co winno by¢ przestanka
stanowcza do zakwalifikowania pod ten rodzaj opieki, zespé6t pla-
coéwki catodobowej opieki, uzupetniony na miar¢ potrzeb o tera-
peutéw zajeciowych, pedagogdw specjalnych i innych specjalistow,
uzupetniajacych opieke codzienng — wydaje si¢ by¢ wystarczajacy
i komplementarny.

Warta uwagi pozostaje nowelizacja przepiséw UoPS wprowa-
dzajaca art. 68b% w brzmieniu: W placéwce zapewniajacej catodo-
bowg opieke osobom niepetnosprawnym, przewlekle chorym lub
osobom w podeszlym wieku moze by¢ zapewniana opieka wytacz-
nie osobom pelnoletnim.

Wskaza¢ nalezy, ze ustawodawca najpewniej zdajac sobie spra-
we z braku alternatywnych instytucji prawnych pozwalajacych na
legalne dziatanie podmiotu specjalizujacego si¢ wytacznie w opiece

62 Art. 68b dodany ustawg z dnia 19.07.2019 r. (Dz.U. z 2019 r. poz. 1690),
kt6ra weszta w zycie 1.01.2020 r.
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wytchnieniowej, nowelizujac przepis, wylaczajac z mozliwosci pro-
wadzenia dzialalnosci opiekuriczej wobec 0séb ponizej 18. roku
zycia, wylacza je poza katalog beneficjentéw pomocy, a w sytuacji
wykonawcy projektu, specjalizujacego si¢ we wsparciu dzieci i ich
rodzin — w istocie ja uniemozliwia.

Wskazaé nalezy, ze ustawodawca za uzasadnienie wprowadzo-
nej zasady podaje: W art. 1 w pkt 14 projektu ustawy dodano
nowg regulacj¢ — art. 68b zawierajaca zastrzezenie mozliwosci
$wiadczenia ustug w placéwee osobom petnoletnim. Brak wyraz-
nego zakazu przyjmowania os6b matoletnich mégt spowodowaé
tworzenie placéwek mieszanych, w ktérych przebywalyby np. nie-
pelnosprawne dzieci wspélnie z osobami starszymi.

W sytuadji, gdy istnieje potrzeba zapewnienia catodobowej opie-
ki dzieciom i mlodziezy w réznych sytuacjach zyciowych, w kt6rych
rodzice nie majg mozliwosci sprawowania bezposredniej opieki nad
dzieckiem, zastosowanie maja przepisy dotyczace pieczy zastepczej,
instytugji, ktéra whasnie do tego celu zostata powotana. W systemie
pieczy zastgpezej funkcjonujg placéwki dla dzieci niepetnospraw-
nych (placéwki opiekuniczo-wychowawcze typu specjalistyczno-te-
rapeutycznego). Ponadto w przypadku koniecznosci, na wniosek
lub za zgodg rodzicéw dziecka, mozliwe jest umieszczenie dziecka
w rodzinnej pieczy zastgpczej na podstawie umowy zawartej miedzy
rodzing zastgpcza lub prowadzacym rodzinny dom dziecka a staro-
sta wlasciwym ze wzgledu na miejsce zamieszkania tej rodziny lub
miejsce prowadzenia rodzinnego domu dziecka®.

Stanowisko powyzsze pozostaje w razacej sprzecznosci z propo-
nowanymi i wdrazanymi programami rzadowymi, gdzie w istocie
wskazuje si¢ jej cele, uznajac za wazkie i konieczne, nie wskazujac
rozwigzan prawnych umozliwiajacych ich wykonywanie, przy jed-

% Druk nr 3524, Rzadowy projekt ustawy o zmianie ustawy o pomocy spo-
tecznej oraz ustawy o ochronie zdrowia psychicznego. http://www.sejm.gov.pl/
Sejm8.nsf/druk.xsp?nr=3524, dostep: 15.01.2020.
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noczesnym wytaczaniu jedynej jak si¢ wydaje formalnej i legalnej
instytucji pozwalajacej na prowadzenie tego rodzaju dziatalnosci.

Ustawodawca ograniczajac mozliwo$¢ realizacji opieki wy-
tchnieniowej nie tworzy instytucji, w ramach ktérej podmiot two-
rzacy, czy prowadzacy, jak np. fundacja, moze w sposéb w petni
zgodny z normami przepisanymi prowadzi¢ dziatalnos$¢ polegajaca
na wykonywaniu opieki wytchnieniowe;.

Majac na wzgledzie potencjalne wskazania, ze moze to naste-
powa¢ w drodze dzialalnosci statutowej, w sposdb wyrazny nalezy
wskazad, iz majac na wzgledzie uwarunkowania odpowiedzialnosci
tak karnej, jak i cywilnej, a takze administracyjnej, byloby to dzia-
tanie co najmniej zmierzajace do ominigcia prawa, o ile niestoja-
ce w sprzecznos$ci z komentowanym przepisem UoPS. Co wigcej,
majac na wzgledzie odpowiedzialnos¢ cywilng i deliktowa, nie jest
mozliwe objecie cho¢by polisa OC dziatalnosci niebedacej oparta
na przepisach prawa, tj. bez jego konkretnej instytucji prawnoma-
terialnej.

Rozwazeniu podda¢ trzeba mozliwo$¢ tworzenia placéwki
w istocie nienazwanej, czy tez nieznanej ustawie, np. w formie
dziatalnosci statutowej organizacji pozarzadowej (stowarzyszenia
badz fundagji), jednakze z punktu widzenia bezpieczefistwa praw-
nego, tak podmiotu tworzacego, jak i samych podopiecznych —
wydaje si¢ ona watpliwa i ryzykowna.

Wobec powyzszego powstaje swoista luka prawna wytworzo-
na przez ustawodawce w zakresie realizacji opieki wytchnieniowej
w formie placéwki calodobowej opiceki dla oséb do 18. roku zy-
cia, ktéra do chwili wydania niniejszego opracowania nie zostata
uzupelniona ani zmieniona. Nalezy mie¢ nadzieje, ze rozwiazanie
takie zostanie stworzone, by w petni méc korzysta¢ z wdrazanych
programéw opieki wytchnieniowej, ale jednoczesnie w sposéb
zgodny z obowiazujacymi przepisami.



3. OPIEKA WYRECZAJACA JAKO
WSPARCIE DLA RODZINY -
ASPEKTY TERAPEUTYCZNE,
PEDAGOGICZNE | SOCJALNE

Zycz'e czlowieka jest procesem zmian. Od narodzin do smierci,
od miodosci do starosci. Cierpienie i choroba stawiajq przed
czlowiekiem zadanie przekroczenia samego siebie (...). Psychi-
ka czlowieka ma potezng moc. Ale trzeba wiedzied, gdzie sig
ta energia znajduje. Moze w rodzinie, moze w przyjazni albo
wierze, w pracy, w marzeniach? (...).

W chorobie cztowiek poznaje siebie w nowym wymiarze, w ta-
kim, jakiego dotad nie znal®.

3.1. Rodzina jako podstawowa komodrka spoteczna,
rodzaje i typy, funkcje

Rodzina, jako podstawowa komérka spoteczna
Kazda osoba zyjaca na $wiecie posiada rodzing, mniejsza badz
wigksza. Dla niektérych z nas rodzina jest w zyciu najwazniejsza,

6 B. Kromolicka (red.), Z pomocq cztowiekowi. Wsparcie i opicka w sytuacji nie-
uleczalnej choroby, Torun 2012, s. 99.
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gdzie jesteSmy w stanie zrobi¢ dla niej wszystko, a strata chociaz-
by jednego cztonka rodziny jest tragedia. Juz od poczatku $wiata
rodzina stanowita wazny aspekt w zyciu czlowieka. Rodzina juz
od dawna jest podstawowa grupa spoleczna, cztowiek kilkadziesiat
lat temu jak i teraz ma potrzeby zatozenia rodziny®. Rodzina nie
jest zjawiskiem, ktdéry pojawia si¢ i nagle znika, tylko jest instytu-
cja trwala, juz na cale zycie. Rodzina jest spolecznoscia naturalna,
kazdy cztowieka dobrowolnie wchodzi w zwiazek z druga osoba,
a nastgpnie plodzi potomstwo. To wiasnie w rodzinie cztowiek
uczy si¢ spostrzega¢ dobra ogétu, poniewaz dobro poszczegdlnego
czlonka rodziny jest dla niego najwazniejsze®. Rodzina humani-
zuje, ksztattuje cztowiek, pozwala doswiadczy¢ whasnego ,ja”. Ro-
dzina jest takze instytucjq kulturowa, poniewaz przekazuje nor-
my zachowan, dane obyczaje i kulture z pokolenia na pokolenie.
Dziecko juz od najmtodszych lat ma mozliwos¢ obcowania z kul-
turg i z tradycjami, jakie panujg w danym mie$cie badZ paristwie.
Ponadto rodzina jest grupa rozrodcza, poniewaz rodzina zapewnia
ciaglos¢ spoleczng poprzez rodzenie dzieci, a nie tylko przyjmowa-
nie cztonkéw z zewnatrz.

Definicja rodziny

Dla kazdego z nas pojecie ,rodzina” bedzie inaczej interpreto-
wane i rozumiane. Na przyktad wedtug Marii Ziemskiej,,rodzina
jest mata naturalng grupa spolteczna, w ktérej centralnymi rolami
sa role matki i ojca, stanowiacg cato$¢ wzglednie trwala, podlega-
jaca dynamicznym przeksztalceniom, oparta na zastanych trady-
cjach spotecznych, a takze nowo tworzonych wlasnych obyczaja-
ch”. Dla autorki wazna w rodzinie jest rola matki i ojca. Jézef
Rembowski natomiast w swojej definicji o rodzinie méwi: ,,rodzi-

 B. Kieres, Tylko rodzina!, Lublin 2016, s. 17-20.
% F. Adamski, Socjologia matzenistwa i rodziny, Warszawa 1984, s. 13.
67 M. Ziemska, Rodzina a osobowos¢, Warszawa 1975, s. 36.
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na jest malg oraz jednoczesnie pierwotng grupa o swoistej organi-
zacji i okreslonym ukfadzie r6l miedzy poszczegdlnymi cztonkami,
zwiazang wzajemna odpowiedzialno$cia moralna, swiadoma wia-
snej odrebnosci, majaca swe tradycje i przyzwyczajenia, zespolona
miloscia i akceptujaca si¢ nawzajem”™®.

Kolejng inng definicj¢ rodziny podaje Jézefa Bragiel, ktéra
méwi, iz pod pojeciem rodziny rozumie ona ,podstawowe, na-
turalne i pierwotne $rodowisko”®. W pedagogice niejednokrotnie
o rodzinie méwi si¢ jako o grupie. S. Kawula definiuje rodzing
jako: ,osoby powiazane najblizszym pokrewiefistwem (...) za-
mieszkujace i prowadzace z reguly wspélne gospodarstwo domo-
we”70. Jeszcze inaczej pojecie ,rodziny” definiujg socjologowie. Na
przyktad Zbigniew Tyszka uwaza, ze rodzina to: ,ustruktualizo-
wany i funkcjonalnie powigzany zbiér jednostek i specyficznych
substruktur oraz mikroelementéw spotecznych tworzacych mi-
krogrupe i zarazem instytucj¢ spoleczng powiazana wewngetrznie
wigzig”!. Definicja rodziny wedlug Z. Tyszki ma takze charakter
kulturowy. Drugi z socjologéw, Franciszek Adamski, zwraca uwa-
ge na kontakty w rodzinie oraz sposéb relagji ,,czgstych, bliskich,
bezposrednich i intymnych™?. Jak wida¢ powyzej, kazda osoba ma
swoja wlasng wizj¢ definicji rodziny. Dla mnie rodzina to przede
wszystkim grupa pierwotna, szanujaca siebie wzajemnie, dajaca
duzo milosci, empatii, zrozumienia, bliskosci, czutoéci. Z wszyst-
kich wyzej wymienionych definicji najblizej mojego serca jest defi-

%8 7. Rembowski, Wigzi uczuciowe w rodzinie, Warszawa 1972, s. 83.

9 J. Bragiel, Rodzinne i osobowosciowe wwarunkowanie sukcesu szkolnego dziecka
z rodziny rozwiedzionej, Opole 1994, s. 12.

70 S. Kawula, Diagnozowanie potrzeb opickuriczo-wychowawczgych srodowiska ro-
dzinnego, Torun 1978.

"t A. Kotlarska-Michalska, Roczniki Socjologii Rodziny, t. X, 1998, s. 77.

72T. Pilch (red.), Encyklopedia pedagogiczna XXI wieku, t. V, Warszawa 20006,
s. 312.
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nicja socjologa Franciszka Adamskiego. Podobnie jak on uwazam,
ze rodzina powinna ze sobg utrzymywac jak najczestsze kontakty,
spotyka¢ si¢ w szerokim gronie wtedy, kiedy jest to mozliwe, spe-
dza¢ duzo czasu ze soba, a przede wszystkim rozmawia¢ ze sobg
i stucha¢ si¢ nawzajem. Rodzina jest czyms picknym, co moglismy
dosta¢ od zycia.

Rodzaje i typy rodziny

Najczgéciej wyrdzniamy dwa rodzaje rodziny. Pierwsza z nich
to rodzina nuklearna’™. Jest to rodzina (mafa) dwupokoleniowa,
ktéra tworza rodzice i ich wlasne dzieci. Natomiast drugi rodzaj
rodziny to rodzina wielopokoleniowa — czyli rodzina tradycyjna.
Obejmuje ona kilka pokolen. Taki rodzaj rodziny wystepuje naj-
czgéciej na terenach wiejskich badZz na terenach stabo rozwinig-
tych. Obecnie w Polsce mozna zauwazy¢, iz dominuje u nas rodzi-
na nuklearna. Najczgéciej rodzina ma wymiar 2+1 badz 2+2, pod-
czas gdy dawniej wickszo$¢ rodzin w Polsce byla rodzing wielopo-
koleniows. Mysle, ze jednym z powodéw takiej zmiany jest péjscie
kobiet do pracy oraz fakt, ze teraz kobiety coraz pdzniej decyduja
si¢ na dziecko i najpierw robia karier¢ zawodowa, ustatkowuja si¢
finansowo i dopiero mysla o dzieciach, a czasami juz jest za pdzno
na posiadanie wielkiej rodziny. Kobiety w dzisiejszych czasach nie
chea by¢ ,kurg domowa”, siedzaca wiecznie w domu i zajmujaca
si¢ gromadka dzieci. Wiele kobiet niedtugo po urodzeniu dzieci
decyduje, ze idzie do pracy, oddajac dziecko pod opieke ztobka
badz opiekunki, babci, cioci. Uwazam, ze kiedys zalozenie rodziny
i posiadanie gromadki dzieci byto dla kazdego czyms$ oczywistym,
a teraz czasy si¢ zmienily i cz¢§¢ oséb w ogéle nie planuje dzieci,
a jesli juz — to najwyzej dwoje.

73 Co to jest rodzina?, http://www.wos.net.pl/rodizna.html, (dostep: 3.10.2018 r.).
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Oprécz rodzajéw rodziny mozemy takze wymienié¢ typy rodzi-
ny’%:

a) Rodzina matzeriska, czasami nazywana jest rodzing nuklearna,
sktada si¢ ona z me¢za i Zony i ich wlasnych dzieci, czasami moze
by¢ tylko jeden rodzic.

b) Rodzina poligamiczna wystepuje wtedy, gdy mezczyzna jest
zwigzany z kilkoma kobietami na raz. Taki typ rodziny wyste-
puje wiréd muzutmanéw i niekt6rych ludéw Afryki.

¢) Rodzina poszerzona (duza), zwana wielopokoleniowa. W jed-
nym domu zamieszkuje kilka pokoleni, uznaje model patriar-
chalny ,0jciec glowg rodziny”. Ten typ rodziny rzadko obecnie
wystgpuj¢, mozna go jeszcze spotka¢ w niektérych rejonach
krajéw Trzeciego Swiata.

Typy rodziny, jak podaje E Adamski, mozna takze podzieli¢ ze
wzgledu na $rodowisko zamieszkania oraz zrédlo utrzymania:

a) Rodzina chlopska — typ rodziny, dla ktérej gtéwnym i jedynym
srodkiem utrzymania jest gospodarstwo wiejskie. Pracuje tu
kazdy, kto jest zdolny do pracy oraz wystepuje podziat czyn-
nosci.

b) Rodzina robotnicza — dla tej rodziny Zrédlem utrzymania jest
fizyczna i cigzka pracy. Taka rodzina nie posiada wlasnego
warsztatu pracy.

¢) Rodzina inteligencka — zrédtem utrzymania jest praca umysto-
wa, udziat w kulturze, styl zycia.

d) Rodzina miejska — ze wzgledu na miejsce zamieszkania oraz
miejski styl zycia.

e) Rodzina wiejska — rodzina ta moze utrzymywac si¢ z pracy fi-
zycznej, umystowej, z gospodarstwa, ale rézni si¢ od rodziny
miejskiej miejscem zamieszkania oraz stabszym dostgpem do
kultury i organizacja wolnego czasu.

74 F. Adamski, Socjologia matzerstwa i rodziny.., op. cit., s. 48-50.
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Kazdy z przedstawionych typéw rodziny ma swoja wlasng kul-
ture i réznig si¢ wzajemnie migdzy soba.
Typy rodzin ze wzgledu na podziat wladzy wewnatrz rodziny”:
a) Rodzina matriarchalna — w domu praktycznie o wszystkich
waznych decyzjach rodziny decyduje matka i zona.
b) Rodzina patriarchalna — tu z kolei glows rodziny jak i wyzywi-
cielem jest ojciec.
¢) Rodzina partnerska — ten typ rodziny zrodzit si¢ stosunkowo
niedawno. Maz i zona dzielg si¢ obowigzkami i sa sobie réwni.

Funkgje rodziny
Kazda rodzina powinna wypetnia¢ funkeje, poniewaz pozwala-
ja one zaspokoi¢ elementarne potrzeby dziecka, jak i réwniez uczy¢
dziecko troski, odpowiedzialnosci i ksztaltowaé u niego nawyki.
Kazdy pedagog badZ socjolog wyodrebnia swéj wiasny i inny po-
dziat funkgji rodziny, jednak cel wszystkich autoréw jest taki sam
— dobro rodziny i sprawienie, aby dziecko wychowywalo si¢ w do-
brych warunkach’. Funkcje rodziny zdaniem Franciszka Adam-
skiego mozna podzieli¢ ze wzgledu rodziny jako instytucji i grupy
spolecznej, ale takze ze wzgledu trwatosci i zmiennosci rodziny.
Do funkgji instytucjonalnych traktujacych rodzing jako instytucje
spoleczna zalicza sig:
a) prokreacyjna lub biologiczna — zapewnia ciaglos¢ spoteczeni-
stwa;
b) ekonomiczna — pozwala dostarcza¢ rodzinie niezbedne srodki
finansowe i zapewnia komfort zycia;
¢) opiekuricza — ma na celu zabezpieczaé swoich cztonkéw rodzi-
ny, gcly pojawia si¢ niebezpieczel’lstwo, a sami nie sa w stanie
zaspokoi¢ swoich potrzeb;

7T. Szlendak, Socjologia rodziny: ewolucja, historia, zréznicowanie, Warszawa
2011, s. 67.
76 F. Adamski, Socjologia matzeristwa i rodziny..., op. cit., s. 50-52.
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d) socjalizacyjna — wprowadzanie cztonkéw rodziny (od momentu
urodzenia) w zycie spoleczne, przekazywanie dziedzictwa kul-
turowego, normy moralne;

e) stratyfikacyjna — gwarantuje cztonkom rodziny przynaleznos¢
do okreslonej klasy spotecznej oraz konkretny status zyciowy;

f) integracyjna — polega na kontroli zachowania poszczeg6lnych
cztonkéw rodziny, np. dorastania dzieci.

Funkcje osobowe — traktujace rodzing jak grupe spoleczna:

1) matzeniska,

2) rodzicielska,

3) braterska.

Wszystkie wyzej wymienione funkcje maja na celu zaspoka-
ja¢ potrzeby intymne malzonkéw, potrzeby kontaktu i rozmowy
rodzicéw z wlasnym dzieckiem oraz potrzeby uczuciowe rodzen-
stwa.

Natomiast podziat funkeji rodziny ze wzgledu na ich trwatos¢
i zmienno$¢ mozna podzieli¢ w nastgpujacy sposdb:

1) Funkgje istotne (pierwszorzedne) — funkgje, ktére w kazdej ro-
dzinie powinny by¢ realizowane: prokreacja, socjalizacja i funk-
c¢ja mitosci.

2) Funkgcje akcydentalne (drugorzedne) — funkgeje, bez ktérych ro-
dzina moze funkcjonowad i przy tym zbytnio nie ucierpi: eko-
nomiczna, opiekuricza, stratyfikacyjna, rekreacyjna.

Nieco inny podziat funkgji rodziny proponuje Zbigniew Tysz-
ka””, ktéry wymienia az dziesi¢¢ funkgji i faczy je w cztery grupy:
1) funkcje biopsychiczne (prokreacja, seksualna),

2) funkcje ekonomiczne (materialno-ekonomiczna, opiekunczo-
-zabezpieczajaca),

3) funkcje spoleczno-wyznaczajace (klasowa, legalizacyjno-kon-
trolna),

77 B. Krzesiniska-Zach, J. Izdebska, W. Danilewicz, Pomoc dziecku i rodzinie
w Srodowisku lokalnym, Biatystok 1995, s. 33.
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4) funkcje socjopsychologiczne (kulturalna, emocjonalno-ekspre-
syjna, rekreacyjno-towarzyska, socjalizacyjno-wychowawcza).

Z kolei Maria Ziemska wyréznia nastgpujace funkcje rodziny’®:

v’ funkcja prokreacyjna — rodzina, jako grupa spofeczna po-
wicksza si¢ dzigki funkcjom biologicznym, dostarcza nie tyl-
ko cztonkéw dla whasnej grupy, lecz dla calego spoteczenistwa,
réwnoczesnie zaspokajane s3 potrzeby seksualne meza i zony,

v’ funkcja produkcyjna — dostarcza spoteczefistwu pracowni-
kéw i przyczynia si¢ do zwigkszania twérczych i wytwér-
czych sit, wobec mozliwosci zarobkowania z reguly poza do-
mem czlonkowie rodziny mogg zaspokaja¢ swoje potrzeby
ekonomiczne — tj. potrzeby posiadania niezbednych $rod-
kéw utrzymania,

v funkcja ustugowo-opiekuricza — zapewnia wszystkim co-
dzienne ustugi (wyzywienie, czysto$¢ mieszkania, odziez,
itp.) oraz opieke tym cztonkom, ktérzy nie sa w petni samo-
dzielni z powodu wieku lub choroby, kalectwa badZ innych
przyczyn; rodzina zaspokaja zaréwno potrzeby bytowe, jak
i opiekunicze cztonkéw, potrzeby troszczenia si¢ o innych
i doznawania opieki,

v’ funkgja psychologiczna — dzigki stabilizacji, bezpieczedstwu,
mozliwosci wymiany emocjonalnej i stworzenia warunkéw
dla rozwoju osobowosci przyczynia si¢ do ich dojrzatosci
emocjonalnej i réwnowagi psychicznej”,

v’ funkcja socjalizacyjna — stosowana jest w stosunku do dzieci,
ktére dzigki zyciu w rodzinie wzrastaja w spoleczeristwo, ale
i wsp6tmatzonkéw.

Mozna by bylo dalej wymienia¢ i przedstawia¢ funkcje rodziny

widziane okiem znanych pedagogdéw i socjologéw, ale nalezy pa-
migtaé, ze kazdy podziat bedzie nieco inny od poprzedniego i nie

78T. Pilch (red.), Encyklopedia pedagogiczna XXI wicku, t. V, op. cit., s. 313.
7 Ibidem.
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ma jednego podziatu uznawanego za poprawny. Dla mnie osobi-
$cie rodzina powinna przede wszystkim spetnia¢ funkcje opiekun-
cza. Dzieci powinny czud si¢ bezpieczne w swoim wlasnym domu,
a w razie niebezpieczeristwa rodzice powinni chroni¢ swoje dzieci.
Druga wazng dla mnie pozycjg jest funkeja socjalizacyjna. Rodzice
juz od chwili urodzenia dziecka powinni przystosowywaé go do zy-
cia w spoleczeistwie, przekazywaé mu swoje poglady, normy, a co
najwazniejsze, uczy¢ obcowaé swoje dzieci z kultura: na przyklad
podczas $wiat wspélnie z dzie¢mi piec ciasteczka, ciasta, ubiera¢
choinke, $piewaé koledy. Wazne jest takze, aby w dziecku zaszcze-
pi¢ poczucie patriotyzmu lokalnego, by nie wstydzilo si¢ swojego
pochodzenia. W rodzinie przede wszystkim nie nalezy zapominad,
aby kazdego dnia swoim czlonkom wspdlnoty rodzinnej dawaé
duze fale mitosci, uczué, wsparcia i zrozumienia.

3.2. Problemy i potrzeby rodziny, w tym rodzin
z dzieckiem niepetnosprawnym lub nieuleczalnie
chorym

Zapewnienie potrzeb natury spofecznej, biologicznej oraz psy-
chicznej dziecka jest niezbednym czynnikiem wspomagajacym
jego rozwdj i funkcjonowanie. Zmieniajace si¢ przeobrazenia $ro-
dowiska rodzinnego coraz czgiciej powoduja rozklad wigzi rodzin-
nych. W dzisiejszych czasach zwiazki matzenskie zaréwno w Pol-
sce, jak tez w pozostalych krajach Europy s3 coraz mniej trwalsze.
Powodem takiego stanu rzeczy sa dwa czynniki: makrospoleczne-
-pozarodzinne uwarunkowania bytu kulturowego, spolecznego,
jak i zagrozenia o charakterze emocjonalnym oraz osobowoscio-
wym wystgpujacym w nieprawidlowym systemie zycia rodziny.
Warunkiem nietrwalych zwiazkéw matzeriskich nalezacych do
mikrogrupy spolecznej, rozwodéw mationkéw oraz rozbicia ro-
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dziny, wyplywajacych z przyczyn wewnatrzrodzinnych, zaintere-
sowaly swoja problematyka socjologéw oraz pedagogéw rodziny.
Srodowisko zewnatrzrodzinne znaczaco wplywa w sposdb posredni
i bezposredni na relacje rodzinne, kontakty spoteczne, wypetnia-
nie rél spofecznych, podziat pracy i obowiazkéw oraz na atmosfere
panujaca w rodzinie. Wspdlczesnie nastgpuje wzrost zjawiska ato-
mizagji Zycia spotecznego, polegajacy na nieswiadomym badz $wia-
domym odizolowaniu si¢ grup, jednostek spotecznych od siebie.
Kazdy cztowiek skupia si¢ na wlasnych celach zyciowych, rozwija-
niu i podnoszeniu kwalifikacji zawodowych oraz na pojawiajacych
si¢ trudnosciach dnia codziennego. Skutkiem omawianego procesu
jest wigc ograniczenie kontaktéw oraz wi¢zi migdzyludzkich, wpty-
wajacych w ten sposéb na funkcjonowanie rodziny. Pojawiajace
si¢ rozmaite problemy, dazenie oraz cele zaburzaja petnienie odpo-
wiednich funkgji przez rodzing. Rodzice skupiaj si¢ na swoich obo-
wiazkach, czesto tracg bliski kontakt ze swoim dzieckiem. Wzrost
zjawiska atomizacji w konsekwencji prowadzi do zmniejszenia si¢
relacji uczuciowych pomigdzy matzonkami. Poziom intensywnosci
nieprawidtowych wigzi matzeniskich oddziatywuje negatywnie i do-
prowadza do nietrwatosci oraz rozbicia rodziny. Wedtug Z. Tyszki
na nietrwato$¢ malzedstwa wplywa znaczaco wolnos¢ oraz samore-
alizacja jednostki ludzkiej, nie tylko w pracy zawodowej, ale takze
w innych sferach zycia. Obecnie autonomia wolnosci jednostki sta-
je si¢ coraz bardziej nieprawidlowo postrzegana oraz uzytkowana
w celu dobrowolnego postgpowania, cz¢sto nie zgadzajac si¢ z przy-
jetymi zasadami w danej grupie spolecznej. Rozwijanie si¢ wolnosci
oraz autonomizacji mozna dostrzec w zyciu rodzinnym. Matzon-
kowie maja wicksza swobod¢ decydowania o wlasnych obowiaz-
kach domowych, jak réwniez wigksza wolnos¢ dotyczaca wypelnia-
nia funkgji opiekuniczo-wychowawczej w zyciu rodziny. Z drugiej
jednak strony wolno$¢ uczuciowa moze wplywaé pozytywnie na
matzonkéw, poprzez realizowanie i dazenie do wlasnych potrzeb,
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celéw oraz aspiragji. S. Kawula wskazuje na role kultury ogélnej,
ktéra wyznacza pewne wzorce postgpowania oraz sposéb myslenia
danej zbiorowosci spotecznej. Tymczasem analiza kultury pedago-
gicznej w spoleczeristwie zaznacza, ze wigkszo$¢ rodzicéw z powodu
braku wiedzy na temat wychowania dziecka, nie tworzy w sposéb
prawidlowy cieplej i domowej atmosfery, a takze w malym stopniu
korzysta z odpowiednich metod wychowawczych. Pomimo wie-
lu wystepujacych instytugji kulturowych, placéwek oswiatowych,
to Kosciét katolicki w wigkszej mierze wyksztalca oraz propaguje
znaczenie kultury pedagogicznej, szczegdlnie wiréd miodych ludzi,
przygotowujacych si¢ do nowej roli matzonka i rodzica. Ich nie-
dojrzato$¢ spoteczna, psychiczna, zbyt wezesne zawieranie matzeni-
stwa, bez doktadnego poznania cech osobowosciowych i systemu
wartoéci partnera skutkuje nietrwaloscig i rozpadem powstajacej
rodziny. Szerokie znaczenie ma takze liberalizacja w aspektach zy-
cia spolecznego oraz spadek wartosci religijnych w zyciu cztowieka.
Konsekwencjg sa nowo powstate okolicznosci, przyczyniajace si¢ do
liberalizacji postaw i sprawowania roli spolecznej przez rodzicéw.
Srodowisko lokalne oraz ponadlokalne charakteryzuje sie zmniej-
szeniem wartosci i zachowad moralnych, etycznych, wplywajac
bezposrednio na zachowania migdzy cztonkami rodziny.

Jednym z czynnikéw przyczyniajacych si¢ do kryzysu rodziny sa
uwarunkowania ekonomiczne®. Urozmaicona sytuacja materialna
wplywa na status ekonomiczny i sytuacj¢ bytows rodziny. Rodziny
zyjace w ubdstwie, albo na poziomie minimum socjalnego nie sg
w stanie, lub s3 w matym stopniu, zaspokoi¢ podstawowe potrze-
by rodziny, takie jak: wyzywienie, ubranie, optacenie rachunkéw
domowych oraz ograniczenie uczestnictwa w zyciu kulturalnym.
Brak $rodkéw finansowych, utrudniajacy codzienne funkcjonowa-
nie dotyka cztonkéw rodziny, w szczegblnosci dzieci. Trudna sy-

8 H. Cudak, Zaburzenie struktury rodziny jako konsekwencje makrospotecznych
uwarunkowas, ,Pedagogika Rodziny” 2012, nr 2, s. 8-12.
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tuacja materialna doprowadza nawet do ograniczenia kupna pro-
duktéw spozywezych lepszej jakosci. Czgsto rodzice ograniczajg si¢
w spozywaniu positkéw, w celu odstapienia go swoim dzieciom.
Brak urozmaiconej zywnosci, niewielka ilo§¢ witamin i wartosci
odzywczych, potrzebnych do rozwoju organizmu, negatywnie od-
dziatywuje na stan zdrowia cztonkéw rodziny. Konsekwencja tego
sa zaburzenia ukladu odporno$ciowego, zwickszona podatnos¢ na
choroby, a takze zaburzenia w rozwoju intelektualnym dziecka.

Oprécz ograniczen w sferze materialnej mozna dostrzec takze
bariery w rozwijaniu si¢ jednostki. Edukacja szkolna dzieci staje
si¢ ogromnym ci¢zarem dla rodzicéw, ktérzy z powodu braku pie-
nigdzy ograniczaja uczestnictwo dziecka w zajeciach lekcyjnych,
zaprzestaja kupowania niezbednych zeszytéw i ksiazek. Mlodziez
zyjaca w rodzinach ubogich zazwyczaj nie podejmuje decyzji o roz-
poczeciu studiéw. Przyczyna tego jest brak $rodkéw pienigznych,
umozliwiajacych ksztalcenie si¢ poza miejscem zamieszkania®'. Za-
tem dzieci do$wiadczajace ubdstwa nie majg dostepu do instytucji
kulturalnych, edukacji, a takze czgsto sa wykluczone spotecznie.
Wyizolowanie dzieci ze Srodowiska réwiesniczego moze przynosi¢
wiele negatywnych konsekwencji, takich jak kradzieze, uprawianie
nierzadu oraz wzrost przestgpczosci. W Polsce ubdstwo jest pro-
cesem wieloptaszczyznowym i urozmaiconym, ze wzgledu na wy-
stepujace rodzaje, czas trwania, przyczyny oraz sposoby radzenia
sobie w sytuacji problemowe;j.

Konflikty i sytuacje kryzysowe w rodzinie prowadza do nega-
tywnych uczué¢ emocjonalnych dziecka, wrogosci i sprzyjaja ze-
rwaniu bliskich wi¢zi rodzinnych. Czeste nieporozumienia miedzy
matzonkami powodujg zaburzenia w relacji rodzic-dziecko. Rodzi-
ce, prébujac uzyskaé ze strony dziecka zrozumienie, przeciwstawia-

81 J. Matejek, K. Biatozyt, Wybrane obszary spotecznego funkcjonowania rodziny
w perspektywie bezrobocia, [w:] Praca w zyciu czlowieka i jej spoteczno-edukacyjne
uwarunkowania, J. Matejek, K. Biatozyt (red.), Krakéw 2015, s. 99-105.
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ja go przeciwko jednemu z matzonkéw, co bezposrednio wplywa
na pojawienie si¢ zachowan nerwicowych, postaw lekowych i agre-
sywnych u dziecka. Skutkiem zaburzenia rozwoju osobowoscio-
wego jest zaklcenie jego sfery poznawczej i emocjonalnej, ktéra
charakteryzuje si¢ brakiem zaufania, problemem z przystosowa-
niem si¢ do grupy spolecznej oraz trudnosciami w zachowaniu.
Konsekwencja braku pracy zarobkowej jest zubozenie si¢ rodziny,
ktéra pozwala mu na zaspokojenie niezbednych potrzeb. Pogarsza-
jaca si¢ sytuacja materialna osoby bezrobotnej wiaze si¢ z kryzysem
psychologicznym, wynikajacym z ciaglego, bezskutecznego poszu-
kiwania pracy. Faza wstrzasu oraz zalamania nast¢puje po utracie
pracy jednego z matzonkéw. Wyznacznikiem jej jest poczucie stra-
chu, obawy, odrzucenia, zwigzanego z nadchodzacy przysztoscia.
Z kolei pojawia si¢ faza nadziei oraz optymizmu, postrzegana przez
osoby bezrobotne jako stan chwilowy, polegajacy na wypoczyn-
ku i realizowaniu swoich zainteresowan. Jednak powtarzajace si¢
niepowodzenia, dotyczace znalezienia pracy doprowadzajg do fazy
pesymizmu, wskutek czego dochodzi do pogorszenia si¢ stanu psy-
chicznego i fizycznego, a czasem moze nawet prowadzi¢ do samo-
béjstw i uzaleznieri osoby bezrobotnej. Klopoty finansowe nasilaja
postawy wycofania, izolacji spolecznej, zmiany spolecznego oto-
czenia, wchodzenia w kontakty z ludZmi bezrobotnymi, a w szcze-
gblnosci z pracownikami o§rodkéw pomocy spotecznej. Skutkiem
wprowadzenia dzieci do takiego Srodowiska jest odwzorowywanie
postaw, a takze sposobu zycia rodzicéw. W wyniku bezrobocia ro-
dzina nie spetnia prawidlowo swoich funkgji. Pogorszenie si¢ relacji
rodzinnych, sytuacji materialnej, stanu zdrowia wplywa na pewne
zaburzenia i ograniczenia w dalszym rozwoju zycia dziecka. Zaklé-
cenie realizowania funkcji ekonomicznej przez rodzicéw staje si¢
najbardziej dostrzegalnym przejawem bezrobocia. Ze wzgledu na
trudng sytuacj¢ materialna, malzedstwo zazwyczaj nie podejmu-
je decyzji o poczeciu dziecka, dzigki czemu funkeja opiekuriczo-
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-wychowawcza zostaje zachwiana. Oszczgdzanie srodkéw finanso-
wych sprawia, iz rodzina nie uczestniczy w zyciu kulturalnym ani
spolecznym. Dzieci nie maja mozliwosci wyjazdéw na wycieczki
szkolne, nie sta¢ ich na kupno nowych ubraid. W wyniku ner-
wowej atmosfery rodzinnej oraz ciaglego uskarzania si¢ przez ro-
dzicéw na system panstwowy, nast¢puje pojawienie si¢ u dziecka
uczucia niezadowolenia i nieustannego oczekiwania wsparcia od
innych oséb. Problem bezrobocia ogranicza rozwijanie si¢ dziec-
ka, nalezy jednak zaznaczy¢, iz mimo braku $rodkéw finansowych,
dziecko ma réwniez mozliwos¢ ksztalcenia si¢ i rozwijania dzigki
réznym organizacjom, placéwkom i instytucjom wspomagajacym
dzieci oraz mtodziez wywodzacych si¢ ze Srodowisk wykluczonych
spolecznie. Pogarszajaca si¢ sytuacja materialna prowadzi do pod-
jecia decyzji przez rodzicéw o emigracji zarobkowej®2.
Uzaleznienia naleza do jednych z wazniejszych czynnikéw, za-
grazajacych zyciu rodzinnemu. Naduzywanie alkoholu przez jed-
nego z rodzicéw wprowadza zmiany w funkcjonowaniu calego
srodowiska rodzinnego i ich sposobéw zycia. Dzieci mieszkajace
w rodzinie z problemem alkoholowym przyjmuja odpowiednie
role. W. Sztander wyréznit pig¢ podej$é przetrwania dziecka z ro-
dzicami uzaleznionymi od alkoholu: bohater rodziny, dziecko za-
gubione, koziot ofiarny, wspomagacz oraz maskotka. Kazdy z po-
tomkdéw odgrywa odpowiednig role, potrzebng do przystosowania
si¢ w rodzinie i w spoleczenistwie. Jednakze w dorostym zyciu pro-
wadzi to do powaznych zaburzeri w petnieniu odpowiednich rél
i zadani spotecznych®. W ksigzkach naukowych mozemy odnalez¢

82 1, Swiatla, B. Ulijasz, Pomoc rodzinom w sytuacjach kryzysowych ze szczegdlnym
uwszglednieniem pracy socjalnej, [w:] E. Zdebska, B. Ulijasz (red.), Wspdtezesne
wyzwania oraz wielowymiarowos¢ edukacji i pracy, Krakéw 2014, s. 18-19.

8 J. Lukasik, P. Koperna, Socjoterapia, jako metoda pracy z dzieémi z rodzin z pro-
blemem alkoholowym, [w:] J. Matejek, N. Pikuta (red.), Wybrane zagadnienia
z pomocy i integracji spofecznej, Krakéw 2014, s. 162-163.
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fazy adaptacji do trudnej sytuacji rodziny z problemem alkoho-
lowym. Faza pierwsza polega na okazyjnym, nadmiernym piciu
alkoholu przez osobg¢ uzalezniona, jednak rodzina angazuje sig
w proby jego zapobiegania. Oznaka drugiej fazy jest wzrost napigc,
konfliktéw oraz zaburzen emocjonalnych cztonkéw rodziny. Cate
zycie rodzinne skupia si¢ wokdt naduzywania alkoholu. W kolej-
nej fazie, rodzina odizolowuje si¢ od osoby uzaleznionej, zaprze-
stajac udzielania jej pomocy. U dzieci poteguja si¢ takie cechy,
jak: agresja, brak zaufania, trudnosci w $rodowisku réwiesniczym
i prawidlowym funkcjonowaniu oraz zaburzenia w odzywianiu.
Alkoholizm nalezy wspétczesnie do probleméw spotecznych, nato-
miast jego wystgpowanie jest zazwyczaj ukrywane przez cztonkéw
rodziny dotknigtych alkoholizmem. Nast¢pstwem wystepujacych
konfliktéw moze by¢ przemoc na tle fizycznym, psychicznym, sek-
sualnym, badz werbalnym, w celu podporzadkowania sobie naj-
blizszych, przez sprawce przemocy. Zjawisko przemocy domowej
ma destrukcyjny wplyw na ksztattowanie si¢ osobowosci dziecka®.
Towarzyszy mu poczucie bycia winnym, leku, osamotnienia oraz
nieustannego niepokoju. Formuluja si¢ patologiczne postawy,
wzrost niepowodzen szkolnych, a takze problemy zdrowotne.

Przypadek cigzkiej, dlugotrwatej lub nieuleczalnej choroby
w rodzinie zmusza do konfrontacji z szeregiem trudnych proble-
méw. Sytuacja jest tym bardziej skomplikowana, ze rodzina nigdy
nie czuje si¢ przygotowana do zmagania z tematyka cierpienia bli-
skich. Kiedy choroba pojawia si¢ w rodzinie, jej czlonkowie stajg
przed koniecznoscia poradzenia sobie z wieloma nietatwymi pro-
blemami, dylematami i emocjami®.

Przewlekta choroba wywotuje w zyciu rodziny powazny kryzys.
Zmianie ulegaja zwykle system wartoéci, rytm zycia. Czlonkowie
rodziny musza poradzi¢ sobie z Igkiem, niepewnoscia, zalem, bez-

84 Tbidem, s. 20-21.
% A. Kanios, Praca socjalna z rodzing problemowq, Krakéw 2016, s. 89.

— 85—



silnodcig i przeciazeniem obowigzkami. W wielu sytuacjach spro-
stanie tym wyzwaniom przerasta mozliwosci rodziny®.

W takiej sytuacji niezbedna jest profesjonalna pomoc $wiadczo-
na przez réznych specjalistéw, w tym m.in. pedagoga, pracowni-
ka socjalnego, psychologa, asystenta rodziny, terapeuty, prawnika,
asystenta osoby niepelnosprawnej, wolontariuszy.

Tabela 1: Problemy i potrzeby rodziny z dzieckiem przewlekle,
nieuleczalnie chorym

Rodzina z dzieckiem przewlekle, nieuleczalnie chorym

Problemy Potrzeby

objecia leczeniem,

[ ]
e rchabilitacji,

Problemy zdrowotne . .

. e wsparcia emocjonalnego,
oraz ich wplyw na funk- . .
: ) . o ubezpieczenia,

cjonowanie rodziny o . S
e wzmocnienia poczucia bezpieczeristwa,
e opieki wyreczajacej.

. e wsparcia emocjonalnego,
Problemy z akceptacja . bomo hologicanet. pedasogicanei
przewleklej, nieuleczal- POIMOCY paycROTOBICENE), Peaagoglcznc).
nej choroby dziecka

i adaptacja rodziny do

tej sytuacji®’

e adaptacji do nowej, trudnej sytuacji zwia-
zanej z chorobg dziecka,
® towarzyszenia,

® uczestniczenia w grupie wsparcia.

8 Jbidem, s. 90.

8 Zwraca uwage procesualno$¢ przystosowania si¢ rodziny do choroby. W lite-
raturze przedmiotu opisano sposoby przezywania przez rodzicéw sytuagji cho-
roby dziecka, dynamike ich emocji oraz etapy przystosowania do kryzysowej
sytuacji. Wedtug W. Pileckiej przystosowanie rodziny do przewleklej choroby
u dziecka zachodzi w kilku etapach: szoku, paniki, zaprzeczania, zalu i rozpaczy
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e wsparcia psychologicznego,
Problemy emocjonalne | ® towarzyszenia,
® uczestniczenia w grupie wsparcia.

e poswiecania choremu dziecku wigkszej

iloci czasu i uwagi,

e mobilizacji cztonkéw rodziny, zrozumie-

nia i aktéw wspétdziatania,

e pomocy i wsparcia ze strony personelu

medyczno-opiekunczego (czynnosci medycz-

Problemy opiekuficze nei pielqgnacyjr.le, dbar.lie 0 hig.ien,f; dziecka,
przygotowywanie dla niego positkéw, poda-

wanie lekéw, chodzenie z dzieckiem na bada-

nia, konsultacje i zabiegi lecznicze),

e wsparcia wolontaryjnego,

e wsparcia asystenta osoby niepetnospraw-

nej, asystenta rodziny,

e opicki wytchnieniowe;.

oplakiwania utraty zdrowia dziecka oraz akceptacji i aktywnego dziatania
(W. Pilecka, Choroba przewlekta dziecka, jego rozwdj i interakcje model transakcyj-
ny, [w:] red. M. Chodkiewicz [red.], Dziecko niepetnosprawne w rodzinie. Socjali-
zacja i rehabilitacja, Lublin 1995). Mozna w tym miejscu przytoczy¢ réwniez za
A. Twardowskim (A. Twardowski, Syzuacja rodzin dzieci niepetnosprawnych, [w:]
L. Obuchowska [red.], Dziecko niepetnosprawne w rodzinie, Warszawa 1999) okre-
sy w przezyciach emocjonalnych rodzicéw po wykryciu u dzieci niepetnospraw-
nosci. Wprawdzie niepetnosprawnos¢ nie jest tozsama z choroba przewlekta, jed-
nak s3 tu istotne podobieristwa. Fazy ustalone przez Twardowskiego to: 1. Szok.
W przezyciach rodzicéw pojawia si¢ poczucie krzywdy, zal, rozpacz, ek, poczucie
beznadziejnosci i bezradnosci. 2. Kryzys emocjonalny nazywany réwniez okresem
depresji lub rozpaczy. Pojawia si¢ poczucie kleski zyciowej, osamotnienie. 3. Po-
zorne przystosowanie. Rodzice podejmuja wtedy nieracjonalne préby poradzenia
sobie z sytuacja, np. nie akceptuja i podwazaja postawiona diagnoze. 4. Konstruk-
tywne przystosowanie. Rodzice koncentrujg si¢ na racjonalnym rozpatrywaniu
zaistnialej sytuacji, pojawiaja si¢ pozytywne emocje.
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Problem z ograniczo-
nym dostgpem do
specjalistycznej opieki
medycznej i sprzetu
usprawniajacego, trud-
nosci w zaopatrywaniu
dziecka w odpowiednie
leki czy sprzet rehabili-
tacyjny

e wsparcia i pomocy ze strony instytucji
pomocy i integracji spolecznej,

® wsparcia i pomocy ze strony organizacji
pozarzadowych,

® wsparcia systemowego,

e wsparcia i pomocy specjalistéw.

Problemy w relacjach
rodzinnych

e wsparcia psychologicznego,

¢ odcigzenia w opiece nad dzieckiem,

e spedzenia czasu z m¢zem (zong)/partne-
rem (partnerka),

e spedzenia czasu z rodzedstwem chorego
dziecka,

® wsparcia rozwoju spoteczno-emocjonalne-
go zdrowego rodzefstwa.

Problemy w relacjach
spotecznych

e powrotu do zycia towarzyskiego, kontak-
téw spolecznych,
o korzystania z débr kultury.

Problem
nadopiekunczosci

e wsparcia ze strony najblizszych,

e pomocy specjalistycznej,

e uregulowania nadmiernej koncentracji
emocjonalnej rodzicéw na dziecku,

e zmiany postaw powodujacych nie-
prawidlowe pod wzgledem opiekuriczo-
-wychowawczym postgpowanie rodzicéw

z dzieckiem, w konsekwencji prowadzace do
zaburzen,

e udzialu w grupie wsparcia.
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Problem zwigzany z od-
rzuceniem dziecka

e wsparcia ze strony najblizszych,

e pomocy specjalistycznej,

e wsparcia w uporaniu si¢ z postawg od-
rzucania i unikania, z ktéra zwiazany jest
dystans emocjonalny wobec dziecka,

e zmiany postaw powodujacych nieprawi-
dlowe pod wzgledem opiekuniczo-wychowaw-
czym postgpowanie rodzicéw z dzieckiem,

w konsekwencji prowadzace do zaburzen,

¢ udziatu w grupie wsparcia.

Problemy socjalno-by-
towe

e zabezpieczenia podstawowych potrzeb
rodziny,

e wsparcia ze strony pracownika socjalnego,
e pomocy w zalatwieniu spraw urzedowych
zwiazanych z formalizacja przyznania §wiad-
czen np. z OPS, PCPR, PFRON,

e kontaktu z organizacjami pozarzadowymi,
e wsparcia, doradztwa, towarzyszenia.

Problemy zubozenia
zasobéw

e zabezpieczenia zasobéw:

» osobistych (zdrowie, energia, zdolno$¢ roz-
wigzywania probleméw, system przekonar),
» srodowiskowych (wsparcie spoteczne ro-
dziny i otoczenia).

Inny podzial:

o zabezpieczenia zasob6éw:

» fizycznych (zdrowie, energia, wytrwatosé),
» uzytkowych (pienigdze, wlasne mieszkanie),
» spotecznych (sie¢ spoleczna, systemy
wsparcia),

> psychologicznych (system przekonan,
zdolnosci rozwiazywania problemdw).

Zrédto: opracowanie wlasne.
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Przewlekla choroba dziecka jest zaburzeniem dlugotrwatym,
a czgsto nieuleczalnym. Dziecko i jego rodzina musza nauczy¢ si¢
zy¢ z choroba i z nowa rzeczywistoscia. Zidentyfikowanie proble-
moéw takiej rodziny oraz odpowiedz na jej potrzeby wiaze si¢ z ho-
listycznym spojrzeniem na rodzing, biorac pod uwage catoksztate
jej funkcjonowania i wszystkich jej cztonkéw. Stanowi to integral-
na cz¢$¢ profesjonalnego wsparcia dziecka nieuleczalnie chorego
i jego rodziny.

3.3. Sytuacja spoteczna rodzin nieuleczalnie chorych
dzieci w Polsce

Moéwiac o sytuacji rodzin nieuleczalnie chorych dzieci nalezy
zwr6cié uwage na dynamike zmian zachodzacych w niej na sku-
tek wystapienia choroby przewleklej u dziecka. Charakterystyka
reakcji rodzicow na wiadomo$é o chorobie i opis przezywanych
przez nich streséw, kryzyséw, pozwolily ukaza¢ znaczenie procesu
przystosowywania si¢ do nowej sytuacji dla dalszego zycia rodziny.

Choroby przewlekle wedlug Komisji Choréb Przewleklych
przy Swiatowej Organizacji Zdrowia, to ,wszelkie zaburzenia lub
odchylenia od normy, ktére majg jedna lub wigcej z nastepujacych
cech charakterystycznych: s3 trwale, pozostawiajg po sobie inwa-
lidztwo, spowodowane sg nieodwracalnymi zmianami patologicz-
nymi, wymagaja specjalnego postgpowania rehabilitacyjnego, albo
wedtug wszelkich oczekiwan wymaga¢ beda dlugiego okresu nad-
zoru, obserwadji czy opieki”®®. A. Stédka w Encyklopedii zdrowia za
choroby przewlekte uznaje te, ktére ,,cechuja si¢ na ogét niewiel-
kim nasileniem objawéw, jednakze czgsto prowadza do trwatych

8 E.C. Schonz, Cigzkie choroby przewlekle, [w:] J.F. Garnet, E.S. Levine (red.),
Praktyka psychologiczna w rehabilitacji inwalidéw, Warszawa 1972, s. 300.
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zmian narzadowych, moga trwa¢ nawet kilka lat, a wyzdrowienie
nie musi by¢ jednoznaczne z odzyskaniem petnej sprawnosci”.

Do najbardziej nieprzyjemnych cech choroby przewlektej, zda-

niem E. Géralczyk®, naleza:

dtugotrwato$¢ choroby i jej leczenia,

zmienny przebieg,

mozliwo$¢ pojawienia si¢ naglego pogorszenia, groznego dla
zachowania sprawnosci i samodzielnosci, a nawet bedacego za-
grozeniem dla zycia,

konieczno$¢ pobytu w szpitalach i innych o$rodkach leczni-
czych i rehabilitacyjnych,

przywigzanie do instytucji sprawujacej opieke medyczna,
cierpienia fizyczne zwigzane z chorobg i sposobami jej leczenia,
inwazyjno$¢ leczenia (operacje, kroplowki, przetoczenia krwi,
biopsje, dializy itd.),

fizyczne skutki choroby i leczenia: niepetnosprawnos¢ fizycz-
na, zmiana wygladu (niski wzrost, blado$¢, nadmierne wy-
chudzenie, otyto$¢, ltysienie, zmiany na skdrze i inne), trwale
znieksztalcenia i zeszpecenia ciala (np. blizny pooperacyjne),
uzaleznienie od aparatury medycznej i innych urzadzer (np.
dializator),

inne ucigzliwosci jak np. brak kontroli nad oddawanym mo-
czem i kalem, koniecznos¢ rygorystycznego przestrzegania diety.

Dtugotrwata choroba dziecka i proces jej leczenia naraza je na

wiele przykrych sytuacji, ktdrych czgste wystgpowanie moze by¢
przyczyna nieprawidlowosci, odchyleni lub zaburzed psychosoma-

89 A. Srédka, Patologia, [w:] W.S. Gumultka, W. Rewerski (red.), Encyklopedia
zdrowia, t. 1, Warszawa 1997, s. 288.

0 E. Géralczyk, Choroba dziecka w twoim zyciu: o dzieciach cigzko i przewlekle
chorych i ich rodzicach, Warszawa 1996.
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tycznego rozwoju. Analizujac niesprzyjajace sytuacje chorego dziec-

ka, mogace wystgpowad w procesie leczenia, A. Maciarz” podzielita

je na cztery grupy. Autorka wymienia przykre sytuacje zwigzane z:

* czynno$ciami medycznymi, zabiegami inwazyjnymi podej-
mowanymi zaréwno w fazie diagnozy, leczenia choroby oraz
usprawniania dziecka,

* zmiang warunkéw otoczenia, organizacja zycia i aktywnosci
chorego dziecka,

* niewlasciwym podejsciem do dziecka i jego choroby,

* obserwowanymi i do$wiadczanymi przez dziecko doznaniami
wynikajacymi z postgpéw leczenia (lub ich braku) oraz
ksztattowania si¢ obrazu wtasnej choroby.

Odwotujac si¢ do klasyfikacji T. Tomaszewskiego® nalezy zali-
czy¢ je do sytuagji trudnych, ktére sg wynikiem zakl6ceni sytuacji
normalnych. Dziecko dlugotrwale chore somatycznie, w przebie-
gu choroby napotyka na wszystkie rodzaje wymienianych przez
autora sytuacji trudnych: deprywacji, przeciazenia, utrudnienia,
zagrozenia oraz sytuacje konfliktowe.

Rodzina z terminalnie chorym dzieckiem na swojej drodze musi
pokonywa¢ kazdego dnia wiele przeciwnosci losu, poczynajac od
tych na poziomie zabezpieczenia finansowego. Koniecznos¢ statej
opieki nad chorym dla wigkszosci rodzin wiaze si¢ z porzuceniem
przez jedno z rodzicéw kariery zawodowej, rezygnacja z pracy i od-
daniem si¢ opiece nad dzieckiem. To rozwigzanie, bardzo czgsto
spotykane, powoduje, iz jeden z rodzicéw zaczyna oddala¢ si¢ od
»zycia rodzinnego”. Taka sytuacja moze prowadzi¢ do izolacji opie-
kuna, a razem z nim kolejnych cztonkéw rodziny, od reszt y spote-
czeistwa. Rodzicom wydaje si¢, iz musza kazda chwile spedzi¢ ze

! A. Maciarz, Psychoemocjonalne i wychowawcze problemy dzieci przewlekle cho-
rych, Krakéw 1998, s. 24.
92'T. Tomaszewski, Psychologia, Warszawa 1975, s. 31-36.
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swoim dzieckiem, aby pdzniej nie zatlowad straconego czasu. Jed-
nak dzigki postgpom medycyny chory moze przezy¢ wiele lat. Spo-
woduje to kiedys sytuacje, iz po jego odejsciu w rodzinie pojawi
si¢ pustka, spowodowana catkowitym podporzadkowaniem zycia
jednego z rodzicéw opiece nad dzieckiem. Réwniez potomek nie
bedzie mégt opusci¢ tego $wiata w spokoju, obawiajac si¢ o swoich
opiekunéw™.

Sytuacja spoleczna rodzin nieuleczalnie chorych dzieci w Polsce
nie jest tatwa. Borykaja si¢ one m.in. z problemami zdrowotnymi,
opieki na dzieckiem, finansowymi, akceptacji spolecznej, wyco-
fania si¢ z zycia spotecznego, kulturalnego, towarzyskiego. Szcze-
gélnie istotna jest dla nich opieka wyreczajaca dajaca mozliwos¢
odpoczynku i zebrania sit do dalszych dziatari.

3.4. Rodzenstwo dzieci nieuleczalnie chorych,
jako podmiot opieki wyreczajacej

Zdrowe dzieci posiadajace przewlekle chore rodzeristwo znajdujg
si¢ w niecodziennej sytuacji, innej niz ich réwiesnicy. Funkcjono-
wanie rodzeristwa dzieci nieuleczalnie chorych przektada si¢ na ich
funkcjonowanie w zyciu dorostym. Moze to mie¢ pozytywny i nega-
tywny wplyw na ich jakos¢ zycia w dorostosci. Choroba przewlekta
dziecka powoduje duze zmiany w zyciu rodzinnym, w strukturze
funkcjonowania rodziny, w realizacji zadan, czgsto jest czynnikiem
mocno stresujacym i nawet dezorganizujacym zycie domowe.
Kiedy w domu pojawia si¢ sytuacja nieuleczalnej choroby jed-
nego z dzieci, cala rodzina, w tym zdrowe rodzedstwo, zmienia
swoje funkcjonowanie. W zaleznosci od indywidualnych cech
dziecka, jego wieku, sytuacji rodzinnej czy nawet potencjalnego

% Por. ]. Aldridge, Jak 2y¢ z powaznie chorym dzieckiem, Krakéw 2008, s. 63—64.
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wsparcia kazde dziecko jako rodzenstwo moze reagowaé w indywi-

dualny, rézny sposdb.

Sq dzieci, ktére w momencie informacji o nieuleczalnej choro-
bie swojego rodzeristwa staraja sig:

o udzielaé wsparcia zaréwno rodzeristwu, jak i rodzicom,

e pomagaé w codziennych czynnosciach, okazujac samodzielno$¢,

e pomagal w opiece lub towarzyszeniu rodzedstwu, odciazajac
tym samym rodzicéw,
odciazy¢ rodzicéw z opieki nad nimi,
sta¢ na strazy dobra swojego rodzenstwa i walczy¢ o ich lepsze
funkcjonowanie, zdrowie, a nawet zycie.

Postawy te czgsto mocno obciazajag mlodego czlowieka, wply-
waja na jego doroste funkcjonowanie i postrzeganie $wiata.

Inne dzieci natomiast zareaguja zupelnie inaczej. W sytuacji
trudnej, nieuleczalnej choroby rodzeristwa moga:

o potrzebowac jeszcze wigkszego zainteresowania ze strony rodzicéw,

e natarczywie przypomina¢ o swoim funkcjonowaniu, np. po-
przez niegrzeczne zachowanie, symulowanie choréb lub pro-
blemy z nauka,

e uciecka¢ do zachowan antyspotecznych, np. spozywanie alko-
holu, palenie papieroséw, kontakt z towarzystwem starszym od
siebie, czgsto zle wplywajacym na zachowanie itp.,

® pojawi¢ si¢ zachowania regresyjne, skutkujace w przysztosci po-
wstaniem powaznych zaburzert emocjonalnych.

Opieka nad dzieckiem nieuleczalnie chorym powoduje u rodzi-
céw zmeczenie, wyczerpanie, a czasem bezradno$é. Zdarza sig, ze
rodzice chorego dziecka zapominaja o pozostatych, zdrowych dzie-
ciach, lub zwyczajnie nie majg sity na poswiecenie im dostatecznej
uwagi. Dzieci te czgsto czujg si¢ odrzucone, a nawet niekochane,
obwiniajg chore rodzeristwo o zabieranie im rodzicéw. Aby tego
unikna¢, nalezy zwracaé uwagg i zadba¢ o relacje réwniez ze zdro-
wymi dzie¢mi.
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Kilka rad dla rodzicéw nieuleczalnie chorych dzieci w opiece
nad zdrowym rodzeristwem:
e staraj si¢ po$wigcaé czas zdrowym dzieciom,
e popro$ ich o pomoc, niech czuja si¢ wazne,
o przekaz opieke nad chorym dzieckiem innemu cztonkowi ro-
dziny, a sam po$wig¢ czas zdrowemu dziecku,
przekaz opieke nad nimi innym cztonkom rodziny,
czgsto powtarzaj, jak bardzo je kochasz i jakie jest dzielne,
moéw dziecku, jak wazne jest dla ciebie,
szanuj emocje dziecka i jego czas,
badz w poblizu, jezeli ci¢ potrzebuje,
reaguj na sukcesy i porazki,
akceptuj i zaufaj,
stuchaj dziecko,
reaguj na emocje,
wlaczaj ich do codziennego zycia.
Wszystko to moze w znaczacy sposéb wplynaé na relacje mie-
dzy rodzicami a zdrowymi dzie¢mi, usprawni¢ je i stworzy¢ silne,
trwale podstawy do poradzenia sobie w trudnej sytuacji, jaka jest
choroba dziecka w rodzinie.

3.5. Rola pracownika socjalnego w opiece
wyreczajacej

Osobami, ktére zajmujg bardzo wazne miejsce w profesji pracy so-
cjalnej sg pracownicy socjalni. Krétko méwiae sg to ,wykwalifiko-
wani opiekunowie spoteczni, ktérzy pracuja z ludZmi, rozwijajac ich
mozliwosci samodzielnego dziatania na rzecz poprawy wlasnej sytu-
acji”. Osoby wykonujace ten zawdd przede wszystkim daza do po-

% K. Tomaszewska, A. Klos, Praca socjalna ..., op. cit., s. 132.
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prawy zycia 0sob, ktdre samodzielnie nie potrafig zmienic swojej zlej

sytuacji. Z powyzszej definicji réwniez wynika, ze ten zaw6d wyma-

ga odpowiednich kwalifikacji, ktére zawarte s3 w Ustawie o pomo-
cy spolecznej z dnia 12 marca 2004 roku z pdzniejszymi zmianami

w rozdziale drugim, ktdre prezentujg si¢ w niniejszy sposéb w art.

116.1. ,pracownikiem socjalnym moze by¢ osoba, ktéra spetnia co

najmniej jeden z nizej wymienionych warunkéw:

1) Posiada dyplom ukoriczenia kolegium pracownikéw stuzb spo-
lecznych;

2) Ukonczyla studia wyzsze na kierunku praca socjalna;

3) Do dnia 31 grudnia 2013 r. ukoriczyla studia wyzsze o specjal-
nosci przygotowujacej do zawodu pracownika socjalnego na jed-
nym z kierunkéw: pedagogika, pedagogika specjalna, politologia,
polityka spoteczna, psychologia, socjologia, nauki o rodzinie™”.
Zostanie zawodowym pomagaczem wymaga od oséb ukoncze-

nia studiéw wyzszych, na kedrych musi oponowa¢ nie tylko wiedze
teoretyczng, ale takze praktyczne umiejetnosci. Droga do osiagnie-
cia tego zawodu nie nalezy do tatwych, ale jesli zaangazowana oraz
pewna swojego wyboru osoba podejmuje ten trud, to okres ksztal-
cenia daje jej wiele satysfakgji i szans¢ na spetnienie zawodowe.

W zawodzie pracownika socjalnego wyréznia si¢ dwa stopnie
specjalizacji, ktére zapisane s3 w Ustawie o pomocy spolecznej
w taki o to sposdb:

L1 stopieri specjalizacji zawodowej z zakresu pracy socjalnej,
majacy na celu uzupelnienie wiedzy i doskonalenie umiejetnosci
zawodowych pracownikéw socjalnych;

II stopient specjalizacji zawodowej z zakresu pracy socjalnej, ma-
jacy na celu poglebianie wiedzy i doskonalenie umiej¢tnosci pracy
z wybranymi grupami os6b korzystajacych z pomocy spotecznej™.

%5 Art. 116, Ustawa o pomocy spolecznej z dnia 12 marca 2004 r., Dz.U. 2017
Nr 64 poz. 1769,1985.
% Jbidem.
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Przedstawione informacje ukazuja mozliwo$ci awansu pracow-
nika, jakie moze osiagnaé. To wazne dla tego zawodu, poniewaz
osoby dazace do nieustannego samorozwoju maja mozliwos¢ osia-
gniecia wyzszego szczebla kariery.

Wyksztatcenie pracownika socjalnego jest bardzo waznym
aspektem, poniewaz zawdd ten wiazg si¢ z nieustajacym kon-
taktem z drugim czlowiekiem, ktéremu musi poméc. Bez od-
powiedniej wiedzy moégltby tylko pogorszy¢ sytuacje swojego
klienta. Pracownik socjalny powinien posiada¢ takie umiejet-
nosci jak:

[.  ,Umiejetnosci metodyczne, np. obserwacja, dokonywanie
analizy, formutowanie planu pomocy;

II.  Umiejetnosci spoteczne, w ktérych znajduje si¢ miedzy in-
nymi: nawigzywanie kontaktu, rozumienie sytuacji rodziny
lub osoby;

III.  Umiejetnosci stosowania prawa, np. interpretowanie przepi-
s6w prawa i stosowania ich w praktyce;

IV.  Umiejetnosci wskazywania whasciwych instytucji, w ktérych
kompetencjach leza problemy zwiazane z pomocg spoteczng
w okreslonych przypadkach;

V. Umiej¢tnoéci menadzerskie, np. twércze rozwigzywanie pro-
bleméw spolecznych, organizowanie pracy i kierowanie ze-
spotem ludzkim;

VI. Umiej¢tnosci podejmowania decyzji i szybkiej interwengji
socjalnej;

VII. Umiej¢tno$¢ stosowania wiedzy naukowej w prakeyce;

VIII. Umiejgtnosci wykorzystania zdobyczy techniki podczas wy-
konywania pracy zawodowej™.

Pomagacz posiada szeroka game wiedzy z réznych dziedzin, aby
skutecznie reagowac na potrzeby jednostki, grupy czy srodowiska.

7 D.A. Rybczynska, B. Olszak-Krzyzanowska, Aksjologia pracy socjalnej. .., op.
cit., s. 97-99.
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Pracownik socjalny bez tak ogromnej wiedzy nie bylby w stanie
skutecznie realizowad celéw pracy socjalnej. Zawdd ten wymaga
wigc wielkiej wszechstronnosei i opanowania wiedzy niemal ze
wszystkich nauk, ktére wystepuja. Przede wszystkim osoba wyko-
nujaca ten zawod musi umieé zastosowaé swojg wiedz¢ w prak-
tyce. Profesja ta jest bardzo wymagajaca przede wszystkim z tego
wzgledu, ze pracuje si¢ w niej z ludZmi i dla ludzi.

Pracownik socjalny zobowiazany jest postgpowaé wedtug Ko-
deksu Etycznego Pracownikéw Socjalnych, ktéry obejmuje ogélna
postawe pomagacza, jego stosunek do klientéw, wspétpracowni-
kéw, pracodawcy, swojego zawodu oraz spoteczeristwa. Kodeks
Etyczny Pracownikéw Socjalnych jest wyznacznikiem codzienne-
go postgpowania wykonawcdw pracy socjalnej, ktéry zawiera zaka-
zy, nakazy oraz wartosci.

Ponizej przedstawi¢ tylko wybrane przez siebie aspekty z Ko-
deksu Etycznego Pracownikéw Socjalnych.

Ogodlne zachowanie i postgpowanie pracownika socjalnego od-
nosi si¢ do:

1. ,Stosownosci zachowania. Pracownik socjalny powinien prze-
strzega¢ wysokich standardéw osobistego postgpowania wyste-
pujac w charakterze pracownika socjalnego lub pelniac takie
obowiazki.

2. Kompetencji i rozwoju zawodowego. Obowiazkiem pra-
cownika socjalnego jest osiagnigcie i podtrzymanie bieglosci
w praktyce zawodowej i wypetnieniu funkeji zwigzanych z za-
wodem.

3. Stuzebnosci. Pracownik socjalny powinien uznaé, ze podsta-
wowym obowiazkiem zawodowym pracownika socjalnego jest
stuzenie innym.

4. Uczciwosci. Pracownik socjalny zobowiazany jest postgpowad
zgodnie z najwyzszymi standardami uczciwosci zawodowej
i bezstronnosci.
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5. Poglebiania wiedzy i prowadzenia badan. Pracownik socjalny
poglebiajac wiedzg i prowadzac badania, powinien kierowa¢ si¢
powszechnie uznanymi regutami prowadzenia badar™®.
Powyzsze wiadomosci charakteryzuja ogdlne zobowiazania po-

magacza do wszystkich aspektéw wystepujacych w jego zawodzie.

Przede wszystkim zwracaja uwagg jak bardzo odpowiedzialnym za-

wodem jest bycie pracownikiem socjalnym.

Istotng rol¢ odgrywa postawa pomagacza wobec klientéw, ktd-
ra dotyczy:

1. ,Prymatu intereséw klientéw. Pracownik socjalny jest przede
wszystkim odpowiedzialny wobec swoich klientow.

2. Prawa i przywilejéw klientéw. Pracownik socjalny zobowigzany
jest uczyni¢ wszystko, by popiera¢ maksymalne samostanowie-
nie u klientéw.

3. Poufnosci i prywatnosci. Pracownik socjalny zobowigzany jest
uszanowa¢ prywatnos¢ klientéw i traktowac jako poufne wszel-
kie informacje uzyskane w ramach swoich ustug zawodowy-
ch™.

Profesjonalista pracy socjalnej przede wszystkim powinien mo-
tywowac i wspiera¢ osoby, ktérym pomaga, a zarazem chroni¢ ich
prywatno$¢ poprzez zachowywanie tajemnicy zawodowe;.

Pracownik socjalny réwniez ma zobowiazania wobec swojego
zawodu, ktdre prezentuja si¢ w ponizszy sposdb:

1. ,Obowiazkiem pracownika socjalnego jest rzetelne wykonywa-
nie zawodu oraz poglebianie wiedzy zawodowej;

2. Obowiazkiem pracownika socjalnego jest dbatos¢ o integral-
no$¢ zawodowa i wlasciwa range zawodu™'®.

Pracownik socjalny nieustannie powinien poglebiaé swoja wie-
dzg, rozwijaé si¢ oraz poszukiwa¢ nowych, lepszych metod roz-

% J. Kwasniewski, Praca socjalna pomoc spoteczna, Katowice 1998, s. 117-118.
% Tbidem, s. 120.
1% D.A. Rybezyniska, B. Olszak-Krzyzanowska, Aksjologia pracy. .., op. cit., s. 128.
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wigzywania probleméw klientéw. Nieustajacy rozwdj zmniejsza
wystapienie wypalenia zawodowego.

Zadania pracownika socjalnego
Zadania, jakie wykonuje pracownik socjalny, znajduja si¢

w Ustawie o pomocy spolecznej z dnia 12 marca 2004 roku z péz-

niejszymi zmianami w art. 119.1., ktérymi sa:

1) Praca socjalna.

2) Dokonywanie analiz i oceny zjawisk, ktére powoduja zapotrze-
bowanie na $wiadczenia z pomocy spolecznej oraz kwalifikowa-
nie do uzyskania tych $wiadczen.

3) Udzielanie informacji, wskazéwek i pomocy w zakresie roz-
wigzywania spraw zyciowych osobom, ktére dzigki tej pomo-
cy beda zdolne samodzielnie rozwigzywaé problemy bedace
przyczyna trudnej sytuacji zyciowej; skuteczne postugiwanie si¢
przepisami prawa w realizacji tych zadan.

4) Pomoc w uzyskaniu dla oséb bedacych w trudnej sytuagji zy-
ciowej poradnictwa dotyczacego mozliwosci rozwigzywania
probleméw i udzielania pomocy przez wlasciwe instytucje pan-
stwowe, samorzadowe i organizacje pozarzadowe oraz wspiera-
nie w uzyskiwaniu pomocy.

5) Udzielanie pomocy zgodnie z zasadami etyki zawodowe;j.

6) Pobudzanie spotecznej aktywnosci i inspirowanie dziatari samo-
pomocowych w zaspokojeniu niezbednych potrzeb zyciowych
0s6b, rodzin, grup i srodowisk spotecznych.

7) Wspétpraca i wspéldziatanie z innymi specjalistami w celu
przeciwdziatania i ograniczania patologii i skutkéw negatyw-
nych zjawisk spotecznych, tagodzenie skutkéw ubdstwa.

8) Inicjonowanie nowych form pomocy osobom i rodzinom ma-
jacym trudng sytuacj¢ Zyciowg oraz inspirowanie powofania
instytucji $wiadczacych ustugi stuzace poprawie sytuacji takich
0s6b i rodzin.
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9) Wspdtuczestniczenie w inspirowaniu, opracowaniu, wdrozeniu
oraz rozwijaniu regionalnych i lokalnych programéw pomocy
spolecznej ukierunkowanych na podniesienie jakosci zycia”'?.
Powyzsza lista czynnosci, jakie wykonuje pracownik socjalny

jest ogromna. Pokazuje, jak wiele do zrobienia ma profesjonali-

sta pracy socjalnej. Jego zadania wymagaja wiele zaangazowania

i specjalistycznej wiedzy. Oprécz wymienionych zadan w zawodzie

pracownika socjalnego w codziennej pracy wynikaja réwniez inne

czynnosci, kedrymi sg migdzy innymi:

,znajomos¢ terenu dziatania oraz probleméw i potrzeb jedno-

stek, rodzin i grup spolecznych;

— projektowanie dziatan socjalnych i ich realizacja;

— profilaktyka, w tym wczesna prewencja;

— udzielanie réznych form pomocy z zastosowaniem metod pracy
socjalnej;

— prowadzenie mediacji i negocjacji w interesie klienta;

— czynny udzial w formach doskonalenia zawodowego;

— samorealizacja w zawodzie”'%%.

Innym istotnym zadaniem, jakie musi realizowa¢ profesjonal-
ny pomagacz jest prowadzenie dokumentacji. Poprzez wymie-
nione czynnosci, ktére wykonuje pracownik socjalny, potwierdza
si¢, iz bardzo waznym aspektem jest wiedza, bez ktdrej nie datby
rady wykonywa¢ tych wszystkich zadai. Zawodowy pomagacz
to bardzo odpowiedzialny i potrzebny fach. Bez cztowieka $wiat
nie funkcjonowatby sprawnie, a bez pracownika socjalnego osoby
nieradzace sobie samodzielnie nie miatyby szansy na powrét do
normalnego funkcjonowania w spoteczeristwie. Zawdd pracowni-
ka socjalnego jest trudny a zarazem pickny, dajacy wiele satysfakgji
z wykonywanych zadan.

Y Art. 119 pke 1, Ustawa o pomocy spotecznej z dnia 12 marca 2004 r., op. cit.
12 D.A. Rybezyriska, B. Olszak-Krzyzanowska, Aksjologia pracy..., op. cit,
s. 84-85.

-101 -



Pracownik socjalny szczegdlna role odgrywa w opiece wyre-

czajacej

Wsparcie pracownika jest integralna cz¢dcia w holistycznym
spojrzeniu na pomoc dziecku nieuleczalnie choremu i jego rodzi-
nie. To podstawa i warunek petnego leczenia i dobrej opieki nad
pacjentem, ktérego choroba zastaje czgsto w najmniej oczekiwa-
nym okresie jego zycia. Rola pracownika w opiece wyreczajacej
rézni si¢ od zadant wykonywanych w o$rodkach pomocy spotecz-
nej i nie polega na rozwigzywaniu probleméw spotecznych, takich
jak: alkoholizm, przestgpczo$é, narkomania czy przemoc. Rola
pracownika socjalnego skupia si¢ udzielaniu mozliwego i koniecz-
nego w danym momencie wsparcia, rozpoznawaniu i wskazywa-
niu sposobu rozwigzywania probleméw praktycznych, jak réwniez
na dziatalnoéci informacyjnej w zakresie m.in. praw i uprawnien,
ulg, przepiséw spadkowych.

Do najczgstszych zadari pracownika socjalnego w opiece wyre-
czajacej nalezy:

e udzielanie informacji w sprawie §wiadczen,

e pomoc w przygotowaniu i skompletowaniu dokumentéw ren-
towych, wnioskuje o podwyzszenie stopnia niepetnosprawnosci
z racji postepujacej choroby, czy tez o przyznanie dodatku piele-
gnacyjnego z powodu niezdolnosci do samodzielnej egzystenciji,

e wspolpraca w zatatwianiu tych wszystkich spraw z Zakladem
Ubezpieczent Spotecznych, jak réwniez z miejskim i powia-
towym zespolem do spraw orzekania o niepetnosprawnosci,
Panstwowym Funduszem Rehabilitacji Oséb Niepetnospraw-
nych,

e posredniczenie w informowaniu tych instytucji o niemoznosci
stawienia si¢ pacjenta ci¢zko chorego na badanie lekarza orzecz-
nika i w dostarczeniu brakujacych dokumentéw,

e pomoc w zakresie tworzenia pism, podan, odwotan od decyzji

ZUS-u,
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® pomoc w sytuacji, gdy pacjent nie ma prawa do otrzymywania
$wiadczen w zakresie interwencji w miejskim osrodku pomocy
spolecznej, w celu uzyskania pomocy materialnej w formie za-
sitku statego i dodatkowej pomocy celowej (np. na leki),

o kontaktu z o$rodkiem pomocy spolecznej lub powiatowym
centrum oomocy rodzinie w sprawie zorganizowania dodatko-
wej opieki wyreczajacej nad chorym w domu (ustug opiekuri-
czych), szczegblnie w godzinach pracy pozostatych cztonkéw
rodziny lub tez gdy rodzina nie radzi sobie z opieka i potrzebuje
dodatkowej pomocy,

e wspomaganie rodziny w umieszczeniu chorego dziecka w szpi-
talu/hospicjum (w sytuacji, gdy stan zdrowia dziecka si¢ pogar-
sza),

e pomoc w uzyskaniu sprzgtu rehabilitacyjnego, medycznego,
niezbednego w sytuacji pogarszajacego si¢ stanu zdrowia.

3.6. Nie porzucasz! Pomagasz! - jak rozmawia¢
zrodzinami o opiece wyreczajacej

Opicka wyreczajaca jest waznym elementem catosciowego spojrze-

nia na rodzing dziecka nieuleczalnie chorego.

Co powinna wiedzie¢ rodzina o opiece wyreczajacej, aby bez
obaw mdc z niej korzystaé:

o opicka wyreczajaca pozwala na czasowe odcigzenie od codzien-
nych obowiazkéw opiekunéw os6éb niesamodzielnych,

e stanowi konieczne i w pelni uzasadnione rozwiazanie, uzupel-
niajace zasadnicza opiek¢ domowa nad osobami niesamodziel-
nymi,

o opieka wyreczajaca to sytuacja, kiedy rodzic — niestety, czgsto
jest to samotna matka — potrzebuje kilku dni, tygodni np. na:
przywrécenie rownowagi psychicznej czy przebycie operaciji.
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e opieka wyreczajaca daje poczucie bezpieczenistwa zaréwno cho-
remu dziecku, ale przede wszystkim rodzicom, rodzinie, opie-
kunom, ktére bedzie zapewnione przez osrodek,

e zapewnienie rodzicéw/opieckunéw, iz personel medyczny bedzie
uwazny, do§wiadczony i znajacy potrzeby konkretnego dziecka,

e opieka wyreczajaca daje mozliwo$é pobytu dziecka w placéw-
ce, ale réwniez odwiedzania podopiecznego w domu w ramach
$wiadczonych ustug domowej opieki hospicyjnej.

Jak rozmawia z rodzinami o opiece wyreczajacej?
Uswiadomi¢ rodzica/opiekuna, ze:

Nie porzuca!, Nie oddaje!, Nie opuszcza!
a
Pomaga!, Daje szanse (sobie i dziecku)!, Wspiera!

Nie krzywdzi!, Nie pozbawia poczucia bezpieczeristwa!
a
Pokazuje nowe mozliwoscil,
Daje poczucie, Ze czasowo moze istnie¢ swiat dla naszego
dziecka poza domem, poza nami.

Nie pozbawia dziecka zabezpieczenia podstawowych potrzeb!
a
Pielegniarki, opiekunowie zabezpiecza je najlepiej, jak potrafig!
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Odpoczynek, relaks, kontakt z bliskimi jest warunkiem
zdrowego funkcjonowania
wiec
Rodzic/opiekun ma do tego prawo!
Skorzystaj z tego!

Rodziny, ktére korzystaly juz z opieki wyreczajacej wiedza, ze
ich pociechy sg w otoczeniu cio¢ i wujkéw — ich cérka czy syn
beda spokojni i bezpieczni. Celem tych dziatari byto zdobycie za-
ufania opiekunéw niepetnosprawnych i niesamodzielnych dzieci.
Czgsto rodzice ci cheg skorzystad z opieki wyreczajacej, ale czasami
odczuwajg niepewno$¢ i stres, zwyczajnie martwig si¢, czy posta-
pia stusznie. Dla 0s6b i instytucji $wiadczacych opieke wyreczajaca
najwazniejsze s3 powroty, zadowolenie z pobytu dzieci i efektéw
wytchnienia.

Zanim stalo si¢ drugim domem... — rodzice o Centrum Opie-

ki Wyreczajacej w Krakowie

»Czesto dzwonitam. .. Nawet po trzy, cztery ragy dziennie...”

»Ciggle myslatam o tym, zeby jadt i zeby pit... O to balam si¢
najbardziej”. — przyznaje Aldona Géra, mama Lukasza... Zwlasz-
cza, ze pobyt chlopca w Centrum Opieki Wyrgczajacej rozpoczat
si¢ od ataku padaczki i probleméw z przyjmowaniem pokarméw
i plynéw. Sytuacja zostata jednak opanowana — mimo to, pani
Aldonie trudno bylo uspokoi¢ si¢ po tym pierwszym dniu: ,,Pa-
nie pielggniarki przekonywaly mnie, ze juz bedzie dobrze... Mowi-
ty: ‘Niech sig pani nie martwi... Niech pani w kovicu odpocznie’...”
Whasnie tego... ODPOCZYNKU — mama tukasza potrzebowata
najbardziej. Dlatego zdecydowala si¢ skorzysta¢ z pomocy Cen-
trum i pozostawi¢ w nim syna na dwa tygodnie: ,,O tym osrodku

dowiedziatam si¢ przez przypadek, od kolezanki. .. ktdrej z kolei po-
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wiedziata o nim inna kolezanka. Pojawita si¢ nadzieja, bo cheielismy
i musielismy odetchngc. Eukasz wymaga, zeby ciggle cos przy nim
robic... Poza opickg, pielggnaciq i karmieniem. .. chee, Zeby caty czas
pray nim byé... na przyklad, zeby siedzie¢ 0bok i przegladac ksigzke,
albo zmienial mu pozycje — wtedy jest spokojny i zadowolony. Oczy-
wiscie nie chodzi tutaj o to, Ze on chce mojej obecnosci. .. ale najgorsze
jest to, ze tg obecnosé wymusza — krzyczqc. .. I od tego jego zachowa-
nia, od tego wymuszania potrzebowalismy odpoczqc...” Informacja
o jedynym, jak dotad w Polsce — Centrum, ktére czasowo wyrecza
rodzicéw w opiece nad dzieckiem... data nadzieje, ze to marzenie
uda si¢ spetnié... po raz pierwszy od o$miu lat, czyli od narodzin
bukasza. Chiopczyk ma mézgowe porazenie dziecigce, padaczke
i cytomegalic — zwykle jest pogodny, kontaktowy (rozumie, co
si¢ wokét niego dzieje), podtrzymywany — chodzi. Rodzice robig
wszystko, zeby da¢ mu jak najwigcej — walcza o sprawno$é syna
na tyle, na ile w jego przypadku jest ona w ogéle mozliwa... Sa
zdeterminowani i pelni optymizmu — cho¢ czasami gére bierze po
prostu zmeczenie. ..

Aldona Géra przyznaje, ze bardzo przezywata to rozstanie z Lu-
kaszem — mimo ze byta pewna, ze nikt mu krzywdy nie zrobi: ,, 77a-
[it jednak w obce miejsce. .. Myslatam o tym, jak sobie poradzi... i jak
sobie z nim poradzq... Czy bedg wiedzieli, jak do niego podejsé...
Czy bedg potrafili na przyklad nakarmié go...” Obawy doprowadzi-
ty do tego, ze pani Aldona byla gotowa zrezygnowacd z wezesniej-
szych planéw: , Mielismy jechac nad morze... a ja szukatam pen-
sjonatu blisko Krakowa. W koticu jednak zdecydowatam si¢ pozostal
przy pierwszej wersji. .. ale zanim dojechalismy nad Baltyk. .. bardzo
myslatam o Lukaszu. Dopiero gdy bylismy juz na miejscu staratam sig
odpusci¢ myslenie. .. i odpoczywad... Oczywiscie codziennie dzwoni-
tam, po trzy, cztery razy. len kontakt dawat mi spokd;”.

Rodzice zaznaczaja, ze w dniu, w ktdrym wrdcili po synka...
nie mieli juz zadnych watpliwosci, ze nie bylo powoddéw do
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zmartwien: , Byt czysty i wypachniony...” — méwi mama Lukasza
z u$miechem — ,, Byf wyciszony, spokojny, stonowany i przygladat sig
nam wwaznie... Nie bylo po nim widaé zdenerwowania”. Aldona
Géra méwi, ze zdecydowanie bedzie jeszcze chciata skorzystaé
z pomocy Centrum Opieki Wyreczajacej: ,, Polecitam juz to miej-
sce znajomym. .. Bardzo bylam zadowolona z opicki. Oczywiscie te
poczatkowe obawy i watpliwosci zwiqzane byly z tym, ze w koricu
oddajemy dziecko pod opiekg obcych 0s6b... wigc kazdy zastanawia
sig, jak to bedzie. .. Ale teraz, z czystym sumieniem zostawitabym tam
syna jeszcze raz. leraz juz bez strachu’.

W glosie mamy chtopca stycha¢ wyraing rados¢, gdy opowia-
da o wakacjach nad morzem — zaznacza, ze wreszcie udalo jej sie
odpoczaé: ,,Nabratam nowych sit i nowej checi do dziatania. .. Jak
czlowiek jest zmeczony, to nic mu si¢ nie chee. .. Trzeba sig odpowied-
nio ustawic psychicznie, zeby si¢ chcialo na nowo... Ja z usmiechem
i z takq nowq energiq wricitam do mojego dziecka...”

»~Martwilismy sig o to, jak Oliwka zareaguje i czy personel poradzi
sobie z opiekq nad nig...”

Poczatkowo jednak obawy rodzicéw dotyczyly tylko tego, czy
dziewczynka zostanie przyjeta na turnus do Centrum Opieki Wy-
reczajacej. O nowo powstatym osrodku w Krakowie dowiedzieli si¢
z Internetu — tata Oliwki przyznaje, ze po przeczytaniu artykutu. ..
wrécity marzenia o choc¢by krétkim odpoczynku: , Trzeba czasami
pobyé ze sobq. .. zajgc sig tez troche sobg i nabrad sit na kolejny rok’.

Oliwia ma trzy latka... Odkad przyszla na $wiat, jej rodzice nie
mieli takiej chwili wytchnienia. Ich céreczka ma czterokonczyno-
we porazenie dziecigce, niewydolno$¢ nerek i padaczke lekooporna
— jest dzieckiem lezacym, karmionym bezposrednio do zotadka,
wymagajacym catlodobowej opieki... Tata dziewczynki przyznaje,
Ze czasami zmeczenie jest ogromne. ..

Centrum dato nadziej¢ na upragniony wypoczynek... Jednak,
gdy Oliwka zakwalifikowata si¢ — pojawily si¢ watpliwosci: ,,Vie
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balismy sig, ze stanie jej si¢ krzywda. .. bo jakos od poczqthku mieli-
Smy zaufanie do personelu... Martwilismy si¢ o to, jak ona zareaguje
w nowym miejscu. .. ale tez o sprawy zwigzane z codziennymi czyn-
nosciami. Cérka musi by¢ co czrery godziny cewnikowana. .. zastana-
wialismy sig, czy osoby, ktdre bedgq mialy jg pod swojq opickg — bedg
sig na tym znaty...” — méwi pan Rafal, tata Oliwii.

Rodzice zdecydowali si¢ jednak sprébowaé — przyznaja, ze
z kazdym dniem stres byt coraz mniejszy: ,, Codziennie kontaktowa-
lismy si¢ z personelem. .. Dwa razy poprosilismy nawet o fotke, a gdy
zobaczylismy jq usmiechnietq na zdjeciu... to wiedzielismy juz, ze
wszystko jest dobrze”. Dziewczynka, cho¢ nie widzi — to ma bardzo
dobry stuch. Doskonale rozpoznaje glosy rodzicéw, ale w otocze-
niu obcych ludzi tez nie denerwuje si¢. Lubi towarzystwo, lubi
swiat dzwickéw i gdy wokét niej duzo si¢ dzieje — z pewnoscia
wigc... towarzystwo innych podopiecznych i wielu wolontariuszy
bardzo jej si¢ podobato.

Oliwka spedzita w Centrum prawie dwa wakacyjne tygodnie —
jej rodzice w tym czasie byli w Bieszczadach... Wrécili zadowoleni,
odprezeni i wypoczeci — widok corki ucieszyt ich: , Widac byto,
ze bylo jej dobrze w tym miejscu... Byla zadbana i zadowolona. ..
Widziatem to po jej mince. Gdy przyjechalismy to akurat spata, ale
gdy ustyszata mamyg to otworzyla oczka. Byla spokojna...” Pan Rafat
i pani Joanna majg nadzieje, ze z pomocy osrodka beda mogli sko-
rzystaé takze w przysztym roku. Przyznaja, ze bardzo brakowato
takiego wsparcia dla rodzicéw przewlekle i nieuleczalnie chorych
dzieci... i ze przydatoby si¢, aby takich miejsc byto wigcej.

3.7. Psycholog w opiece wyreczajacej - rola i zadania

Zespél opieki wyreczajacej to multiprofesjonalny zespé6t ztozony
gléwnie z lekarzy, pielegniarek, opiekunéw, rehabilitantéw, pra-
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cownikéw socjalnych i terapeutéw zajeciowych oraz psychologa.
Dzigki takiemu zespotowi mozemy holistycznie spojrzeé na rodzi-
n¢ z dzieckiem nieuleczalnie chorym, aby zaproponowac jej wspar-
cie w postaci opieki wyreczajace;.

Naczelng wartoécig dla psychologa jest dobro drugiego czto-
wieka, a w tym przypadku dobro dziecka nieuleczalnie chorego
i jego rodziny. Celem jego dzialalnosci profesjonalnej jest niesie-
nie pomocy innej osobie w rozwiazywaniu trudnosci zyciowych
i osiaganiu lepszej jakosci zycia, w tym zachgcaniu do skorzystania
z oferowanej formy wsparcia, jaka jest opieka wyreczajaca.

Do gtéwnych zadan psychologa w opiece wyreczajacej mozna

zaliczy¢:

e poprawa jakosci zycia pacjentdw, dzieci nieuleczalnie chorych
i ich rodzin,

e przeciwdziatanie spolecznemu wyizolowaniu, przygnebieniu
podopiecznych i ich rodzin,

e wspieranie i uswiadamianie, iz wytchnienie rodzica jest klu-

czowym elementem do jego sprawnej i efektywnej opieki nad

dzieckiem,

prowadzenie grup wsparcia,

wsparcie indywidualne,

pomoc w poprawie komunikacji miedzy cztonkami rodziny,

daniem mozliwosci spojrzenia na swoje zycie z dystansu, z innej

perspektywy,

o aktywizowanie rodzicéw do korzystania z zycia, pomimo cho-
roby dziecka,

praca z rodzicami nad poczuciem ich wlasnej wartosci,
pomoc w rozwiazaniu trudnosci, ktére utrudniaja funkcjono-
wanie,

e zachecanie do podtrzymywania, kontynuowania i budowania
relacji spotecznych,
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e argumentowanie waznosci relacji ze zdrowymi dzie¢mi oraz po-
zostatymi cztonkami rodziny,

e akcywizowanie do podjecia zatrudnienia, dziatari spotecznych,
aktywnosci,

e prowadzenie telefonu zaufania, forum internetowego,

e prowadzenie dialogu, towarzyszenie, wsparcie.

Pamietaj:

Rola opiekuna/opiekunki osoby ci¢zko chorej czy
niesamodzielnej jest ogromnie trudna.

Masz prawo do réznych emogji: ztosci, Igku, niepokoju.
Jezeli nie potrafisz ich udzwignag, jesli czujesz, ze cig
to przerasta — masz prawo do pomocy i wsparcia.

To nic zlego, ze sobie z czyms nie radzisz, kazdy miewa
momenty zatamania.

Pamigtaj: czas zaloby jest szczegélny. Emogje, ktére wtedy sig
pojawiajg, potrafia budzi¢ niepokdj i rodzi¢ pytania:
czy to jest normalne?

Whasnie w takich sytuacjach rola psychologa jest bezcenna.
Rola ta ma dwojakie znaczenie. Po pierwsze, to rola diagnostycz-
na, a po drugie — polega na szeroko pojgtej pomocy psychologicz-
nej. Gléwnie chodzi dzialania w zakresie wsparcia i doradztwa,
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dziatania terapeutyczne i psychoedukacyjne. Rolg psychologa jest
sposéb bezposredniego wykorzystania zdobytych przez niego in-
formacji do sformulowania zalecer. Odbiorca zalecert moze by¢
samo dziecko, a zwlaszcza jego rodzina. To wiasnie od psycholo-
ga rodzina nieuleczalnie chorego dziecka bedzie oczekiwata zro-
zumienia, wyjasnienia, wsparcia w najtrudniejszych chwilach, jak
réwniez zapewnienia, ze korzystanie z opieki wyrgczajacej stanowi
wazny aspekt funkcjonowania zaréwno dziecka, jak i calej rodziny.
Bardziej wypoczeci, korzystajacy z zycia spotecznego, kulturalne-
go, czy dzigki poswigceniu czasu zdrowym dzieciom, wspéimat-
zonkowi/partnerowi (wspétmatzonce/partnerce).

3.8. Wolontariusze w opiece wyreczajacej

»Opieka wyreczajaca ma takie zatozenie, by wspiera¢ odbudowa-

nie wi¢zi rodzinnych. Jezeli rodzice beda mogli przez dwa, trzy

tygodnie poswieci¢ swoj czas swoim zdrowym dzieciom, pojechaé
na wycieczke, odpoczad, to jest to co§ bezcennego. Byé moze to
wesprze ich w tej niewatpliwie cigzkiej misji, jaka jest opieka nad
nieuleczalnie, przewlekle chorym dzieckiem™®.

Najwazniejsze cele opieki wyreczajacej, to:

e zapewnienie rodzinom chwili wytchnienia od codziennej, trud-
nej i wyczerpujacej opieki nad chorym, by opiekunowie mogli
nabrac sit i energii na jej kontynuowanie po powrocie dziecka
do domu;

o prowadzenie opieki w sytuacji kryzysowej dla opiekunéw, jak

np. konieczno$ci poddania si¢ zabiegowi, rehabilitacji'®.

193 W. Glac, wiceprezes Matopolskiego Hospicjum dla Dzieci w Krakowie — wy-
powiedZ dla Radia Krakéw (dostep: 15.12.2016).

194 Centrum opieki wyreczajacej, htep://mhd.org.pl/centrum-opieki-wyreczaja-
cej/ (dostep: 15.02.2020).
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Wolontariat (fac. volontarus — dobrowolny) jest to dobrowolna,
bezptatna, swiadoma praca na rzecz innych. Wykracza ona poza
zwiazki rodzinne, kolezeniskie i przyjacielskie. Wolontariat to nie
tylko forma aktywnodci, ale tez zespdt wartosci, czyli specyficzne
poczucie misji'®.

Wolontariat moze petni¢ wiele funkcji. Wyrézni¢ mozna tu
funkecje!®:

e edukacyjna — uczy nowych kompetencji, daje wiedz¢ i umiejet-
nosci, zaréwno wolontariuszowi, jak i instytucji czy organizacji,
ktéra go zaprasza do wspélpracy;

e formacyjna — wychowuje, uczy wartosci, takich jak odpowie-
dzialno$¢, uczestnictwo w zyciu spotecznym, partnerstwo;

e mobilizacyjng — jest narzgdziem mobilizowania ludzi do dziata-
nia na rzecz siebie i swoich spotecznosci,

e instytucjonalng — organizacje pozarzadowe czgsto dziatajg i re-
alizujg cele spoleczne gléwnie dzigki pomocy wolontariuszy —
dzigki ich pracy i zaangazowaniu organizacja ma swojg ciaglos¢,
sens, energie do rozZwoju;

e operacyjng — wolontariusze po prostu dzialaja, wykonuja kon-
kretne prace, za ktdre nie pobieraja wynagrodzenia;

e wizerunkowa — wolontariat staje si¢ coraz bardziej popularny,
~dobrze mie¢” wolontariusza w swojej organizacji;

e integracyjng — dzigki wolontariatowi mozliwe jest budowanie
kontaktéw, relacji, wigzi migdzy ludZmi w spotecznosci.
Wolontariat nalezy rozpatrywaé w kategorii stuzby dla dobra

drugiego cztowicka, dobrowolnie ofiarowanej pracy dla najbar-

dziej potrzebujacych, czasem sposobu spedzania wolnego czasu,

a czasem w formie integracji srodowiskowej. Funkcje wolontariatu

1 K. De Walden-Gotuszko, A. Kaptacz, Pielggniarstwo w opiece paliatywnej
i hospicyjnej, Warszawa 2005/2008, s. 14-15.
19 Walontariat w bibliotece, http://bibliotekawolontariatu.pl/wp-content/uplo-
ads/wolontariat_fin.pdf, (dostgp:1.03.2020).
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zachodza na siebie, uzupetniajg si¢, s3 pewnego rodzaju ,,zmikso-
wang idea wolontariatu, przenikaja siebie nawzajem oraz powo-
duja pojawianie si¢ nowych, prowadza do rozwoju.

Do wspominanych powyzej funkeji wolontariatu warto dopi-

sa¢ jeszcze funkcje:

wspierajaca, gléwnie w trosce o drugiego cztowieka oraz w edu-
kowaniu do samodzielnego rozwiagzywania problemdw;
komunikacyjna — polegajaca na doborze odpowiednich, profe-
sjonalnych form komunikowania sig;

aktywizujaca — zaréwno wolontariusza, jak i podopiecznego;
profilaktyczng — zapobiegajaca niepozadanym stanom i zjawi-
skom;

partycypacyjna — budujaca wspdlne srodowiska, koalicje, anga-
zujacy do wspotdziatania;

kompensacyjna — wyréwnujaca braki w przestrzeni funkcjono-
wania cztowieka;

towarzyszaca — opartg o zasady kolezeristwa, przyjazni, autory-
tetu;

koncepcyjna — czyli koordynujaca oraz integrujaca interesy
i dzialalno$¢ zaréwno podopiecznego, jak i organizacji. Jest to
postrzeganie pomocy wolontaryjnej jako catosci;

rozwojowq — dajaca mozliwosci rozwoju wolontariuszowi i jego
podopiecznemu dzi¢ki wzajemnej relacji, uczeniu sig¢ od siebie
nawzajem, wspSlnym przezywaniu momentéw szczgsliwych,
ale i trudnych!'?”.

Wolontariusze w opiece wyrgczajacej
Wolontariat w opiece wyreczajacej wymaga od wolontariusza

szczegblnego przygotowania i predyspozycji. Polega gtéwnie na
wsparciu rodzicéw/opiekunéw dzieci nieuleczalnie chorych, nie-

Y7 E. Zdebska, Wolontariat w opiece hospicyjnej nad dzieckiem, Krakéw 2016,
s. 60.
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petnosprawnych, zaleznych. Wsparcie to polega na towarzyszeniu

dziecku, aby rodzic w tym czasie mégt odpoczaé, skorzystaé z cza-

su i zrealizowa¢ zadania, na ktére wezesniej nie byto mozliwosci,
wsparciu personelu przy pielegnacji chorych dzieci, wspélnym
spedzaniu czasu, towarzyszeniu, rozmowie.

Kazdy wolontariusz musi w swojej pracy przestrzega¢ kilku naj-
wazniejszych zasad, do ktdrych zalicza sig:

e obowiazek poszanowania praw podopiecznych i ich rodzin,

e obowiazek zachowania w tajemnicy informacji stanowiacych
tajemnicg instytucji, a w szczegdlnosci informacji dotyczacych
pacjentéw i ich rodzin,

e obowiazek nalezytego wykonywania przyjetych przez wolonta-
riusza zobowiazani'%.

Gl6éwne funkcje wolontariusza w opiece wyreczajacej to funkeje
opiekuricze i animacyjne wobec podopiecznych/dzieci, co istotnie
uzupelnia zakres $wiadczonej opieki wyreczajacej.

Zadania wolontariusza w opiece wyreczajacej

Opiceka wyreczajaca stanowi nowoczesna forme realizacji wspar-
cia przez profesjonalny podmiot na rzecz rodziny dziecka przewle-
kle i nieuleczalnie chorego. Celem opieki wyreczajacej (eng. respi-
te care), znanego i powszechnego w krajach Europy Zachodniej
modelu, jest czasowe odciazenie rodziny od obowiazku codzienne;j
opieki nad chorym dzieckiem.

Zadania wolontariusza w opiece wyreczajacej s rozne i stano-
wig uzupelnienie cato$ciowej opieki nad dzieémi i ich rodzinami,
jak rowniez stanowia wazny element wplywajacy na wytchnienie
opiekunéw w trakeie opieki nad chorym dzieckiem.

Zadania wolontariusza w opiece wyreczajacej:

198 B. Koztowska, L. Pawlowski, Prawa i obowiqzki w wolontariacie hospicyjnym,
[w:] P. Krakowiak, A. Modliniska (red.), Podrecznik wolontariusza hospicyjnego,
Gdarsk 2009, s. 82.
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zabawy i rozmowy z chorymi dzie¢mi,

opieka nad dzie¢mi, towarzyszenie im w trakcie, gdy rodzice/
opiekunowie realizuja swoje zadania,

animacja czasu wolnego,

towarzyszenie w rehabilitacji,

towarzyszenie choremu w zajeciach dziennych,

towarzyszenie podczas spacerdw,

wypelnianie czasu rozmowsg i zajeciami manualnymi, niekiedy
wspolna modlitwa,

uczestniczenie w pielegnacji pacjentéw (np. pomoc w wykona-
niu toalety, podczas spozywania positkéw),

wspdlpraca z opickunami w zakresie, ktéry beda generowaly
potrzeby opieki wyreczajacej,

pomoc rodzenistwu chorego dziecka, np. udzielajac korepetycji
czy zapewniajac opieke.

Jezeli opieka wyreczajaca $wiadczona jest w instytucji, dodatko-

wo zadania wolontariusza mogg polega¢ na:

pomocy w dziataniach administracyjnych — drukowanie ma-
teriatéw, przygotowywanie wzoréw dokumentéw w celu przy-
spieszenia poradnictwa;

wspieraniu personelu w codziennych czynnosciach.

Ponadto wolontariusze, bedacy profesjonalistami (prawnicy,

psychologowie), uzupetnia¢ mogg dziatania poradnicze wspierajac,
pomagajac w tym zakresie zatrudnionym osobom.

Wolontariat w opiece wyreczajacej ma dawad wsparcie
i wytchnienie dla opiekunéw.

To niesienie radosci i umiechu nieuleczalnie chorym dzieciom,

a dla ich rodzin wsparcie w trudnych chwilach.
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To rézne formy wsparcia i pomocy rodzinom, ktére
zdecydujg si¢ na opieke wyreczajaca.

Wolontariat w opiece wyreczajacej moze organizowaé
korepetycje dla rodzeristwa, wspélne wyjazdy, wyjscia do kina
czy wydarzenia sportowe.

Wolontariat w opiece wyreczajacej to pomoc radosnych
ludzi, posiadajacych rézne kompetencje, umiejetnosci
i doéwiadczenie.



4. STANDARDY OPIEKI WYRECZAJACE)
(WYTCHNIENIOWEJ) CENTRUM OPIEKI
WYRECZAJACEJ DLA PRZEWLEKLE

I NIEULECZALNIE CHORYCH DZIECI
IM. HANNY CHRZANOWSKIE)J

W KRAKOWIE

4.1. 0 osrodku

Centrum Opieki Wyreczajacej dla Przewlekle i Nieuleczalnie Cho-
rych Dzieci jest unikalnym osrodkiem, ktérego celem dziatalnosci
jest zapewnienie najlepszej, kompleksowej opieki dla dzieci, przy
jednoczesnym, czasowym odcigzeniu ich rodziny.

Patronka Centrum jest Hanna Chrzanowska — krakowska pie-
legniarka i prekursorka pomocy obtoznie chorym w domach, ini-
cjatorka pierwszych form opieki wyreczajacej.

Zostalo utworzone i prowadzone jest przez Fundacj¢ Matopol-
skie Hospicjum dla Dzieci, a jego dziatalno$¢ stanowi jeden z ce-
16w dziatalnosci statutowe;.

Z pobytu w Centrum, ktéry moze trwaé ok. 14 dni, mogg
skorzysta¢ raz w roku nieuleczalnie i przewlekle chore dzieci oraz
mtodzi dorosli, po uprzednim zakwalifikowaniu przez nasz zespét
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medyczny. Centrum zapewnia opieke pomocnicza wobec opieki
domowe;j.

Turnusy organizowane sa w formie catodobowej lub dzienne;j.

Turnusy dzienne odbywaja si¢ przez caly tydzien, w godz.
8.00-18.00.

Najwazniejsze cele opieki wyreczajacej to: zapewnienie chwi-
li wytchnienia rodzinom od codziennej, trudnej i wyczerpujacej
opieki nad chorym, by mogli nabra¢ sit i energii na jej kontynu-
owanie po powrocie dziecka do domu oraz prowadzenie opieki
w sytuacji kryzysowej dla opiekundw, jak np. koniecznosci podda-
nia si¢ zabiegowi, rehabilitacji.

Opieka wyreczajaca ma charakter stacjonarny.

Dotad Zrédtem finansowania organizowanych turnuséw opieki
wyreczajacej byly fundusze powierzane w formie grantéw m.in. od
The Velux Foundations, a takze z projektu pt. Rozszerzenie oferty
ustug Centrum Wsparcia Opiekunéw Oséb Niesamodzielnych Ma-
topolskiego Hospicjum dla Dzieci w Krakowie wspétfinansowany
w ramach Matopolskiego Regionalnego Programu Operacyjnego.

Centrum organizuje takze turnusy opieki wytchnieniowej w ra-
mach zadania zleconego w drodze konkursu przez powiat krakow-
ski w ramach 3-letniego programu pn. ,Wsparcie dla oséb niepet-
nosprawnych i ich rodzin w Powiecie Krakowskim”, realizowanego
przez Powiatowe Centrum Pomocy Rodzinie w Krakowie.

4.2. Warunki przyjecia podopiecznego

Opicka Centrum Opieki Wyreczajacej dla Przewlekle i Nieule-
czalnie Chorych Dzieci im. Hanny Chrzanowskiej w Krakowie
obejmowane s3 osoby spetniajace wszystkie nastgpujace warunki,
zalezne od wykonywanego zadania, z ktérego opieka moze by¢ fi-
nansowana.
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. Wiek: do 26. roku zycia lub inny zgodny z wytycznymi progra-
méw, w ramach ktérych organizowana jest opieka wytchnie-
niowa.

. Przewlekla i nieuleczalna w $wietle wspélczesnej wiedzy me-
dycznej choroba, kwalifikujaca si¢ do opieki prowadzonej przez
hospicjum domowe dla dzieci, zgodna np. z wykazem zamiesz-
czonym w Zataczniku do rozporzadzenia ministra zdrowia
z dnia 29 sierpnia 2009 r'%, oraz inne rozpoznania, zgodne
z wytycznymi programéw, w ramach ktérych organizowana jest
opieka wytchnieniowa.

. Zaswiadczenie o stabilnym stanie zdrowia podopiecznego wy-
stawione przez lekarza podstawowej opieki zdrowotnej lub in-
nego lekarza prowadzacego, przestane najpézniej na 3 dni przed
przyjeciem podopiecznego. Jest to wymdg konieczny, wobec
czysto opiekuriczej, a nie leczniczej funkcji osrodka. Warun-
kiem pozytywnej kwalifikacji podopiecznego do objecia opieka
jest zawsze ustabilizowany stan zdrowia.

. Wypelniona i podpisana ankieta kwalifikacyjna przestana nie
pozniej niz 30 dni przed oczekiwanym przyjeciem pod opieke
Centrum.

. Podpisanie umowy o $wiadczenie opieki w pierwszym dniu po-
bytu podopiecznego.

Rekrutacja podopiecznych i kwalifikacja odbywa si¢ na podsta-

wie dokumentéw zgloszeniowych wymienionych na stronie inter-
netowej o$rodka.

Dokumenty winny by¢ dostarczone osobiécie przez rodzing lub

opiekuna dziecka lub przestane droga pocztowa listem poleconym,
na adres COW. Nie dotyczy to sytuacji, gdy rekrutacja do progra-
mu badz projektu prowadzona jest np. przez organ administracji,
np. PCPR, wéwczas dokumenty kwalifikacyjne, bo weryfikacji

199 Zatacznik dostgpny w czesci I1 opracowania.
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formalnej, nadsytane s3 do o$rodka celem przeprowadzenia kwali-

fikacji medycznej podopiecznego przez zespél.

Ze wzgledu na charakter $wiadczonej opieki w Centrum Opie-
ki Wyreczajacej opieka nie moga by¢ objete:

a. osoby z zaburzeniami polykania (o ile nie s3 odzywiane przez
gastrostomie);

b. osoby wentylowane mechanicznie;

osoby z zatozonym wejsciem centralnym;

d. osoby z cato$ciowymi zaburzeniami rozwoju, nadpobudliwo-
$cig psychoruchowa, zachowaniami agresywnymi, ze sktonno-
$cia do samookaleczania;

e. osoby, u ktérych stosowane sg preparaty wykorzystywane w me-
dycynie niekonwencjonalnej, ludowej lub orientalnej;

f. osoby z symptomami ostrej infekgji.

O decyzji w przedmiocie zakwalifikowania lub odmowie przy-
jecia dziecka do COW informowani sg rodzice.

o

4.3. Zakres dziatalnosci

W Centrum mogg przebywa¢ osoby niepetnosprawne, przewlekle
chore — a to dzieci i mtodzi dorosli, kobiety i mezczyzni. Pobyty
opiekuricze realizowane sg w formie 14-dniowych turnuséw — ter-
miny ich rozpoczecia i zakornczenie okresla dyrektor COW po-
przez ogloszenie na stronie internetowej Centrum, albo w ramach
realizowanych projektéw badz programéw.

Pobyt podopiecznego matoletniego lub petnoletniego pozba-
wionego cz¢sciowo lub catkowicie zdolnosci do czynnosci praw-
nych warunkowany jest zawarciem umowy o realizacj¢ ustug opie-
kundczych przez samego podopiecznego, majacego nieograniczong
zdolno$¢ do czynnosci prawnych, rodzica, opiekuna prawnego lub
kuratora. Na zawarcie umowy, o ktérej mowa wezesniej, musi wy-
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razi¢ zgode¢ podopieczny po ukoniczeniu 16. roku zycia, jezeli jego
stan psychofizyczny na to pozwala.

Kazdy pobyt czasowy, w ramach 14-dniowego turnusu, moze
zosta¢ powtdrzony nie cze¢sciej niz raz w kazdym roku. W sytu-
acjach szczegblnej wagi decyzje o powtérzeniu pobytu w jednym
roku podejmuje dyrektor, badz zgodnie z warunkami projektu lub
programu.

Opicka w Centrum polega na realizacji przez caly dobg lub
w trybie dziennym ustug:

— opiekunczych zapewniajacych:

a) udzielanie pomocy w podstawowych czynnosciach zycio-

wych,

b) pielegnacje, w tym pielegnacje w czasie choroby,

c) opieke higieniczna,

d) niezbedna pomoc w zatatwianiu podstawowych spraw oso-

bistych,

e) kontakty z otoczeniem;

— bytowych zapewniajacych:

f) miejsce pobytu wyposazone w niezbedne meble i sprzgt,

g) wyzywienie, w tym dietetyczne zgodne z obowiazujacymi

normami zywieniowymi,

h) utrzymanie czystosci.

Centrum Opieki Wyreczajacej zapewnia podopiecznym opieke
w formie i w zakresie zblizonym do opieki domowej, zapewniajac
opieke pielegniarska, opiekuricza, rehabilitacyjna i kontynuacje
prowadzonej wezesniej farmakoterapii.

W sytuacji pogorszenia stanu zdrowia podopiecznego w trak-
cie pobytu w COW, zostaje on skierowany do najblizszego od-
dziatu szpitalnego. O tym fakcie bezzwlocznie zostaje poinfor-
mowany rodzic/opiekun podopiecznego, droga telefoniczng
(zgodnie z podanym numerem telefonu w dokumentacji pod-
opiecznego).
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W sytuacji stwarzania zagrozenia przez podopiecznego dla pra-
widtowego funkcjonowania Centrum i/lub bezpieczeristwa pozo-
stalych podopiecznych i/lub personelu, opiekun zobowiazuje si¢
do niezwlocznego przybycia na wezwanie personelu Centrum oraz
przejecia opieki nad podopiecznym. W przedmiotowej sytuacji
umowa wygasa w chwili podjecia decyzji o zakoficzeniu prowadze-
nia opieki przez dyrektora.

W razie nieodebrania i nie przejecia przez opiekuna opieki nad
maloletnim podopiecznym w terminie przewidzianym w umowie
Centrum, dziafajac jako organizacja spoleczna, na ktdrej ciazy spe-
cjalny prawny obowiazek poszanowania dobra dziecka, uznaje, ze
podopieczny zostal porzucony i wystapi do wlasciwego sadu ro-
dzinnego z wnioskiem o ograniczenia wladzy rodzicielskiej opie-
kuna, wraz z wnioskiem o umieszczenie podopiecznego, zaleznie
od stanu zdrowia: w specjalistycznej opiece zastgpczej lub specja-
listycznym osrodku opiekuficzym, $wiadczacym opieke dlugoter-
minows.

4.4, Organizacja dziatalnosci Centrum

W zatozeniu twércéw Centrum miato by¢ i stalo si¢ drugim do-
mem dla 0séb niesamodzielnych, zwlaszcza dzieci i mtodych doro-
stych, kt6rzy lubig i chea spedza¢ w nim czas. Jednoczesnie, dzieki
pracy zespotu Centrum, udalo si¢ wytworzy¢ nié i poczucie za-
ufania ze strony opiekundw, ktérzy rozpoznajac korzysci ptynace
dla nich i samych podopiecznych — cheg korzystaé z tego rodzaju
wsparcia.

W dziatalnosci Centrum Opieki Wyreczajacej obowiazuja za-
sady praworzadnosci, sprawiedliwosci, gospodarnosci, stuzebnosci
wobec swoich podopiecznych i wspétdziatania ze spoleczeristwem.
Praca Centrum kieruje i odpowiada za jego prawidtowe funkcjo-
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nowanie dyrektor powotywany przez Zarzad Fundacji. Dyrektor

Centrum podlega bezposrednio Zarzadowi Fundagji.
Dyrektor kierujac Centrum, w szczegdlnosci:

a) okresla organizacj¢ wewngtrzng oraz tryb pracy Centrum,

b) dokonuje podziatu zadan w kierownictwie Centrum i kieruje
ich praca,

c) okresla zasady polityki kadrowej, dba o nalezyty dobér pracow-
nikéw i podnoszenie ich kwalifikacj,

d) rozstrzyga sprawy sporne miedzy pracownikami,

e) awansuje, nagradza, wyrdznia, ewentualnie udziela kar pracow-
nikom Centrum,

f) zapewnia skuteczny nadzér nad pracg podlegtych pracowni-
kéw,

g) nadzoruje przestrzeganie przez pracownikéw Centrum dyscy-
pliny pracy i wlasciwego stosunku do podopiecznych Centrum,

h) nadzoruje prawidlowo$¢ oceny sytuacji podopiecznego,

i) nadzoruje jakos¢ i prawidlowos$¢ swiadczonych ustug,

j) sprawuje biezaca kontrole i nadzér nad opracowywaniem i re-
alizacjg indywidualnych planéw wspierania mieszkaricéw,

k) nadzoruje warunki zycia mieszkaicéw,

1) przedktada Zarzadowi Fundacji sprawozdania okresowe z dzia-
talno$ci Centrum co pét roku.
Dyrektor zapewnia system kontroli zarzadczej, ktéry obejmuje:

a) zgodno$¢ dziatalnosci z przepisami prawa,

b) skuteczne i efektywne dzialania,

c) przestrzeganie i promowanie zasad etycznego zachowania,

d) efektywnos¢ i skutecznos¢ przeptywu informacji,

e) zarzadzanie ryzykiem
Realizacj¢ zadan Centrum zapewnia zespét terapeutyczno-opie-

kunczy w sktadzie:

a. lekarz specjalista pediatrii i/lub: neurologii dziecigcej, aneste-
zjologii, medycyny rodzinnej poprzez realizacj¢ konsultacji na
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terenie Centrum po przyjeciu i przed wypisaniem podopiecz-
nego oraz w razie potrzeby, a takze poprzez dyzury;

. lekarz specjalista rehabilitacji medycznej — poprzez zapewnienie
konsultacji w trakcie pobytu podopiecznego w Centrum,

. pielegniarka koordynujaca z ukoriczong specjalizacja lub w trak-
cie odbywania specjalizacji w zakresie pediatrii lub z ukonczo-
nym kursem kwalifikacyjnym w zakresie opicki paliatywnej
— petniaca funkcje kierownika zespotu terapeutycznego spra-
wujacego opieke nad pacjentem, wspétpracujaca z pozostatymi
cztonkami zespotu,

. pielggniarki — posiadajace doswiadczenie zawodowe w opiece
nad osobami nieuleczalnie i/lub przewlekle chorymi,

. fizjoterapeuci — posiadajacy doswiadczenie zawodowe w prowa-
dzeniu terapii u 0séb nieuleczalnie i/lub przewlekle chorych,

. opiekunowie medyczni,

g. psycholog — udzielajacy pomocy w zaleznosci od potrzeb pod-

opiecznych.
W pracy zespolu terapeutycznego moga uczestniczyd, zaleznie

od potrzeb podopiecznych: dietetyk, neurologopeda, pracownik
socjalny, instruktor terapii zaje¢ciowej, pedagog specjalny, duchow-
ny i wolontariusze.

Zespél terapeutyczny zobowiazany jest do przeprowadzania

cotygodniowych narad w celu oméwienia stanu zdrowia pod-
opiecznych i ustalenia dalszego planu opieki. W cotygodniowych
naradach zespotu terapeutycznego musi uczestniczy¢ co najmniej
potowa skladu zespotu. Termin spotkania wyznacza kierownik ze-
spolu, tj. pielegniarka koordynujaca.

Do zadan zespotu Centrum nalezy m.in:
. zapewnienie wlasciwej opieki medycznej i rehabilitacyjnej nad
podopiecznymi Centrum,

b. utrzymanie wlasciwego stanu higieniczno-sanitarnego,

. prowadzenie dokumentacji stanu zdrowia mieszkaficow,
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wydawanie positkéw i karmienie mieszkaficéw niezdolnych do
samodzielnego ich spozywania,

ubieranie, mycie i kapanie oséb, ktére nie moga samodzielnie
wykonywa¢ tych czynnosci,

pomoc przy zmianie bielizny osobistej i poscielowej mieszkaricéw,

g. opracowywanie programéw fizjoterapii w réznych formach,

—

s

ktorych celem jest poprawa funkcjonalnosci i motoryki pod-
opiecznych,

kreowanie modelu zachowan prozdrowotnych ze szczegélnym
propagowaniem réznych form zaje¢ ruchowych, ktére pozwo-
la na utrzymanie mozliwie dobrej sprawnosci fizycznej pod-
opiecznych,

prowadzenie terapii zaj¢ciowej wéréd mieszkaricéw oraz ich ak-
tywizacja,

. umozliwienie kontaktu z kaptanami i udziat w praktykach reli-

gijnych zgodnie z wyznaniem podopiecznych,

utrzymanie nalezytego stanu sanitarnego w pokojach mieszkal-
nych i w pomieszczeniach towarzyszacych,

prowadzenie dokumentacji podopiecznych,

.utrzymanie kontaktu z rodzinami podopiecznych,

ustalenie aktualnej sytuacji przed przyjeciem podopiecznego do
Centrum w oparciu o wywiad z nim samym (o ile to mozliwe)
jak i rodzicem/opiekunem prawnym, ktéra stanowi podstawe
indywidualnego planu wsparcia po przyjeciu do Centrum,
$wiadczenie pracy socjalnej.

4.4. Dokumentacja

W o$rodku prowadzona jest kompleksowa dokumentacja pod-
opiecznych, zgodna z przepisami RODO, a takze przepisami Usta-
wy o pomocy spofecznej.
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Dokumentacja ta obejmuje:

a) umowe o $wiadczenie ustug w placéwee,

b) dane identyfikacyjne oséb przebywajacych w placéwee, takie
jak: imi¢ i nazwisko, miejsce zamieszkania, numer PESEL lub
numer dokumentu potwierdzajacego tozsamos$¢ osoby w przy-
padku braku numeru PESEL,

¢) imie i nazwisko opiekuna prawnego lub kuratora osoby przeby-
wajacej w placéwee, jezeli zostat ustanowiony,

d) informacje dotyczace stanu zdrowia osoby przebywajacej w pla-
coéwee, w szczegdlnosci:

— informacje o wydanych orzeczeniach,

— dotychczasowe zalecenia lekarskie,

— ankieta zywieniowa

— ewidencj¢ przypadkéw korzystania ze $wiadczent zdrowot-
nych na terenie placéwki, ze wskazaniem daty i zakresu tych
$wiadczenn oraz danych $wiadczeniodawcy udzielajacego
$wiadczert zdrowotnych,

— ewidencj¢ przypadkéw stosowania na terenie placéwki przy-
musu bezposredniego, ze wskazaniem daty i zakresu tego
srodka,

e) dane kontaktowe, takie jak: adres zamieszkania i numer tele-
fonu najblizszej rodziny, opiekuna prawnego lub innych oséb
wskazanych przez osobg przebywajaca w placéwee.

Osoby opuszczajace osrodek otrzymuja karte wypisowa obej-
mujacg wszystkie istotne informacje, w tym w razie zaistnienia za-
lecenia lekarskie, a takze wyniki konsultacji lekarza rehabilitacji
medycznej oraz plan indywidualny opracowywany przez fizjote-
rapeutow.



DOKUMENTY ZRODLOWE -
AKTY PRAWNE

Wyciag z Ustawy z dnia 23 pazdziernika 2018 r.
o Solidarnosciowym Funduszu Wsparcia Oséb
Niepetnosprawnych (Dz.U. 2018 poz. 2192)

Art. 1.

1. Solidarno$ciowy Fundusz Wsparcia Oséb Niepetnosprawnych,
zwany dalej ,,Funduszem”, ma na celu wsparcie spofeczne, za-
wodowe lub zdrowotne os6b niepetnosprawnych.

2. Fundusz moze postugiwaé si¢ skrétem nazwy w brzmieniu
,Fundusz Solidarnosciowy”.

3. Fundusz jest paiistwowym funduszem celowym, ktérego dys-
ponentem jest minister wlasciwy do spraw zabezpieczenia spo-
tecznego.

Art. 2. Ilekro¢ w ustawie jest mowa o osobie niepetnosprawnej
— oznacza to osobg¢ niepelnosprawng w rozumieniu przepiséw
ustawy z dnia 27 sierpnia 1997 r. o rehabilitacji zawodowe;j
i spolecznej oraz zatrudnianiu oséb niepetnosprawnych (Dz.U.
22018 r. poz. 511, 1000, 1076 i 1925).

Art. 3.

1. Przychodami Funduszu sa:

1) obowiazkowe sktadki na Fundusz, o ktérych mowa w art. 4;
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2) danina solidarno$ciowa, o ktérej mowa w rozdziale 6a usta-
wy z dnia 26 lipca 1991 r. o podatku dochodowym od o0séb
fizycznych (Dz.U. z 2018 r. poz. 1509, z pézn. zm.), zwana
dalej ,,daning solidarnosciows’s

3) odsetki od srodkéw Funduszu pozostajacych na wyodreb-
nionych rachunkach bankowych, ktérych obowiazek utwo-
rzenia wynika z obowiazujacych przepiséw lub umodw, be-
dacych w dyspozycji kierownika jednostki organizacyjnej
realizujacej zadania finansowane ze srodkéw Funduszu;

4) odsetki od wolnych $rodkéw finansowych przekazanych
w zarzadzanie ministrowi wlasciwemu do spraw finanséw
publicznych na warunkach okreslonych w przepisach wyda-
nych na podstawie art. 78g ustawy z dnia 27 sierpnia 2009 r.
o finansach publicznych (Dz.U. z 2017 r. poz. 2077 oraz
2 2018 1. poz. 62, 1000, 1366, 1669 i 1693);

5) dodatkowa optata, o ktérej mowa w art. 24 ust. la ustawy
z dnia 13 pazdziernika 1998 r. o systemie ubezpieczen spo-
lecznych (Dz.U. z 2017 r. poz. 1778, z p6in. zm.)

6) inne przychody.

2. Wptacong na rachunek urz¢du skarbowego daning solidarno-
$ciowa naczelnik urzedu skarbowego przekazuje na rachunek
bankowy Funduszu w terminie:

1) trzech dni roboczych liczac od dnia 1 sierpnia roku, w ktérym
jest skladana deklaracja o wysokosci daniny solidarno$ciowej
— w przypadku daniny solidarnosciowej zaptaconej w termi-
nie jej zaplaty;

2) dwéch miesiecy od dnia wptywu daniny solidarnoscio-
wej na rachunek urzedu skarbowego, nie wezesniej jed-
nak niz dnia 1 sierpnia roku, w ktérym powinna zosta¢
ztozona deklaracja o wysokosci daniny solidarnosciowe;j
— w przypadku daniny solidarnosciowej zaplaconej po
uplywie terminu jej zaptaty.
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Art. 4.
1. Do obowiazkowych sktadek na Fundusz stosuje si¢ odpowiednio
przepisy dotyczace obowiazkowych sktadek na Fundusz Pracy.

1) Niniejsza ustawa zmienia si¢ ustawy: ustawe z dnia 17 czerwca
1966 r. o postgpowaniu egzekucyjnym w administracji, usta-
we z dnia 26 lipca 1991 r. o podatku dochodowym od os6b
fizycznych, ustawg z dnia 15 lutego 1992 r. o podatku docho-
dowym od o0s6b prawnych, ustawe z dnia 27 sierpnia 1997 r.
o rehabilitacji zawodowej i spolecznej oraz zatrudnianiu oséb
niepetnosprawnych, ustawe z dnia 13 pazdziernika 1998 r.
o systemie ubezpieczeni spotecznych, ustawe z dnia 10 wrze-
$nia 1999 r. — Kodeks karny skarbowy, ustawe z dnia 12 mar-
ca 2004 r. o pomocy spotecznej, ustawe z dnia 20 kwietnia
2004 r. o promogji zatrudnienia i instytucjach rynku pracy,
ustawe z dnia 27 sierpnia 2004 r. o $wiadczeniach opieki zdro-
wotnej finansowanych ze §rodkéw publicznych, ustawe z dnia
17 grudnia 2004 r. o odpowiedzialnosci za naruszenie dyscy-
pliny finanséw publicznych, ustawe z dnia 13 lipca 2006 r.
o ochronie roszczel pracowniczych w razie niewyptacalnosci
pracodawcy oraz ustawe z dnia 4 listopada 2016 r. o wsparciu
kobiet w ciazy i rodzin ,,Za zyciem”.

2) Zmiany tekstu jednolitego wymienionej ustawy zostaly
ogloszone w Dz.U. z 2018 r. poz. 1540, 1552, 1629, 1669,
1693, 2073, 2126, 21591 2192.

3) Zmiany tekstu jednolitego wymienionej ustawy zostaly
ogloszone w Dz.U. z 2018 r. poz. 106, 138, 357, 398,
650, 697, 730, 771,1076, 1544, 1577, 1613, 1629, 1669
i2126.

2. Wysokos¢ sktadki na Fundusz okresla ustawa budzetowa.

Art. 5.

1. Poboru skfadek na Fundusz dokonuje Zaktad Ubezpieczen Spo-
tecznych.
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2. Sktadki na Fundusz ptatnik sktadek oblicza facznie ze sktadkami
na Fundusz Pracy w wysokosci sumy stép procentowych tych
sktadek i wykazuje w deklaracji rozliczeniowej w facznej kwocie.

3. Wplacone sktadki, o ktérych mowa w ust. 2, Zaktad Ubezpie-
czenl Spotecznych przekazuje na:

1) rachunek bankowy Funduszu Pracy, w wysokosci odpowia-
dajacej udzialowi stopy procentowej skladki na Fundusz
Pracy w sumie stop procentowych sktadek na Fundusz Pracy
i Fundusz, po uprzednim potraceniu kosztu poboru;

2) rachunek bankowy Funduszu, w wysokosci odpowiadajacej
udziatowi stopy procentowej sktadki na Fundusz w sumie
stép procentowych sktadek na Fundusz Pracy i Fundusz, po
uprzednim potraceniu kosztu poboru.

4. Koszty poboru, o ktérym mowa w ust. 3 pkt 2, obciazaja Fun-
dusz i sa potracane przez Zaklad Ubezpieczen Spotecznych
w wysokosci 0,5% kwoty pobranych skladek na Fundusz.

5. Udziat stopy procentowej sktadki w sumie stép procentowych
sktadek, o ktérym mowa w ust. 3, zaokragla si¢ do dwdch miejsc
po przecinku w gére, jezeli na trzecim miejscu po przecinku jest
liczba réwna lub wigksza niz 5, lub w dé1, jezeli jest mniejsza.

6. Sktadki, o ktérych mowa w ust. 3, Zaktad Ubezpieczeri Spo-
lecznych przekazuje niezwlocznie, nie pézniej jednak niz w ter-
minie 3 dni roboczych od ich rozliczenia.

7. W przypadku nieprzekazania w terminach okreslonych w ust. 6
sktadek, pobranych odsetek oraz dodatkowej optaty na rachu-
nek bankowy Funduszu, nalezne sa od Zakladu Ubezpieczeni
Spotecznych odsetki ustawowe za opéznienie.

Art. 6. Srodki Funduszu przeznacza sie na realizacje:

1) programéw rzadowych i resortowych, o ktérych mowa
wart. 7 ust. 1 i 5, w tym obejmujacych realizacj¢ zadan wha-
snych jednostek samorzadu terytorialnego w zakresie wspar-
cia 0s6b niepetnosprawnych;
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2) zadan zwigzanych z promowaniem i wspieraniem systemu
wsparcia os6b niepetnosprawnych;

3) zadan z zakresu innowacyjnych rozwiazan w zakresie wspar-
cia 0s6b niepetnosprawnych.

Art. 7.
1. Rada Ministréw moze przyjaé, w drodze uchwaty, rzadowy pro-

gram majacy na celu wsparcie spoleczne, zawodowe lub zdro-
wotne o0s6b niepelnosprawnych oraz realizacje zadan, o ktérych
mowa w art. 6 pkt 2 i 3.

. W przypadku gdy Rada Ministréw w przyjetym programie rza-

dowym, o ktérym mowa w ust. 1, wskaze jako realizatora zadan
w nim okreslonych ministra innego niz minister wlasciwy do
spraw zabezpieczenia spotecznego, zwanego dalej ,,wlasciwym
ministrem”, lub Narodowy Fundusz Zdrowia, $rodki z Fun-
duszu przekazuje si¢ odpowiednio na wyodregbniony rachunek
urzedu obstugujacego whasciwego ministra lub Narodowego
Funduszu Zdrowia, do wysokosci okreslonej w programie.

. Podstawg przekazania $rodkéw z Funduszu jest umowa zawarta

mie¢dzy ministrem wlasciwym do spraw zabezpieczenia spotecz-
nego a odpowiednio wlasciwym ministrem lub Prezesem Naro-
dowego Funduszu Zdrowia.

. Umowa okresla w szczeg6lnosci wysokos¢ przekazanych $rod-

kéw, tryb przekazania srodkéw, a takze sposéb i termin ich roz-
liczenia i zwrotu niewykorzystanej czgsci.

Minister wlasciwy do spraw zabezpieczenia spolecznego
moze przyjaé resortowy program wsparcia os6b niepelno-
sprawnych majacy na celu wsparcie spoteczne lub zawodo-
we 0s6b niepelnosprawnych oraz realizacje zadan, o kté-
rych mowa w art. 6 pkt 2 i 3.

. W programach, o ktérych mowa w ust. 1 i 5, okresla si¢ wy-

soko$¢ udziatu §rodkéw Funduszu na realizacjg zadari okreslo-

nych w tych programach. (...)
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Program ,Opieka Wytchnieniowa” - edycja 2019
Ministerstwo Rodziny, Pracy i Polityki Spotecznej

Wstep

Program ,,Opieka wytchnieniowa” — edycja 2019, zwany dalej
,Programem”, kierowany jest do dzieci i 0séb niepetnosprawnych,
ktérych cztonkowie rodzin lub opieckunowie wymagaja wsparcia
w postaci doraznej, czasowej przerwy w sprawowaniu opieki oraz
podniesienia swoich umiejetnosci i wiedzy w zakresie opieki nad
tymi osobami.

Zapewnienie wsparcia w zakresie ustugi opieki wytchnieniowej
wpisuje si¢ w gléwny cel powstatego w dniu 1 stycznia 2019 r.
panstwowego funduszu celowego pn. Solidarnosciowy Fundusz
Wsparcia Oséb Niepetnosprawnych, zwany ,,Funduszem Solidar-
nosciowym”. Zgodnie z art. 1 ustawy z dnia 23 pazdziernika 2018
r. o Solidarno$ciowym Funduszu Wsparcia Oséb Niepelnospraw-
nych (Dz.U. 22018 r. poz. 2192), zwanej dalej ,,ustawa SEWON?,
celem Funduszu Solidarnosciowego jest m. in. wsparcie spoleczne
os6b niepetnosprawnych.

Program dotyczy cztonkéw rodzin lub opiekunéw sprawuja-
cych bezposrednia opieke nad dzie¢mi z orzeczeniem o niepetno-
sprawnosci tacznie ze wskazaniami: koniecznosci statej lub dtu-
gotrwatej opieki lub pomocy innej osoby w zwiazku ze znacznie
ograniczona mozliwoscig samodzielnej egzystencji oraz koniecz-
nosci statego wspétudzialu na co dzien opiekuna dziecka w pro-
cesie jego leczenia, rehabilitacji i edukacji, a takze nad osobami ze
znacznym stopniem niepetnosprawnosci.

Czlonkowie rodzin lub opiekunowie sprawujacy bezposrednig
opieke nad dzie¢mi dorostymi osobami niepetnosprawnymi, ktére
maja najwicksze potrzeby w zakresie zdrowia i pielegnacji oraz po-
mocy w codziennym funkcjonowaniu, zyja w warunkach ciagtego
obciazenia psychicznego i fizycznego. Musza oni podporzadkowad
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dzienny rozklad zaje¢ czynnosciom zwiazanym z opieka, dlate-
go tez borykaja si¢ one z brakiem mozliwosci zatatwienia spraw
prywatnych, niejednokrotnie pilnych. Osoby te dotykaja réwniez
nagle, nieoczekiwane zdarzenia losowe, takie jak np. choroba, po-
byt w szpitalu czy niespodziewany wyjazd poza miejsce zamiesz-
kania. W takich sytuacjach stajg przed problemem zapewnienia
opieki osobie niepetnosprawnej, co czgsto jest bardzo trudne do
zrealizowania. Potrzebuja oni réwniez odpoczynku od codzienne-
go wypelniania swoich obowiazkéw zwigzanych z opieka nad oso-
ba niepelnosprawng. Czgsto takze dochodzi do sytuacji, w ktérej
cztonek rodziny lub opiekun sprawujacy opieke nad osoba nie-
pelnosprawng nie moze sprosta¢ swoim codziennym obowiazkom
i ma poczucie bezsilnosci.

Ponadto nalezy podkresli¢, iz osobista, stala opieka nad dziec-
kiem lub dorostg osoba, ktérych niepetnosprawnos¢ zwiazana jest
z szerokim spektrum probleméw zdrowotnych i oznacza koniecz-
no$¢ wsparcia w kazdym elemencie codziennego zycia. Wiele oséb
w takiej sytuacji zyciowej rezygnuje z udziatu w zyciu spotecznym,
zawodowym, zaniedbuje wlasne zdrowie czy tez potrzeby, wynika
to z faktu, iz opickunowie robig wszystko co w ich mocy, aby opie-
kowa¢ si¢ bliska osobg w mozliwie najlepszy sposéb.

Opieka wytchnieniowa moze odcigzy¢ opiekunéw m.in. po-
przez zapewnienie im wsparcia w wykonywaniu dotychczasowych
obowiazkéw lub zapewnienie zastgpstwa, dzigki ktéremu opieku-
nowie zyskajg czas dla siebie.

Wsparcie w formie $wiadczenia opieki wytchnieniowej powin-
no przede wszystkim mie¢ pozytywny wplyw na osoby niepelno-
sprawne, bowiem przebywanie z innymi osobami niewatpliwie
przyczyni si¢ do lepszego uspolecznienia oséb niepetnosprawnych.
Ponadto relacje z inna osoba, specjalista oraz jej dziatania moga
stanowi¢ czynnik stymulujacy, przyczyniajacy si¢ nie tylko do roz-
wijania kompetencji spofecznych, ale réwniez do podjecia przez
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osob¢ niepetnosprawng aktywnosci na miar¢ posiadanego poten-
cjatu i zasobéw.

Nalezy podkresli¢, ze formy wsparcia 0séb niepetnosprawnych
polegajace na zapewnieniu przerwy/opieki wytchnieniowej, ustug
asystenckich czy tez mieszkalnictwa wspomaganego wypelniaja po-
stanowienia Konwencji o prawach oséb niepetnosprawnych (Dz.U.
2 2012 r. poz. 1169) oraz wspieraja aktywno$¢ w lokalnej spotecz-
nosci (jak réwniez zawodowa opiekunéw). Ponadto powyzsze formy
wsparcia sg duzo bardziej oplacalne dla finanséw budzetu paristwa.
Specjalistyczne ustugi spoteczne adresowane do 0séb niepetnospraw-
nych $wiadczone w formie wsparcia srodowiskowego, w miejscu za-
mieszkania s nie tylko tafisze, ale réwniez bardziej efektywne, po-
zwalajg bowiem trafniej odpowiada¢ na indywidualne potrzeby. Co
wiecej, takie rozwigzanie znacznie zwigksza dostgpnos¢ tych ustug,
w szczegOlnosci dla 0séb znajdujacych si¢ w trudnej sytuacji socjal-
no-bytowej oraz zamieszkujacych obszary wiejskie.

Powyzsze powody wskazuja na konieczno$¢ wdrazania dosto-
sowanych do potrzeb oséb niepelnosprawnych rozwiazan, ktére
poprawig takze sytuacje¢ cztonkéw ich rodzin lub opiekunéw.

I. Podstawa prawna Programu
Podstawa prawng Programu jest art. 7 ust. 5 ustawy o SEWON.

II. Diagnoza sytuacji

Organizowanie oraz $wiadczenie ustugi opieki wytchnieniowe;j
w Polsce prowadzone jest w bardzo ograniczonym zakresie. Nie-
liczne samorzady oferuja pomoc opickunom o0séb niepetnospraw-
nych we wlasnym zakresie lub zlecaja $wiadczenie ustug opieki
wytchnieniowej, np. organizacjom pozarzadowym. Ustugi tego
typu powinny by¢ powszechnie dostepne, a opiekun osoby nie-
pelnosprawnej powinien mie¢ prawo decydowaé o rodzaju pomo-
cy, z ktérej chee skorzystaé oraz o sposobie jej udzielenia. Nalezy
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podkresli¢, ze wsparcie opiekuna osoby niepetnosprawnej poprzez
ustuge opieki wytchnieniowej powinno by¢ udzielane w czasie
i w takim zakresie, w jakim jest to niezbedne.

Najczgsciej programy zwigzane z opieka wytchnieniowa reali-
zowane sg przez organizacje pozarzadowe, np. program ,,Ustugi
przerwy regeneracyjnej dla opiekunéw niepetnosprawnych oséb
zaleznych”, czy dzialania krakowskiego Centrum Opieki Wyrgcza-
jacej dla Przewlekle i Nieuleczalnie Chorych Dzieci im. Hanny
Chrzanowskiej.

Ustuge wytchnieniowa prowadzi takze gdanski Miejski Osro-
dek Pomocy Rodzinie w formie wsparcia wytchnieniowego. Wa-
runkiem otrzymania wsparcia jest m.in. dostarczenie orzeczenia
o znacznym stopniu niepetnosprawnosci lub ze wskazaniami ko-
niecznosci statej lub dlugotrwatej pomocy innej osoby, w zwiazku
ze znacznie ograniczong mozliwoscia egzystencji. W ramach ustu-
gi opiekun moze na kilka godzin lub dni umiesci¢ podopieczne-
go, ktdéry ukonczyl po 18. rok zycia w osrodku wsparcia. Dorosta
osoba niepelnosprawna ma zapewniona kompleksowa opieke od
zdrowotnej, terapeutycznej po aktywizujaca i egzystencjalng (wy-
zywienie, kontakt interpersonalny itd.).

Dane liczbowe

Z Badania Aktywnos$ci Ekonomicznej Ludnosci (BAEL 2018)
wynika, ze liczba 0s6b wwieku 16. lati wigcej ze znacznym stopniem
niepetnosprawnosci w trzech pierwszych kwartatach 2018 r. wyno-
sita 819 tys. 0séb, natomiast wg danych z systemu ST EKSMOON
w okresie 1/2008-4/2018 liczba os6b zaliczona do znacznego
stopnia niepetnosprawnosci prawomocnym orzeczeniem lub wy-
rokiem sadu z uwzglednieniem stopnia niepetnosprawnosci i wie-
ku wyniosta 1 067 590 oséb.

Liczba dzieci zaliczonych do 0séb niepetnosprawnych prawo-
mocnym orzeczeniem lub wyrokiem sadu wedtug Elektronicznego
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Systemu Monitoringu Orzekania o Niepelnosprawnosci w wieku
do ukonczenia 16. roku zycia wynosi 220 876.

Ponadto okoto40% dzieci posiadaw orzeczeniuwskazanie pkt7),
tj. koniecznosci statej lub dlugotrwatej opieki lub pomocy inne;j
osoby w zwiazku ze znacznie ograniczona mozliwo$cia samodziel-
nej egzystencji. Laczna liczba dzieci w wieku do 16 roku zycia po-
siadajaca w prawomocnym orzeczeniu dwa lub trzy symbole wy-
nosi 58 700.

III. Cele Programu

Celem gléwnym Programu jest wsparcie cztonkéw rodzin lub

opiekunéw sprawujacych bezposrednia opieke nad:

1) dzie¢mi niepetnosprawnymi z orzeczeniem o niepelnospraw-
nosci tacznie ze wskazaniami:

a) koniecznosci statej lub dtugotrwatej opieki lub pomocy in-
nej osoby w zwiazku ze znacznie ograniczona mozliwoscia
samodzielnej egzystengji

b) koniecznosci stalego wspétudziatu na co dzied opiekuna
dziecka w procesie jego leczenia, rehabilitacji i edukacji oraz

2) osobami ze znacznym stopniem niepetnosprawnosci — poprzez
mozliwo$¢ uzyskania doraznej, czasowej pomocy w formie
ustug opieki wytchnieniowe;j.

W ramach celu gtéwnego wyznaczone sa nastgpujace cele szcze-

gblowe:

1. wzmocnienie dotychczasowego systemu wsparcia poprzez
$wiadczenie ustug opieki wytchnieniowej dla cztonkéw rodzin
lub opiekunéw sprawujacych bezposrednia opicke nad dzie¢-
mi z orzeczong niepetnosprawnoscia ze wskazaniami, o keérych
mowa powyzej oraz osobami dorostymi ze znacznym stopniem
niepetnosprawnosci,

2. wsparcie finansowe gmin/powiatéw w zakresie realizacji ustug
opieki wytchnieniowej,
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3. specjalistyczne poradnictwo, tj. wsparcie psychologiczne lub
terapeutyczne cztonkéw rodzin lub opiekunéw sprawujacych
bezposrednia opieke nad dzie¢mi z orzeczong niepetnospraw-
noscia lub osobami niepetnosprawnymi,

4. nauka w zakresie pielegnacji/rehabilitacji i dietetyki cztonkéw
rodzin lub opiekunéw sprawujacych bezposrednia opieke nad
dzie¢mi z orzeczong niepelnosprawnoscia lub osobami niepel-
nosprawnymi.

IV. Adresaci Programu
Program adresowany jest do gmin i powiatow, w ktdrych istnie-
je potrzeba $wiadczenia ustug opieki wytchnieniowe;.

V. Zakres podmiotowy i przedmiotowy Programu

1. Program zaktada wsparcie finansowe gmin/powiatéw w zakresie
swiadczenia ustug opieki wytchnieniowej, zaréwno w ramach
pobytu dziennego i pobytu catodobowego oraz w formie specja-
listycznego poradnictwa (tj. psychologicznego lub terapeutyczne-
go) oraz poprzez zapewnienie wsparcia w zakresie nauki pielegna-
cji/rehabilitacji i dietetyki dla czlonkéw rodzin lub opickunéw
sprawujacych bezposrednia opieke nad dzie¢mi z orzeczeniem
o niepetnosprawnosci tacznie ze wskazaniami: koniecznosci statej
lub dlugotrwatej opieki lub pomocy innej osoby w zwiazku ze
znacznie ograniczona mozliwoscia samodzielnej egzystencji oraz
koniecznosci statego wspétudziatu na co dzieni opiekuna dziecka
w procesie jego leczenia, rehabilitacji i edukacji oraz nad osobami
ze znacznym stopniem niepetnosprawnosci.

2. W pierwszej kolejnosci z ustug opieki wytchnieniowej powinny
skorzysta¢ dzieci niepetnosprawne z orzeczeniem o niepetno-
sprawnosci facznie ze wskazaniami, o ktérych mowa powyzej,
oraz osoby ze znacznym stopniem niepetnosprawnosci, kedre s
catkowicie niesamodzielne.
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Osoby catkowicie niesamodzielne, czy tez osoby nisko funk-
cjonujace sg osobami, ktére wymagaja wieloptaszczyznowego
wsparcia, w tym wsparcia w zakresie potrzeb zdrowotnych,
pielegnacyjnych, zapobiegania wtérnym powiklaniom, stymu-
lowania rozwijania aparatu ruchu, kompetencji poznawczych
oraz spotecznych. Stad wynika konieczno$¢ zapewnienia opieki
wytchnieniowej wlasnie tej grupie opiekunéw. Wskazana gru-
pa opiekunéw czgsto poswiecita swoja prace, zdrowie etc., aby
opiekowac¢ si¢ przez dluzszy czas osobami catkowicie niesamo-
dzielnymi, dlatego w ramach Programu uwzgledniona zostala
w pierwszej kolejnosci. Liczne sa takze przypadki oséb, ktore
podejmujac w miodym wicku opieke nad swoim niepetno-
sprawnym dzieckiem, nie mialy mozliwosci zakoriczy¢ nauki,
podja¢ pracy, nie méwiac juz o realizacji wlasnych marzen, czy
zwyklym spedzaniu czasu poza domem i dbaniu o swéj kom-
fort.

W celu oceny stanu ww. dzieci z orzeczeniem o niepetnospraw-

nosci tacznie ze wskazaniami, o ktérych mowa powyzej oraz

0s6b ze znacznym stopniem niepetnosprawnosci, lekarz spe-
cjalista — zgodnie z symbolem przyczyny niepetnosprawnosci
znajdujacej si¢ na orzeczeniu, powinien uzupetni¢ Kartg oceny
stanu pacjenta wg zmodyfikowanej skali Barthel (zal. nr 6 Pro-
gramu). Jesli wynik takiego badania wyniesie od 0 do 40 punk-
tow, wowczas opieka wytchnieniowa w pierwszej kolejnosci po-
winna trafi¢ wlasnie do takiego pacjenta — cztonka rodziny lub
opiekuna sprawujacego bezposrednig opieke nad taka osoba.

3. Program bedzie realizowany w trzech Modutach:

— MODUL I: $wiadczenie ustugi opieki wytchnieniowej
w ramach pobytu dziennego, skierowanego do czlonkéw
rodzin lub opiekunéw sprawujacych bezposrednia opieke
nad dzieémi z orzeczeniem o niepelnosprawnosci tacznie ze
wskazaniami, o ktdrych mowa powyzej oraz 0séb o znacz-
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nym stopniu niepetnosprawnosci niekorzystajacych z in-

nych form ustug w:

a) miejscu zamieszkania osoby niepetnosprawnej,

b) o$rodku wsparcia, domu pomocy spolecznej jako zorga-
nizowanej ustugi.

— MODUL II: $wiadczenie ustugi opieki wytchnieniowej,
jako rozszerzenie ustug opiekuriczych, w ramach pobytu ca-
todobowego:

a) w osrodkach wsparcia, w tym w $rodowiskowych domach
samopomocy posiadajacych miejsca catodobowego pobytu,

b) w mieszkaniach chronionych (z wylaczeniem mozliwosci
pobytu dzieci z orzeczona niepetnosprawnoscia).

— MODUL III: $wiadczenie ustug opieki wytchnieniowej po-
przez zapewnienie cztonkom rodziny lub opiekunom spra-
wujacym bezposrednia opieke nad dzie¢mi z orzeczeniem
o niepelnosprawnosci tacznie ze wskazaniami, o ktérych
mowa powyzej, oraz osobami niepetnosprawnymi ze znacz-
nym stopniem niepetnosprawnosci, mozliwosci skorzystania
ze specjalistycznego poradnictwa (psychologicznego lub te-
rapeutycznego) oraz wsparcia w zakresie nauki pielggnacji/
rehabilitacji i dietetyki.

4. Modul I i II moze by¢ realizowany przez gminy we wsp6tpracy

z powiatami. Modut III realizowany bedzie przez powiaty.

5. W przypadku §wiadczenia ustugi opieki wytchnieniowej w for-

mie pobytu dziennego w:

a) miejscu zamieszkania osoby niepetnosprawnej, koszt jedne;j
godziny nie powinien przekroczy¢ 30 zt,

b) o$rodku wsparcia, domu pomocy spotecznej — jako zorgani-
zowanie ustugi — koszt jednej godziny nie powinien przekro-
czy¢ 20 zt.

6. W przypadku $wiadczenia ustugi opieki wytchnieniowej w for-
mie poradnictwa psychologicznego lub terapeutycznego oraz
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nauki w zakresie pielegnacji/rehabilitacji i dietetyki, koszt jed-
nej godziny nie powinien przekroczy¢ 40 zt.

. W przypadku $wiadczenia ustugi opieki wytchnieniowej w for-

mie pobytowej calodobowej koszt 1 dnia pobytu calodobowego
nie powinien przekroczy¢ 180 zt.

. W przypadku §wiadczenia ustugi opieki wytchnieniowej w for-

mie pobytu dziennego w wymiarze powyzej 4 godzin dzien-
nie lub w formie pobytu calodobowego, placéwka przyjmujaca
dziecko z orzeczong niepetnosprawnoscia lub osobg niepetno-
sprawng ma obowigzek zapewni¢ wyzywienie odpowiednie do
potrzeb.

. W roku 2019 ustala si¢ limit 14 dni dla opieki wytchnienio-

wej w formie pobytu catodobowego oraz limit 240 godzin dla
opieki wytchnieniowej w formach, o ktérych mowa w module
I i III, dla cztonka rodziny lub opiekuna sprawujacego bezpo-
$rednia opieke nad dzieckiem/osoba niepetnosprawna.

10. Dzieci z orzeczong niepetnosprawnoscig oraz osoby niepetno-

11.

sprawne, o ktérych mowa powyzej, ktérym przyznano pomoc
w postaci ustug opieki wytchnieniowej nie powinny ponosi¢
odptatnosci za ustugi przyznane w ramach Programu, w wy-
miarze o ktérym mowa w pkt 9.

Po wykorzystaniu limitéw, o ktérych mowa w pkt 9, cztonek
rodziny lub opiekun sprawujacy bezposrednia opieke nad
dzieckiem lub osoba niepelnosprawna, ktérych dochéd nie
przekracza 350% obowigzujacego od 1 pazdziernika 2018 r.
kryterium dochodowego okreslonego w art. 8 ustawy z dnia
12 marca 2004 r. o pomocy spofecznej (Dz.U. z 2018 r. poz.
1508 z péin. zm.), moze nadal korzysta¢ z ww. form ustug
przez okres kolejnych 240 godzin (w przypadku ustug, o kté-
rych mowa w Module I i III) oraz przez okres kolejnych
14 dni (w przypadku ustug, o ktérych mowa w Module II), za

odptatnoscia w wysokosci 50% kosztéw realizagji tej ustugi.
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12.

13.

14.

15.

16.

Gmina przyznaje ustuge opieki wytchnieniowej w formie po-
bytu dziennego lub w formie pobytu catodobowego na wnio-
sek cztonka rodziny lub opiekuna sprawujacego bezposrednia
opieke, wydajac decyzj¢ administracyjna. Gmina obowigzana
jest poinformowaé cztonka rodziny lub opiekuna o prawach
i obowiazkach wynikajacych z przyznania ustug opieki wy-
tchnieniowej.

Powiat w ramach przyznanej ustugi opieki wytchnieniowej
w formie specjalistycznego poradnictwa (psychologicznego
lub terapeutycznego) oraz wsparcia w zakresie nauki pielegna-
cji/rehabilitacji i dietetyki, prowadzi ewidencj¢ przyznanych
godzin.

W przypadkach, o ktérych mowa w pkt 11, gmina/powiat
finansuje 50% pozostatych kosztéw realizacji zadania $wiad-
czonego w formie ustugi opieki wytchnieniowe;.

W ramach Programu gmina/powiat moze otrzymaé wsparcie
finansowe na koszty realizacji zadania $wiadczonego w formie
ustug opieki wytchnieniowej w wysokosci do 80% kosztéw re-
alizacji, z zastrzezeniem proporcjonalnego zmniejszenia wspar-
cia finansowego w ramach Programu, wynikajacego z pkt 14.
Udziat $rodkéw whasnych gminy/powiatu powinien wynosié
nie mniej niz 20% przewidywanych kosztéw realizacji zada-
nia. W przypadku pozyskania przez gming/powiat srodkéw
finansowych z innych Zrédet niz $rodki wlasne i przyznane
wsparcie w ramach Programu, dla potrzeb okreslenia udziatu
dofinansowania w kosztach realizacji zadania, §rodki z innych
zrédet traktowane sa na réwni ze $rodkami wtasnymi.
Wktadem wlasnym sa $rodki finansowe, ktdre zostang prze-
znaczone na pokrycie wydatkéw kwalifikowanych.
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VI. Finansowanie Programu oraz warunki przyznawania

gminom/powiatom §$rodkéw z Solidarno$ciowego Funduszu
Wsparcia Oséb Niepelnosprawnych przeznaczonych na realiza-
cj¢ Programu

1.

RSN

Zrédtem finansowania Programu edycja 2019 sa érodki ujete
w planie finansowym Funduszu Solidarno$ciowego na 2019 r.
w kwocie 110 mln zt.

. Dysponentem §rodkéw Funduszu Solidarnosciowego jest mi-

nister wlasciwy do spraw zabezpieczenia spolecznego, zwany
dalej ,Ministrem”.

. Realizacja Programu nastgpuje w trybie naboru wnioskéw.
. Nabér wnioskéw dokonywany jest przez Wojewoddw.
. Wojewoda sporzadza i przekazuje Ministrowi list¢ rekomendo-

wanych wnioskéw.

. Minister weryfikuje i zatwierdza list¢ rekomendowanych wnio-

skéw.

. Wojewoda zamieszcza list¢ podmiotéw, ktérych wnioski zosta-

ly zatwierdzone wraz z kwotg przyznanych srodkéw na swojej
stronie internetowej oraz w Biuletynie Informacji Publiczne;j.

. Wojt, burmistrz, prezydent miasta/starosta moze pokry¢ kosz-

ty obstugi Programu w wysokosci faktycznie poniesionej, nie
wigcej niz 1% $rodkéw przekazanych na realizacje tego Pro-
gramu.

. Koszty zwiazane z obstuga Programu moga dotyczy¢ wylacznie

wydatkéw biezacych w zakresie obstugi ksiegowej, prawnej, ka-
drowej, kosztéw administracyjnych.

10. Srodki na realizacje Programu oraz koszty zwiazane z obstuga

Programu bedg przekazywane Wojewodom przez Ministra, na
podstawie umowy zawartej mi¢gdzy Ministrem a Wojewoda,
a nastgpnie Wojewoda przekaze $rodki gminom/powiatom
na podstawie uméw w sprawie przyznania $rodkéw w ramach
Programu.
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11.

12.

13.

14.

15.

Podmioty realizujace zadania wynikajace z uméw zawartych

w ramach Programu, s3 obowiazane do posiadania wyodreb-

nionego rachunku bankowego dla $rodkéw z Programu, pro-

wadzenia wyodr¢bnionej ewidencji ksiggowej otrzymanych
$rodkéw i dokonywanych z tych srodkéw wydatkéw, o ktd-
rym mowa art. 17 ustawy o SEWON.

Minister moze pokry¢ koszty zwiazane z obstugg Programu,

w tym z rozpowszechnianiem informacji o Programie w war-

tosci faktycznie poniesionej, nie wigcej niz 1% srodkéw prze-

znaczonych na realizacj¢ tego Programu.

Koszty $wiadczenia ustug opieki wytchnieniowej w ramach Mo-

dutéw I-11I mogg dotyczy¢ wszystkich kosztéw biezacych zwia-

zanych ze $wiadczeniem ustug opieki, w szczeg6lnoscei:

a) wynagrodzenia personelu instytucji $wiadczacej ustugi
opieki wytchnieniowej,

b) dostaw mediéw (oplaty za energi¢ elektryczna, cieplna,
gazowq i wodg, oplaty przesytowe, optaty za odprowadza-
nie $ciekéw, oplaty za ustugi telefoniczne i internetowe),

c) czynszu, najmu, oplat administracyjnych dotyczacych
lokalu (m.in wywéz $mieci), w ktdrym sprawowana jest
opieka,

d) przygotowania i zakupu wyzywienia,

e) kosztéw zwiazanych z utrzymaniem czystosci,

f)  kosztéw zakupu $rodkéw higienicznych,

g) kosztéw szkolert personelu w zakresie $wiadczenia ustug
opieki wytchnieniowej,

h) kosztéw szkolen i ubezpieczenh wolontariuszy.

Wydatki beda kwalifikowane, jezeli zostang poniesione

w okresie realizacji zadania, tj. od dnia podpisania umowy do

dnia 31 grudnia 2019 r.

Za datg ponoszenia kosztu przyjmuje si¢ w przypadku wydat-

kéw pienigznych w szczegblnosci:
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a)

b)

ponoszonych przelewem lub obcigzeniows kartg platnicza
— datg obciazenia rachunku bankowego beneficjenta, tj.
date ksiegowania operadji,

ponoszonych karta kredytowa lub podobnym instrumen-
tem platniczym o odroczonej ptatnosci — datg transakeji
skutkujacej obciazeniem rachunku karty kredytowej lub
podobnego instrumentu pod warunkiem dokonania spta-
ty tej naleznosci na koniec okresu rozliczeniowego danego
instrumentu platniczego,

ponoszonych gotéwka — dat¢ faktycznego dokonania
platnosci, zgodnie z obowiazujacymi przepisami prawa
krajowego, zasadnie, efektywnie oraz w sposéb udoku-
mentowany w kwocie brutto, tj. wraz z podatkiem VAT,
z wyjatkiem przypadku, gdy podatek ten moze by¢ odli-
czony od podatku naleznego lub zwréconego.

16. Wydatkami niekwalifikowalnymi sa w szczegdlnosci:

a)
b)

)
d)

c)

kary i grzywny,

odsetki za opéznienia w regulowaniu zobowigzan oraz od-
setki za zwlokg z tytutu nieterminowego regulowania wpfat
nalezno$ci budzetowych i innych naleznosci, do ktérych
stosuje si¢ przepisy ustawy Ordynacja podatkowa,

wplaty na Pandstwowy Fundusz Rehabilitacji Oséb Nie-
petnosprawnych,

podatek VAT, kt6ry mozna odzyska¢ na podstawie przepi-
séw krajowych,

zakup $rodkéw trwatych.

17. W przypadku watpliwosci, decyzjg o kwalifikowalnosci kosz-
téw podejmuje Wojewoda.

VII. Terminy i warunki realizacji Programu
1. Program bedzie realizowany w terminie od dnia podpisania uméw
z whasciwymi gminami/powiatami do dnia 31 grudnia 2019 r.
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. Srodki beda przekazywane w trzech transzach zgodnie z zawar-
t3 UMOW3.

. Srodki z Programu moga by¢ wykorzystywane na zasadzie re-
fundacji poniesionych wydatkéw lub na zasadzie zaliczki tj.
na sfinansowanie wydatkéw s§rodkami z Programu, w spos6b
umozliwiajacy terminowq realizacj¢ platnosci za zrealizowang
ustuge.

VIII. Tryb przystapienia do Programu

. Minister zastrzega sobie prawo do ustalenia wysokosci srodkéw

przeznaczonych na realizacjg Programu.

. Gminy/powiaty, skladajac do wlasciwego Wojewody wniosek

o przystapienie do Programu (zalacznik nr 1) uwzgledniajg

w nim w szczegdlnosci:

a) przewidywana liczbe¢ 0séb niepetnosprawnych posiadaja-
cych orzeczenie o znacznym stopniu niepelnosprawnosci,
dla ktérych ustuga opieki wytchnieniowej bedzie $wiadczo-
na przy udziale srodkéw Funduszu Solidarnosciowego przy-
znawanych w ramach Programu,

b) przewidywang liczbe dzieci do 16 roku zycia z orzeczeniem
o niepetnosprawnosci facznie ze wskazaniami: konieczno-
Sci stalej lub dlugotrwalej opieki lub pomocy innej osoby
w zwigzku ze znacznie ograniczona mozliwoscia samodziel-
nej egzystencji oraz koniecznosci statego wspétudziatu na co
dzien opiekuna dziecka w procesie jego leczenia, rehabili-
tacji i edukacji, dla ktérych ustuga opieki wytchnieniowe;j
bedzie $wiadczona przy udziale srodkéw Funduszu Solidar-
no$ciowego przyznawanych w ramach Programu,

¢) przewidywana liczbe czlonkéw rodzin lub opiekunéw spra-
wujacych bezposrednia opieke nad ww. osobami niepetno-
sprawnymi z orzeczonym znacznym stopniem niepetno-
sprawnosci oraz dzie¢mi z orzeczeniem o niepetnosprawno-
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$ci tacznie ze wskazaniami, o ktérych mowa powyzej, dla
ktérych ustuga opieki wytchnieniowej bedzie $wiadczona
przy udziale érodkéw Funduszu Solidarno$ciowego przyzna-
wanych w ramach Programu,

d) przewidywang liczbe godzin ustug opieki wytchnieniowej,
na $wiadczenie ktdrych gmina/powiat wnioskuje o otrzyma-
nie wsparcia finansowanego ze srodkéw Funduszu Solidar-
nosciowego przyznawanych w ramach Programu,

e) przewidywana kwotg wsparcia finansowego przeznaczona na
ustuge opieki wytchnieniowej,

f) przewidywana kwot¢ na koszty zwiazane z obstuga Progra-
mu.

. Wojewoda, po weryfikacji wnioskéw zlozonych przez gminy/

powiaty, sporzadza list¢ rekomendowanych wnioskéw i przeka-
zuje do Ministra.

IX. Zadania podmiotéw uczestniczacych w realizacji Programu
Do zadad Ministra nalezy:

. Opracowanie Programu.
. Ogloszenie Programu oraz ogloszenie o naborze wnioskéw

w BID, weryfikacja list rekomendowanych wnioskéw ztozonych
przez Wojewoddéw i ich zatwierdzenie.

Zawieranie uméw z Wojewodami w sprawie przekazania §rod-
kéw Funduszu Solidarnosciowego przyznanych w ramach Pro-
gramu.

. Przygotowanie:

a) wzoru wniosku na $rodki finansowe dla gmin/powiatéw (zal.
nr 1 do Programu),

b) wzoru wniosku na $rodki finansowe dla Wojewody (zal. nr 2
do Programu),

¢) wzoru listy rekomendowanych wnioskéw (zal. nr 3 do Pro-
gramu),
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d) wzoru sprawozdania z realizacji Programu dla gmin/powia-
téw (zal. nr 4 do Programu),

e) wzoru sprawozdania z realizacji Programu dla Wojewody
(zal. nr 5 do Programuy).

. Monitorowanie realizacji zadart wynikajacych z Programu.
. Sporzadzanie rocznego sprawozdania z realizacji Programu na

podstawie sprawozdan przekazanych przez Wojewodéw.

. Minister zastrzega sobie prawo zaproponowania innej kwo-

ty wsparcia finansowego niz wnioskowana przez Wojewode.
W takim przypadku Wojewoda zobowigzany bedzie do aktuali-
zacji wniosku na $rodki finansowe z Programu.

. Akceptacja sprawozdania zfozonego przez Wojewodg.

Do zadan Wojewody nalezy:

. Ogloszenie o naborze wnioskéw na stronie podmiotowej w BIP

whasciwego Wojewody.
Przeprowadzenie naboru wnioskéw.

. Ocena pod wzgledem formalnym i merytorycznym zlozonych

przez gminy/powiaty wnioskéw.

. Sporzadzenie i przekazanie Ministrowi wniosku na $rodki fi-

nansowe wraz z lista rekomendowanych wnioskéw (zat. nr2i 3
do Programuy).

. Poinformowanie gmin/powiatéw o obowiazku i terminie zto-

zenia o$wiadczenia o przyjeciu lub rezygnacji ze $rodkéw przy-
znanych w ramach Programu.

. Zawarcie uméw z wlasciwymi gminami/powiatami w terminie

14 dni od zatwierdzenia przez Ministra listy rekomendowanych
wnioskéw.
Przekazanie gminom/powiatom $rodkéw finansowych.

. Analiza oraz rozliczanie $rodkéw finansowych przyznanych gmi-

nom/powiatom na realizacj¢ Programu i koszty jego obstugi.

10. Przekazanie Ministrowi wlasciwemu rocznego sprawozdania

z realizacji Programu, wedtug wzoru (zal. nr 5 do Programu).
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11.

12.

o

Koordynacja, nadzér oraz kontrola zadan realizowanych przez
gming/powiat w ramach Programu.

Wojewoda zastrzega sobie prawo zaproponowania innej kwoty
wsparcia finansowego w ramach Programu niz wnioskowana
przez gming/powiat. W takim przypadku gmina/powiat zo-
bowiazana bedzie do aktualizacji wniosku o $rodki finansowe
z Programu.

Do zadant gmin/powiatéw nalezy:

. Ztozenie wniosku na $rodki finansowe na realizacj¢ Programu,

w tym koszty jego obstugi do wlasciwego Wojewody (zatl. nr 1
do Programu).

. Niezwlocznie po ogloszeniu wynikéw naboru wnioskéw ztoze-

nie do Wojewody o$wiadczenia o przyjeciu badz rezygnacji ze
srodkéw finansowych przyznanych w ramach Programu.

. Koordynowanie Programu w gminie/powiecie.

Realizacja zadari zgodnie z podpisanymi umowami.

. Rozliczenie z Wojewoda otrzymanych $rodkéw finansowych

oraz poddanie si¢ kontroli zgodnie z umowa,.

. Przedstawienie na zadanie Wojewody wyjasnien, informacji

i dokumentéw dotyczacych zadani realizowanych w ramach
Programu.

. Przekazywanie wlasciwemu Wojewodzie rocznego sprawozda-

nia z realizacji Programu wedtug wzoru, stanowiacego zatacznik
nr 4 do Programu.

. Prowadzenie dokumentacji potwierdzajacej realizacj¢ ustug

opieki wytchnieniowej w ramach Programu.

. Informowanie o wsparciu finansowym ze $rodkéw pochodza-

cych z Funduszu Solidarnosciowego przyznanych w ramach
Programu. Informacja na ten temat powinna si¢ znalezé we
wszystkich materiatach, publikacjach, informacjach dla me-
didw, ogloszeniach oraz wystapieniach publicznych dotycza-
cych realizowanego zadania.
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10. Umieszczania logo Ministerstwa na wszystkich materiafach,

11.

w szczeg6lnosci promocyjnych oraz informacyjnych, dotycza-
cych realizowanego zadania w spos6b zapewniajacy jego dobra
widocznosé.

Rozpowszechniania w dowolnej formie, w prasie, radiu, tele-
wizji, internecie oraz innych publikacjach, nazwy Programu,
przedmiotu i celu, na ktéry przyznano wsparcie finansowe oraz
informacji o wysokosci przyznanego wsparcia finansowego.

X. Monitoring Programu

. Gmina/powiat przekazuje do Wojewody roczne sprawozdanie

z realizacji Programu w terminie do 30 dni od dnia zakonczenia
realizacji zadania.

. Roczne sprawozdanie z realizacji Programu Wojewoda przeka-

zuje do Ministra w terminie do dnia 20 lutego 2020 r.

. Akceptacja sprawozdani ztozonych przez Wojewoddéw nastepuje

w terminie do dnia 31 marca 2020 r.

. Sporzadzenie sprawozdania zbiorczego z realizacji Programu

w terminie do dnia 30 kwietnia 2020 r. nalezy do zadari Mini-
stra.

(...)
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Zatacznik nr 6 do Programu Ministerstwa Rodziny,
Pracy i Polityki Spotecznej, Opieka wytchnieniowa”
- edycja 2019

KARTA OCENY STANU PACJENTA
WG ZMODYFIKOWANE] SKALI BARTHEL

Imig i nazwisko pacjenta.
Adres zamieszkania.

WARTOSC
L/p | NAZWA CZYNNOSCI * PUNKTOWA

ok |

Spozywanie positkéw

0= nie jest w stanie samodzielnie je$¢ lub
przelykag,

5= potrzebuje pomocy w krojeniu, smarowa-
niu, karmieniu doustnym

10= samodzielny, niezalezny

Przemieszczanie si¢ z 16zka na krzesto

iz powrotem/siadanie

0= nie jest w stanie przemieszczac si¢, nie
zachowuje réwnowagi przy siadaniu oraz

2. | siedzeniu

5= przemieszcza si¢ z pomocg fizyczna jednej
lub dwéch oséb, moze siedzie¢

10= mniejsza pomoc (stowna lub fizyczna)

15= samodzielny
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Utrzymanie higieny osobistej

0= nie jest w stanie wykona¢ zadnych czyn-
nosci higienicznych

5= potrzebuje pomocy przy wykonywaniu
czynnosci higienicznych

10= samodzielny przy myciu twarzy, czesaniu
si¢, myciu z¢bow, takze z zapewnionymi po-
mocami

Korzystanie z toalety (WC)

0= nie korzysta w ogéle z toalety

5= potrzebuje lub czgdciowo potrzebuje po-
mocy przy korzystaniu z toalety

10= samodzielny w dotarciu do toalety oraz
w zdejmowaniu i zaktadaniu cz¢sci garderoby

Mycie i kapiel catego ciata

0= kapany w wannie przy pomocy podno-
$nika

5= wymaga pomocy

10= samodzielny

Poruszanie si¢ po powierzchniach plaskich
0= w ogdle nie porusza si¢

5= porusza si¢ na odlegtos¢ do 50 m za po-
mocg Sprz¢tu wspomagajacego i z pomoca co
najmniej jednej osoby

10= samodzielny, niezalezny w poruszaniu si¢
na odleglos$¢ powyzej 50 m, takze z uzyciem
sprz¢tu wspomagajacego
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Wchodzenie i schodzenie po schodach
0= nie jest w stanie wchodzi¢ i schodzi¢ po
schodach nawet z pomoca innej osoby

5= potrzebuje pomocy fizycznej asekuraciji,
przenoszenia

10= samodzielny

Ubieranie si¢ i rozbieranie

0= potrzebuje kompleksowej pomocy innej
osoby

5= potrzebuje cz¢dciowej pomocy innej osoby
10= samodzielny, niezalezny (takze w zapi-
naniu guzikéw, zamka, zawigzywanie sznuro-

wadel)

Kontrolowanie stolca/zwieracza odbytu
0= nie panuje nad oddawaniem stolca

5= sporadycznie bezwiednie oddaje stolec
10= kontroluje oddawanie stolca

10.

Kontrolowanie moczu/zwieracza pecherza
moczowego

0= nie panuje nad oddawaniem moczu

5= sporadycznie bezwiednie oddaje mocz
10= kontroluje oddawanie moczu

Laczna liczba punktéw (wynik oceny) ***

Dodatkowe, inne niz wymienione wyzej, przestanki $wiadczace
o zakwalifikowaniu pacjenta do grupy oséb niesamodzielnych, tj.
os6b ktore ze wzgledu na wiek, stan zdrowia lub niepetnospraw-
no$¢ wymagaja opieki lub wsparcia w zwiazku z niemozliwoscia
wykonywania co najmniej jednej z podstawowych czynnosci dnia

codziennego
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data, piecz¢é, podpis lekarza specjalisty

* w punktach 1-10 nalezy wybra¢ jedng z mozliwosci najlepiej opi-
sujaca stan pacjenta i podkresli¢

** wpisa¢ warto$¢ punktows przypisang wybranej mozliwosci

% w ramce wpisaé uzyskang sume¢ punktéw
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Zataczniki do rozporzadzenia Ministra Zdrowia

z dnia 29 sierpnia 2009 .

Zalacznik nr 1. Wykaz jednostek chorobowych, w ktérych

sa udzielane $wiadczenia gwarantowane w zakresie opieki pa-

liatywnej i hospicyjnej

I. Osoby doroste

ICD- 10 Jednostki chorobowe kwalifikujace do leczenia

C00- D48 | Nowotwory

G09 Nastepstwa choréb zapalnych osrodkowego uktadu ner-
Wowego

B20- B24 | Choroby wywotane przez wirus ludzki uposledzenia od-
pornosci (HIV)

G10- G13 | Uktadowe zaniki pierwotne zajmujace osrodkowy uktad
nerwowy

[42- 143 Kardiomiopatie

J96 Niewydolno$¢ oddechowa niesklasyfikowana gdzie indziej

189 Owrzodzenie odlezynowe
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II. Dzieci do ukoriczenia 18 roku zycia

ICD-10 Jednostki chorobowe kwalifikujace do leczenia
A1 Zakazenie powolnymi wirusami o§rodkowego ukfadu
nerwowego
B20-B24 g;:;?:;%i%a przez ludzki wirus uposledzenia
B90-B94 | Nastgpstwa chordb zakaznych i pasozytniczych
C00-C14 | Nowotwory ztosliwe wargi, jamy ustnej i gardfa
C15-C26 | Nowotwory ztosliwe narzadéw trawiennych
C30-C39 Sz:;/ioot:vve(}ry ztosliwe narzadéw oddechowych i klatki
C40-C41 | Nowotwory ztosliwe kosci i chrzastki stawowej
C43-C44 | Czerniak i inne nowotwory zlosliwe skéry
C45-C49 | Nowotwory ztosliwe mi¢dzybtonka i tkanek migkkich
C50 Nowotwory ztosliwe sutka
C51-C58 | Nowotwory ztosliwe zeriskich narzadéw plciowych
C60-C63 | Nowotwory ztosliwe meskich narzadéw plciowych
C64-C68 | Nowotwory ztosliwe uktadu moczowego
C69-C72 i\rla(iv;;);v;)yri Zizili;veer V(;l(()z; er;;')zgu i innych czedci cen-
C73-C75 I(IIZ(;;Y;EZOV?; Viil(l)ii\;vsezorczycy i innych gruczotéw wy-
C76-C80 Nowotwory zlosliwe niedoktadnie okreslone, wtérne

i o nieokreslonym umiejscowieniu
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Nowotwory ztosliwe tkanki limfatycznej, krwiotwor-

81-C96 czej i tkanek pokrewnych

C97 Nowotwory zlosliwe niezaleznych (pierwotnych) mno-
gich umiejscowient

D00-D09 | Nowotwory in situ

D32-D33 Nowotvv?r.y nieztosliwe opon mézgowych, mézgu i in-
nych czgéci centralnego systemu nerwowego

D37-D48 | Nowotwory o niepewnym lub nieznanym charakterze

E70-E90 Choroby metaboliczne

F84 Catoéciowe zaburzenia rozwojowe

G09 Nastepstwa choréb zapalnych osrodkowego uktadu
nerwowego

G10-G13 Uktadowe zaniki pierwotnie zajmujace osrodkowy
uktad nerwowy
Inne choroby zwyrodnieniowe i zwojéw podstawy (ch.

G23
Hellervordena-Spatza)
Choroby pofaczen nerwowo-migsniowych i migsni

G70-G73 (G71.0 Dystrofia mig$niowa Duchenne’a, G71.2
Miopatie wrodzone, G71.3 Miopatia mitochondrialna
(niesklasyfikowana gdzie indziej)

G80-G83 Por.aze'me mozgovsfe i 1r}ne zespoly porazenne (G80
Dziecigce porazenie mézgowe)

G90-G99 | Inne zaburzenia uktadu nerwowego

150 Niewydolnos¢ serca

169 Nastepstwa choréb naczyri mézgowych

J96.1 Przewlekta niewydolnos¢ oddechowa
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K72

Niewydolno$¢ watroby niesklasyfikowana gdzie indziej

K74

Zwlbknienie i marsko$¢ watroby

N 18.0

Schytkowa niewydolno$¢ nerek

P10

Rozerwanie struktur §rédczaszkowych i krwotok spo-
wodowany urazem porodowym

P11

Inne porodowe urazy o$rodkowego uktadu nerwowego

P21

Zamartwica urodzeniowa

P27

Przewlekta choroba oddechowa rozpoczynajaca sig

w okresie okotoporodowym (P27.1 Dysplazja oskrze-
lowo-ptucna rozpoczynajaca si¢ w okresie okotoporo-
dowym)

P35

Wrodzone choroby wirusowe

P91

Inne zaburzenia mézgowe noworodka (P91.0 Niedo-
krwienie mézgu noworodka)

Q00-Q07

Wrodzone wady rozwojowe uktadu nerwowego (Q03
Wodogltowie wrodzone, Q03.1 Zespét Dandy-Walke-
ra, Q04.2 Przodomézgowie jednokomorowe — holo-
prosencephalia, Q04.3 Inne wady mézgu z ubytkiem
tkanek np. gtadkomézgowie — lissencephalia, Q04.8;
Q04.9; Q05 Rozszczep kregostupa, Q05.0 Rozszczep
kregostupa szyjnego ze wspétistniejacym wodogto-
wiem, Q05.2 Rozszczep kregostupa ledZzwiowego ze
wspolistniejacym wodogtowiem, Q07 Inne wrodzone
wady rozwojowe uktadu nerwowego, Q07.0 Zespét

Arnolda-Chiariego)

Q20-Q25

Wrodzone wady rozwojowe serca i duzych naczyn —
dotyczy dzieci nie zakwalifikowanych do leczenia ope-
racyjnego
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Q31

Wrodzone wady rozwojowe krtani

Q32

Wrodzone wady rozwojowe tchawicy i oskrzeli

Q44

Wrodzone wady rozwojowe pecherzyka zétciowego,
przewoddw zétciowych i watroby (Q44.2 Zarosnigcie
przewoddw zétciowych, Q44.7 Zespot Alagille’a)

Q60

Niewytworzenie nerek i inne zaburzenia zwiazane
z redukeja tkanki nerwowej (Q60.4 Niedorozwdj
nerek, obustronny)

Q61.1

Wielotorbielowatos¢ nerek, typu dziecigcego

Q77

Dysplazja kostno-chrzgstna z uposledzeniem wzrostu
kosci dtugich i kregostupa (Q77.4 Achondroplazja —
chondrodystrofia ptodowa)

Q78

Inne osteochondrodysplazje (Q78.0 Kostnienie nie-
doskonate — famliwos¢ kosci wrodzona — osteogenesis
imperfecta)

Q79

Wrodzone wady rozwojowe uktadu mig$niowo-szkiele-
towego, niesklasyfikowane gdzie indziej

Q81

Pecherzowe oddzielanie naskérka

Q85

Choroby dziedziczne ze zmianami ektodermalnymi
(fakomatozy)

Q87

Inne okreslone zespoly wrodzonych wad rozwojowych
dotyczace wielu ukladéw

Q89

Inne wrodzone wady rozwojowe niesklasyfikowane
gdzie indziej (Q89.7 Mnogie wrodzone wady
rozwojowe niesklasyfikowane gdzie indziej)

Q90-Q99

Abberacje chromosomowe

R40.2

Spiaczka, nieokreslona
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Uraz $rédczaszkowy (S06.7 Uraz $rédczaszkowy

506 z dtugotrwalym okresem nieprzytomnosci)
T90 Nastepstwa urazéw glowy
T91 Nastepstwa urazéw szyi i tutowia
T94 Nastepstwa urazéw obejmujacych mnogie okolice ciata
Nastepstwa zatrucia lekami i substancjami
T96 C .
biologicznymi
Nastepstwa skutkéw toksycznych substancji zazwyczaj
T97 . .
niestosowanych w celach leczniczych
Nastepstwo przyczyny zewnetrznej powodujacej
zachorowanie i zgon (Y85)
Nastepstwo wypadku komunikacyjnego (Y87.0)
Nastgpstwo umyslnego samouszkodzenia (Y 88.0)
Y85-Y89 Nastepstwo niekorzystnego dzialania leku, srodka

farmakologicznego i substangji biologiczne;j
zastosowanych w celach leczniczych (Y88.1)
Nastepstwo wypadku $wiadczeniobiorcy w trakeie
zabiegéw chirurgicznych i medycznych (Y89)

Wyciag z Ustawy o pomocy spotecznej, Dz.U. 2004

Rozdzial 3

Nr 64, poz. 593 t.j. Dz.U.z 2019 r. poz. 1507

Dzialalno$é gospodarcza w zakresie prowadzenia placowki
zapewniajacej calodobowa opieke osobom niepelnosprawnym,
przewlekle chorym lub osobom w podesztym wieku

Art. 67.

1. Dziatalno$¢ gospodarcza w zakresie prowadzenia placéwki za-
pewniajacej catodobowa opieke osobom niepetnosprawnym,
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przewlekle chorym lub osobom w podesztym wieku moze by¢
prowadzona po uzyskaniu zezwolenia wojewody.

la. Uzyskania zezwolenia, o ktérym mowa w ust. 1, wymaga réw-
niez prowadzenie placéwki zapewniajacej catodobowa opieke
osobom niepelnosprawnym, przewlekle chorym lub osobom
w podeszlym wieku przez ustugodawce z padstwa cztonkow-
skiego w rozumieniu ustawy z dnia 6 marca 2018 r. o zasadach
uczestnictwa przedsigbiorcéw zagranicznych i innych oséb za-
granicznych w obrocie gospodarczym na terytorium Rzeczypo-
spolitej Polskiej (Dz.U. z 2019 r. poz. 1079 i 1214).

2. Wojewoda wydaje zezwolenie, jezeli podmiot o nie wystgpujacy:
1) spetnia warunki okreslone w niniejszej ustawie;
2) spetnia standardy, o ktérych mowa w art. 68;
3) przedstawi:

a) wniosek o zezwolenie,

b) dokumenty potwierdzajace tytut prawny do nierucho-
mofdci, na ktdrej jest usytuowany dom,

c) zaswiadczenie organu nadzoru budowlanego potwier-
dzajace mozliwos¢ uzytkowania obiektu budowlanego
okreslonego w kategorii XI zatacznika do ustawy z dnia
7 lipca 1994 r. — Prawo budowlane (Dz.U. z 2019 r. poz.
1186, 1309 i 1524),

d) koncepcjg prowadzenia placéwki,

e) informacj¢ o sposobie finansowania placéwki i niezalega-
niu z ptatnosciami wobec urzgdu skarbowego i sktadkami
do Zaktadu Ubezpieczent Spotecznych,

f) informacj¢ z Krajowego Rejestru Karnego o niekaralno-
$ci osoby, ktéra bedzie kierowata placéwka, i zaswiadcze-
nie, ze ze wzgledu na stan zdrowia jest ona zdolna do
prowadzenia placéwki,

g) o$wiadczenie, ze nie zostal prawomocnie ukarany za czy-
ny, o ktérych mowa w art. 130 ust. 46, w okresie 5 lat
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poprzedzajacych dzied zlozenia wniosku o wydanie ze-
zwolenia na prowadzenie placéwki;
4) nie zostal prawomocnie ukarany za czyny, o ktérych mowa
w art. 130 ust. 4-6, w okresie 5 lat poprzedzajacych dzieri
ztozenia wniosku o wydanie zezwolenia na prowadzenie pla-
cowki.
2a. Oswiadczenie, o ktérym mowa w ust. 2 pke 3 lit. g, sktada si¢
pod rygorem odpowiedzialnosci karnej za ztozenie fatszywego
o$wiadczenia.
Sktadajacy oswiadczenie jest obowigzany do zawarcia w nim
klauzuli o nastegpujacej tresci: ,,Jestem $wiadomy odpowiedzial-
noéci karnej za zlozenie falszywego oswiadczenia”. Klauzula
ta zast¢puje pouczenie organu uprawnionego do odebrania
o$wiadczenia o odpowiedzialnosci karnej za ztozenie fatszywego
o$wiadczenia.
3. Wojewoda prowadzi rejestr placéwek, o ktérych mowa w ust. 1.
Rejestr jest jawny.
3a. Jezeli podmiot, ktéremu wydano zezwolenie na prowadzenie
placéwki, o ktérej mowa w ust. 1:
1) przestat spetnia¢ warunki okreslone w ustawie,
2) przestat spetnia¢ standardy, o ktérych mowa w art. 68,
3) nie przedstawi na zadanie wojewody w wyznaczonym termi-
nie aktualnych dokumentéw, o ktérych mowa w ust. 2 pke 3
— wojewoda wyznacza dodatkowy termin na spelnienie wa-
runkéw lub standardéw albo na dostarczenie wymaganych
dokumentéw.
3b. Po bezskutecznym uptywie terminu, o ktdrym mowa w ust. 3a,
wojewoda cofa zezwolenie na prowadzenie placowki.
3c. W przypadku cofnigcia zezwolenia wojewoda wykresla placéw-
ke z rejestru, o ktérym mowa w ust. 3.
4. Minister wlasciwy do spraw zabezpieczenia spolecznego okre-
sli, w drodze rozporzadzenia, tryb postgpowania w sprawach
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dotyczacych wydawania i cofania zezwoled na prowadzenie
dzialalnosci gospodarczej w zakresie prowadzenia placéwki
zapewniajacej calodobowa opieke osobom niepelnospraw-
nym, przewlekle chorym lub osobom w podesztym wieku
i wzér wniosku o zezwolenie, uwzgledniajac koniecznos¢ za-
pewnienia wiasciwej opieki osobom przebywajacym w takich
placéwkach.

Art. 68.

1. Opieka w placéwce zapewniajacej catodobowa opieke osobom
niepelnosprawnym, przewlekle chorym lub osobom w pode-
sztym wieku polega na $wiadczeniu przez caly dobg ustug:

1) opiekuniczych zapewniajacych:
a) udzielanie pomocy w podstawowych czynnosciach zycio-
wych,
b) pielegnacj¢, w tym pielegnacje w czasie choroby;,
c) opieke higieniczna,
d) niezbedng pomoc w zalatwianiu spraw osobistych,
e) kontakty z otoczeniem;
2) bytowych zapewniajacych:
a) miejsce pobytu,
b) wyzywienie,
¢) utrzymanie czystosci.

2. Sposéb $wiadczenia ustug powinien uwzglednia¢ stan zdrowia,
sprawno$¢ fizyczng i intelektualng oraz indywidualne potrzeby
i mozliwos$ci osoby przebywajacej w placéwee, a takze prawa
cztowieka, w tym w szczegdlnosci prawo do godnosci, wolno-
$ci, intymnosci i poczucia bezpieczenistwa.

2a. W przypadku gdy brak opieki zagraza zyciu lub powaznie za-
graza zdrowiu osoby przebywajacej w placéwee, bedacej oso-
ba z zaburzeniami psychicznymi, osoba kierujaca ta placéwka
moze ograniczy¢ mozliwo$¢ samodzielnego opuszczania przez
t¢ osobe terenu placéwki na podstawie zaswiadczenia lekarza

-162 -



wydanego na czas oznaczony, nie dtuzszy niz 6 miesi¢cy, wska-
zujacego zasadnos¢ takiego ograniczenia.

2b. Ograniczenie moze by¢ wydane na czas oznaczony wskazany
w zaswiadczeniu lekarza, nie dtuzszy niz 6 miesiecy.

2c. Ograniczenie jest wydawane w formie pisemnej i zawiera wska-
zanie osoby, ktdrej to ograniczenie dotyczy, okresu, na jaki jest
wydane, uzasadnienie ograniczenia oraz pouczenie o prawie do
ztozenia wniosku o uchylenie ograniczenia do sadu opiekuncze-
go, w ktérego okregu znajduje si¢ placéwka.

2d. Ograniczenie dorgeza si¢ osobie przebywajacej w placowee,
a gdy jest ona osoba ubezwlasnowolniong catkowicie, réwniez
jej przedstawicielowi ustawowemu. Dorgczajac ograniczenie,
osoba kierujaca placéwka poucza osob¢ w niej przebywajaca
o prawie do ztozenia wniosku o uchylenie ograniczenia.

2e. Informacje¢ o ograniczeniu osoba kierujaca placéwka przesyta
do sadu opiekuriczego, w ktdrego okregu znajduje si¢ placow-
ka, w terminie 3 dni od dnia dorgczenia ograniczenia osobie
przebywajacej w placéwee.

2f. Osoba przebywajaca w placéwcee, w tym réwniez osoba ubez-
wiasnowolniona, jej przedstawiciel ustawowy, matzonek, krew-
ny w linii prostej, rodzefistwo oraz osoba sprawujaca nad nig
faktyczng opicke moga wystapi¢ do sadu opiekuriczego, w kté-
rego okregu znajduje si¢ placéwka, z wnioskiem o uchylenie
ograniczenia.

2g. W sprawach okreslonych w ust. 2c sad opiekuriczy orzeka nie-
zwlocznie po przeprowadzeniu rozprawy. Rozprawa powinna
si¢ odby¢ nie pdzniej niz w terminie 14 dni od dnia wplywu
wniosku o uchylenie ograniczenia.

2h. Za szkod¢ wyrzadzong przez niezgodne z prawem dziatanie
w zakresie ograniczenia mozliwos$ci samodzielnego opuszczania
terenu placéwki przez osobg w niej przebywajaca odpowiedzial-
no$¢ ponosi podmiot prowadzacy placéwke.
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3. Ustugi opiekuricze powinny zapewniaé:

1) pomoc w czynnosciach zycia codziennego, w miarg potrzeby
pomoc w ubieraniu si¢, jedzeniu, myciu i kapaniu;

2) organizacj¢ czasu wolnego;

3) pomoc w zakupie odziezy i obuwia;

4) pielegnacje¢ w chorobie oraz pomoc w korzystaniu ze $wiad-
czeri zdrowotnych.

4. Miejsce pobytu powinno spetnia¢ nastgpujace warunki:

1) budynek i jego otoczenie — bez barier architektonicznych;

2) w budynkach wielokondygnacyjnych bez dzwigéw osobo-
wych — pokoje mieszkalne oraz pomieszczenia wymienione
W ust. 5 usytuowane na parterze;

3) pokoje mieszkalne — nie wigcej niz trzyosobowe, z tym ze:
a) pokdj jednoosobowy — nie mniejszy niz 9 m?,

b) pokéj dwu- i trzyosobowy — o powierzchni nie mniejszej
niz po 6 m* na osobeg,

c) pokoje mieszkalne — wyposazone w 16zko lub tapczan,
szafe, stdl, krzesta i szafke nocng dla kazdej osoby,

d) pokdj mieszkalny uznaje si¢ za spelniajacy wymagana
normeg, o ktérej mowa w lit. a i b, jedli odstgpstwo od
wymaganej powierzchni nie jest wicksze niz 5%.

4a. Jezeli pokdj zajmujg wyltacznie osoby lezace moze by¢ on czte-

roosobowy, a jego powierzchnia nie moze by¢ mniejsza niz 6 m?

na osobg¢. Pokdj uznaje si¢ za spetniajacy wymagana norme jesli

odstgpstwo od wymaganej powierzchni nie jest wigksze niz 5%.

5. Placéwka, o ktérej mowa w ust. 1, powinna posiadac:

1) pokéj dziennego pobytu stuzacy jako jadalnia;

2) pomieszczenie pomocnicze do prania i suszenia;

3) jedng lazienke dla nie wigcej niz pigciu 0séb i jedng toale-
t¢ dla nie wigcej niz czterech oséb, wyposazone w uchwy-
ty utatwiajace osobom mniej sprawnym korzystanie z tych
pomieszczen, z tym ze jesli liczba 0séb lezacych przekracza
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50% ogdlnej liczby mieszkaricéw, dopuszcza si¢ zmniejsze-

nie liczby tych pomieszczeni o 25%.

5a. Placéwki mieszczace si¢ w budynkach wpisanych do rejestru za-

bytkéw sa obowiazane spetni¢ warunki, o ktérych mowa w ust.

415, wzakresie, w jakim nie narusza to przepiséw ustawy z dnia

23 lipca 2003 r. o ochronie zabytkéw i opiece nad zabytkami

(Dz.U. 22018 1. poz. 2067 i 2245 oraz z 2019 r. poz. 730).

. Placéwka, o ktérej mowa w ust. 1, powinna zapewnié:

1) co najmniej 3 positki dziennie, w tym positki dietetyczne,
zgodnie ze wskazaniem lekarza;

2) przerwg migdzy positkami nie krétsza niz 4 godziny, przy
czym ostatni positek nie powinien by¢ podawany wezesniej
niz o godzinie 18;

3) dostep do drobnych positkéw i napojéw miedzy positkami;

4) mozliwo$¢ spozywania positkéw w pokoju mieszkalnym,
w razie potrzeby karmienie;

5) $rodki higieny osobistej, Srodki czystosci, przybory toaleto-
we | inne przedmioty niezbedne do higieny osobistej;

6) sprzatanie pomieszczen, w miar¢ potrzeby, nie rzadziej niz
raz dziennie.

. Wymdg, o ktérym mowa w ust. 4 pkt 2, nie ma zastosowania

do placéwek, w ktérych przebywa nie wigcej niz 5 oséb, jezeli

placéwki te sa wyposazone w urzadzenie do przemieszczania
0s6b niepetnosprawnych, a tazienki i toalety znajduja si¢ na tej
samej kondygnacji, na ktérej znajduja si¢ pokoje mieszkalne.

8. W jednym budynku placéwki nie moze przebywaé wigcej niz

100 os6b, ktérym jest zapewniana opieka catodobowa.

Art. 68a. Podmiot prowadzacy placéwke zapewniajaca catodobo-

wa opieke osobom niepelnosprawnym, przewlekle chorym lub

osobom w podeszlym wieku jest obowigzany:

1) prowadzi¢ szczegdtows dokumentacj¢ 0séb przebywajacych
w placéwee, zawierajaca:

-165 -



a)
b)

<)
d)

£)

g

umowg o $wiadczenie ustug w placdwee,

dane identyfikacyjne oséb przebywajacych w placéwee,

takie jak: imi¢ i nazwisko, miejsce zamieszkania, numer

PESEL lub numer dokumentu potwierdzajacego tozsa-

mo$¢ osoby w przypadku braku numeru PESEL,

imi¢ i nazwisko opiekuna prawnego lub kuratora osoby

przebywajacej w placédwee, jezeli zostal ustanowiony,

informacje dotyczace stanu zdrowia osoby przebywajacej

w placédwee, w szczegdlnosci:

informacje o wydanych orzeczeniach,

— zalecenia lekarskie,

— ewidencje przypadkéw korzystania ze $wiadczeri zdro-
wotnych na terenie placéwki, ze wskazaniem daty i za-
kresu tych $wiadczen oraz danych $§wiadczeniodawcy

udzielajacego $wiadczeri zdrowotnych,
— ewidencje¢ przypadkéw stosowania na terenie placéw-
ki przymusu bezposredniego, ze wskazaniem daty
i zakresu tego $rodka,
dane kontaktowe, takie jak: adres zamieszkania i numer
telefonu najblizszej rodziny, opiekuna prawnego lub in-
nych os6b wskazanych przez osobg przebywajaca w pla-
cOwce,
postanowienia sadu opiekuniczego w przedmiocie udzie-
lenia zezwolenia na umieszczenie w placéwee — w przy-
padku 0s6b ubezwlasnowolnionych catkowicie,
za$wiadczenia lekarza wskazujace zasadnos¢ ograniczenia
osobom przebywajacym w placéwce mozliwosci samo-
dzielnego opuszczania terenu placéwki,
ograniczenia mozliwosci samodzielnego opuszczania te-
renu placéwki,
orzeczenia sadu opiekunczego dotyczace ograniczenia
mozliwosci samodzielnego opuszczania terenu placéwki;

- 166 —



2)

3)

4)

5)

umie$ci¢ w widocznym miejscu na budynku, w keérym pro-
wadzi placéwke, tablice informacyjng zawierajaca informa-
cj¢ o rodzaju posiadanego zezwolenia oraz numer wpisu do
rejestru placéwek zapewniajacych calodobowa opieke oso-
bom niepetnosprawnym, przewlekle chorym lub osobom
w podesztym wieku;
umiesci¢ na tablicy ogloszert znajdujacej si¢ w widocznym
miejscu w budynku, w ktérym prowadzi placéwke, infor-
macje dotyczace:
a) zakresu dziatalnoéci prowadzonej w placéwee,
b) podmiotu prowadzacego placéwke, w tym informacje
o siedzibie lub miejscu zamieszkania podmiotu;
do wykonywania czynnosci, o ktdrych mowa w art. 68
ust. 1 pkt 1, zatrudnia¢ osoby posiadajace kwalifikacje
niezbedne do wykonywania zawodu lekarza, pielggniarki,
ratownika medycznego, opickuna w domu pomocy spo-
tecznej, opiekuna osoby starszej, asystenta osoby niepetno-
sprawnej, opiekunki srodowiskowej, opiekuna medycznego
albo osoby posiadajace udokumentowane co najmniej 2-let-
nie do$wiadczenie zawodowe polegajace na $wiadczeniu
ustug opiekunczych osobom niepetnosprawnym, przewlekle
chorym lub osobom w podesztym wieku oraz ukonczone
szkolenie z zakresu udzielania pierwszej pomocy;
zatrudnia¢ osoby, o ktérych mowa w pkt 4, w wymiarze nie
mniej niz 1/3 pelnego wymiaru czasu pracy na jedna osobg
przebywajaca w placéwce, nie mniej niz w wymiarze 4,5 pet-
nego wymiaru czasu pracy, z tym ze czas pracy osoby fizycz-
nej prowadzacej placéwke, spetniajacej warunki, o ktérych
mowa w pkt 4, zalicza si¢ w wymiarze 1/2 pelnego wymiaru
czasu pracy, a w przypadku prowadzenia wigcej niz jednej
placéwki zalicza si¢ w wymiarze 1/2 petnego wymiaru czasu
pracy tylko w jednej placéwee.
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Art. 68b. W placéwce zapewniajacej catodobowg opieke osobom
niepelnosprawnym, przewlekle chorym lub osobom w pode-
sztym wieku moze by¢ zapewniana opieka wylacznie osobom
petnoletnim.

Art. 68c. Osoba ubezwlasnowolniona catkowicie moze by¢ umiesz-
czona w placédwcee zapewniajacej calodobows opieke osobom
niepetnosprawnym, przewlekle chorym lub osobom w pode-
sztym wieku za pisemna zgoda jej przedstawiciela ustawowego.
Przedstawiciel ustawowy wyraza zgode po uzyskaniu zezwole-
nia sadu opiekuriczego wlasciwego ze wzgledu na miejsce za-
mieszkania osoby ubezwlasnowolnionej catkowicie.

Art. 69.

1. W przypadku prowadzenia przez podmioty, o ktérych mowa
w art. 57 ust. 1 pkt 2, w ramach dziatalnosci statutowej, pla-
céwek zapewniajacych catodobowa opieke osobom niepetno-
sprawnym, przewlekle chorym lub osobom w podesztym wie-
ku, stosuje si¢ art. 67 ust. 1-3c i art. 68—68c.

2. Minister wlasciwy do spraw zabezpieczenia spolecznego okre-
$li, w drodze rozporzadzenia, tryb postgpowania w sprawach
dotyczacych wydawania i cofania zezwoledt na prowadzenie
placéwki zapewniajacej catodobowa opieke osobom niepetno-
sprawnym, przewlekle chorym lub osobom w podesztym wieku
i wzér wniosku o zezwolenie, uwzgledniajac konieczno$é¢ za-
pewnienia wlasciwej opieki osobom przebywajacym w takich
placéwkach.
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KRrzyszTOF NAWROCKI - lekarz medycyny, specjalista choréb dzieci.
Wspolzatozyciel Fundacji i Dyrektor Medyczny Maltopolskiego Hospi-
cjum dla Dzieci. Pomystodawca pierwszego w Polsce Centrum Opieki
Wyreczajacej dla Przewlekle i Nieuleczalnie Chorych Dzieci im. Hanny
Chrzanowskiej w Krakowie. Laureat odznaki ,,Przyjaciel Dzieci” Towarzy-
stwa Przyjaciot Dzieci oddzial w Krakowie.

EWELINA ZDEBSKA - doktor nauk humanistycznych w zakresie peda-
gogiki, pracownik naukowo-dydaktyczny Instytutu Spraw Spotecznych
Uniwersytetu Pedagogicznego w Krakowie. Zajmuje si¢ metodyka pracy
socjalnej, problemami i kwestiami spotecznymi, instytucjami pomocy
spolecznej, opieka dlugoterminowa oraz rodzing wieloproblemowa. Jej
zainteresowania naukowe koncentruja si¢ wokot zagadnien zwigzanych
z problemami spotecznymi, pomoca spoleczng, praca socjalng, funkcjo-
nowaniem instytucji pomocy spolecznej w Polsce oraz opieka hospicyj-
ng i wyreczajaca nad dzie¢mi. Sekretarz Rady Naukowej Matopolskiego
Hospicjum dla Dzieci.

Instytutu Spraw Spotecznych Uniwersytetu Pedagogicznego w Krakowie.
() Wiceprezes Zarzadu Malopolskiego Hospicjum dla Dzieci. Autor i wspot-
autor kilkudziesieciu publikacji naukowych podejmujacych kwestie pra-
) ) ’ wa w systemie polityki spolecznej i pomocy spotecznej. Specjalizuje sie

’ = WojcIEcH GLAC - adwokat, politolog, pracownik naukowo-dydaktyczny
{
!‘

w prawie rodzinnym i opiekuficzym, postepowaniu administracyjnym
i sagdowo-administracyjnym, prawie medycznym i pomocy prawnej dla
lekarzy i podmiotéw leczniczych.

Fundacja Malopolskie Hospicjum dla Dzieci Malopolskie Hospicjum dla Dzieci
dziala w Krakowie od 2006 roku. Naszym celem jest kompleksowe wspieranie
nieuleczalnie chorych dzieci i ich rodzin, a najtrudniejszych zyciowych sytua-
cjach. Naszym Podopiecznym oferujemy wieloaspektowe wsparcie, obejmujace
opieke medyczna: lekarska, pielegniarska, fizjoterapeutyczng. Realizujemy takze
szeroki program pomocy pozamedycznej dla samych pacjentéw, ale takze ich
rodzin. To m.in. pomoc psychologiczna, prawna, socjalna, wsparcie duchownych
i wolontariuszy.

Prowadzimy takze pierwsze w Polsce Centrum Opieki Wyreczajacej dla Przewle-
kle i Nieuleczalnie Chorych Dzieci im. Hanny Chrzanowskiej w Krakowie.

www.mhd.org.pl
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im. Hanny Chrzanowskiej www.WydawnictwoPetrus.pl

Fundusze

ropetie e Bezowois M\ AL OPOLSKA ez R



