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Stowo wstepne

Rdzeniem projektu lezacego u podtoza niniejszej publikacji byta interwencja badawcza
skierowana do 0s6b sprawujacych opieke nad bliskimi niesamodzielnymi. Pierwsza czes¢
tej pracy pozwala zapoznac sie z koncepcjg interwencji, jej przebiegiem i wynikami.
Druga czesc to trzy, w istocie odrebne teksty, powstate w ramach prac projektowych
jako uzupetnienie dziatarn badawczo-interwencyjnych, ktére moga z powodzeniem
funkcjonowac jako samodzielne opracowania. W rozdziale 1 czesci Il zaprezentowano
analize ustugi opieki wytchnieniowej, ktora stanowi gtéwny mechanizm polityki
spotecznej w obszarze wsparcia 0séb sprawujacych opieke nieformalng w naszym
kraju. W rozdziale 2 wychodzimy poza ramy krajowe oraz temat opieki wytchnieniowej
i omawiamy zagraniczne przyktady rozwigzan efektywnie wspierajacych osoby
sprawujgce opieke. W rozdziale 3 przedstawiamy prototyp nowego mechanizmu
wspierajacego, jakim moze by¢ instytucja mentora dla opiekujacych sie osobami
niesamodzielnymi, opracowany w oparciu o wyniki i doswiadczenia ptynace z realizacji
projektu,Opiekuje sie — pracuje”.

Pragniemy przekazac wyrazy uznania osobom, ktére zaangazowaty sie w projekt
,Opiekuje sie — pracuje”. Szczegdlne podziekowania kierujemy do uczestniczek projektu.
Dziekujemy réwniez osobom, ktére wspoétpracowaty z nami na etapach przygotowania

i realizacji projektu: Dorocie Baczkowskiej, Zuzannie Cichowskiej, Magdalenie Diem,
Gabrieli Gab, Kamili Hernik, Agnieszce Kropidtowskiej, Agnieszce Nowinskiej, Magdalenie

Tkaczyk, Aleksandrze Wiszowate;.
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1. Opis projektu,Opiekuje sie — pracuje”

1.1. Gtéwny cel i zarys projektu

Zasadniczym badawczym celem projektu byto zebranie wiedzy pozwalajacej na
pogiebione zrozumienie oséb sprawujacych ,petnoetatowa” opieke' nad bliskimi
niesamodzielnymi - przede wszystkim ich oczekiwan, potrzeb, trudnosci i obaw
widzianych w kontekscie specyficznej sytuacji zyciowej, w jakiej sie znajdujg. Zeby
zrealizowac ten cel, zdecydowalismy sie siegnac¢ po formute interwencji badawczej, ktéra,
w najwiekszym skrécie, polega na tym, ze projektowaniu i realizacji ustugi spoteczne;j
towarzysza od poczatku do korica mozliwie wszechstronne dziatania badawcze (wiecej
na temat samej interwencji jako metody w rozdziale 2).

W tym konkretnym przypadku ustuga polegata na dostarczeniu wsparcia grupie

10 kobiet w wieku 45+ opiekujacych sie osobami zaleznymi, przy jednoczesnym
dogtebnym urefleksyjnieniu catego procesu: od kilkuetapowej eksploracji tematu na
wstepie poprzez etnograficzny wglad w realizacje i przebieg (obserwacje uczestniczace)
az po badawcze podsumowanie uwzgledniajace trzy perspektywy (uczestniczek,
prowadzacych i organizatoréow).

1.2. Schemat dziatan interwencyjnych

Rdzeniem projektu byt trzymiesieczny program cotygodniowych spotkan grupy liczacej
10 uczestniczek® Na program sktadaty sie:
® Grupa wsparcia - cykliczne spotkania odbywajace sie srednio co dwa tygodnie

prowadzone przez doswiadczone moderatorki. Spotkania miaty na celu udzielenie
sobie przez uczestniczki wzajemnego wsparcia emocjonalnego oraz stworzenie
im mozliwosci do wymiany doswiadczen z osobami w podobnej sytuacji zyciowe;.
W ramach grupy wsparcia zostat tez przeprowadzony przez moderatorke trening
psychologiczny dla oséb sprawujacych opieke, pogtebiajacy wiedze i umiejetnosci
zwigzane z dbaniem o swoja kondycje psychiczng (m.in. techniki relaksacyjne,
sposoby zdrowego roztadowywania emocji, techniki powstrzymujace nawracajace

' Cudzystéw jak najbardziej na miejscu, gdyz w rzeczywistosci najczesciej jest to praca znacznie przekraczajaca
wymiar etatu.

2 Poczatkowo grupa liczyta 11 oséb. W trakcie realizacji organizatorzy wespdt z moderatorkami byli zmuszeni
usuna¢ jedna uczestniczke ze wzgledu na zlamanie obowigzujacego kontraktu i naruszenie dobrostanu grupy.
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przykre mysli). W ramach projektu odbyto sie szes¢ dwugodzinnych sesji grup

wsparcia. Ze wzgledu na duze zainteresowanie i zaangazowanie uczestniczek

spotkania sq kontynuowane juz poza projektem.

= Szkolenie merytoryczne poswiecone rozwijaniu i uzupetnianiu kompetencji
pielegnacyjno-opiekuniczych — m.in.: psychologiczne aspekty pracy z osobg
niesamodzielng; zagadnienia zwigzane z rynkiem pracy ustug opiekuiczych oraz
instytucjonalnym wsparciem osoéb niesamodzielnych i ich rodzin; komunikacja

i formy pracy z osobami w chorobach otepiennych oraz 0séb z niepetnosprawnoscia

intelektualng; procesy zwigzane ze starzeniem sie organizmu, ze szczegélnym

uwzglednieniem aspektéw emocjonalno-intelektualnych; konflikt w pracy

z podopiecznym — metody rozwigzywania sytuacji trudnych. Szkolenie merytoryczne

trwato w sumie 10 godzin (dwie sesje czterogodzinne oraz jedna dwugodzinna).

= Sesje z doradczynig zawodowg obejmujace dwie dwugodzinne sesje grupowe oraz
dwie godzinne sesje indywidualne. W zamierzeniu ten element programu miat by¢
skoncentrowany wokét kwestii zwigzanych z szeroko rozumianym doradztwem
zawodowym, jednak z powodu ewidentnie odmiennych pierwszoplanowych potrzeb
uczestniczek ostateczny zestaw poruszanych zagadnien cigzyt w strone tematyki
charakterystycznej raczej dla coachingu zyciowego niz typowo zawodowego.

» Gtéwne tematy przepracowywane w ramach sesji grupowych to: rola odpornosci
psychicznej w aspekcie rozwoju zawodowego i funkcjonowania na rynku pracy
oraz identyfikowanie mocnych stron i zalet na uzytek autoprezentacji przed
potencjalnym pracodawca.

* W ramach sesji indywidualnych pracowano nad takimi tematami jak: motywacja
do dziatania, poczucie wtasnej wartosci, konstruktywne radzenie sobie z wtasna
agresjq i ztoscia, radzenie sobie z konfliktami w rodzinie, trening asertywnosci,
planowanie powrotu na rynek pracy w perspektywie dlugookresowej (piec lat).

1.3. Schemat dziatan badawczych

Na przeprowadzone przez nas dziatania badawcze, bedace podstawa analiz
prezentowanych w niniejszym raporcie, sktadaja sie:
= Badanie metodg desk research dotyczace tematyki zwigzanej z osobami
opiekujacymi sie bliskimi niesamodzielnymi; w oparciu o wyniki sprecyzowano
i opisano grupe docelowg oraz opracowano konkretng koncepcje ustugi wsparcia.
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® 10 indywidualnych wywiadoéw pogtebionych (IDI) z uczestniczkami,

przeprowadzonych po rozpoczeciu projektu oraz na jego zakonczenie. Scenariusz

pierwszego wywiadu byt obliczony na okoto p6t godziny rozmowy, scenariusz

drugiego na poéttorej godziny.

= |DI z doradczynia zawodowa oraz osobg prowadzacg merytoryczne szkolenie

pielegnacyjno-opiekunicze. Oba wywiady trwaty po okoto pottorej godziny.

= Warsztat (czterogodzinny) podsumowujacy projekt z udziatem organizatoréow (badaczy

i koordynatoréw), dwoch moderatorek grupy wsparcia oraz doradczyni zawodowej.

" Obserwacje uczestniczace w trakcie dziatan projektowych, czyli podczas grupy

wsparcia, grupowych sesji z doradczynig zawodowa oraz szkolenia merytorycznego.

W sumie odbyto sie 10 obserwacji uczestniczacych.

1.4. Charakterystyka proby/uczestniczek projektu

Tabela 1. Uczestniczki projektu

lle lat sprawuje Stopien
Nr IDI Imie (zmienione) Kim sie opiekuje ° i': k ) niesamodzielnosci
pleke podopiecznego*
1. Iwona synem 16 B
2. Krystyna matka 20 B
3. Maria corka 23 C
4, Zuzanna ojcem 2 A
5. Jolanta ojcem 2 A
6. Katarzyna mezem 18 B
7. Barbara synem 21 B
8. Agata synem 14 C
9. Magda matka 2 C
starszg pania
10. Sylwia niespokrewniona 2 C
(wczedniej matka)

* A — wymaga wsparcia w niektorych codziennych aktywnosciach; B - wymaga wsparcia w wiekszosci

codziennych aktywnosci; C - wymaga wsparcia praktycznie we wszystkich codziennych aktywnosciach.
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1.5. Szczegotowe cele projektu

Ponizsza lista obejmuje cele badawcze, interwencyjne oraz praktyczne. Zestawiamy je
razem, bez wyraznego rozréznienia, z dwoch zasadniczych powodow. Po pierwsze nie
wszystkie cele daja sie jednoznacznie zaklasyfikowac. Po drugie odzwierciedla to nasz
catosciowy sposob postrzegania celdw w trakcie realizacji projektu. Wymagat on od nas
zachowania szczegolnej uwaznosci i sprawdzania tego, czy podejmowane na biezaco
decyzje oraz dziatania przyblizaja nas, czy tez oddalaja od realizacji zaktadanych celéw -
ich sztywna klasyfikacja raczej by to utrudniata, niz utatwiata. Ponizej wymienione zostaty
szczegotowe cele projektu:

= Uzyskanie wiedzy pozwalajacej na pogtebione zrozumienie grupy docelowej -
ze szczegolnym uwzglednieniem takich kwestii jak: oczekiwania, potrzeby
(takze nieuswiadomione), trudnosci, frustracje, obawy, typowe kompetencje
i predyspozycje, zrédta wsparcia.

" Wsparcie przedstawicielek grupy docelowej, ktére pozwoli im lepiej odnajdywac sie
w roli 0s6b sprawujacych opieke nad bliskimi niesamodzielnymi, wykonywac swoje
obowigzki i zadania wydajniej, z zachowaniem troski rowniez o wtasne zdrowie.
Oznaczato ono:

* wsparcie emocjonalne - wzmacnianie wsréd uczestniczek projektu postawy
akceptujacej i dowartosciowujacej fakt sprawowania przez nie opieki oraz
budowanie poczucia satysfakcji i dumy z wykonywanej pracy,

* wsparcie spoteczne - stworzenie okolicznosci sprzyjajagcych budowaniu relacji
z osobami znajdujacymi sie w podobnej sytuacji zyciowej,

* rozwijanie wiedzy i umiejetnosci uczestniczek w obszarze opiekunczym -
,profesjonalizacja” sprawowanej aktualnie opieki z perspektywa przysztego
wykorzystania zdobytych kompetencji na rynku pracy opiekunczej, poprzez
m.in. uzyskanie formalnego potwierdzenia umiejetnosci uzyskanych w czasie
sprawowania opieki,

» wsparcie w identyfikacji swoich kompetencji i predyspozycji,

» stworzenie uczestniczkom projektu okazji do wymiany miedzy sobg wiedzy,
porad oraz do wzajemnego udzielania sobie praktycznego wsparcia
w zapewnianiu opieki.

" Empiryczno-badawcza eksploracja kwestii przektadalnosci kompetencji zdobytych
w ramach prywatnych doswiadczen na zawodowy potencjat, na przyktadzie oséb
sprawujacych opieke nad bliskimi.
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= Dostarczenie wiedzy i narzedzi instytucjom (publicznym, organizacjom
pozarzadowym) dziatajagcym w obszarze pomocy, wspierania rozwoju oraz
aktywizacji ludzi nalezacych do grup wykluczonych, w szczegoélnosci osob
sprawujacych opieke nad bliskimi niesamodzielnymi.

= Ewaluacja udzielonego wsparcia przez odbiorcéw (uczestniczki projektu).

1.6. Kontekst projektu: prognoza zapotrzebowania
na prace opiekuincza w Polsce

Zapotrzebowanie na prace opiekuncza w Polsce rosnie réwnolegle na dwéch
poziomach. Po pierwsze coraz wiecej os6b wymaga opieki. Srednia dtugos¢ zycia
rosnie, spoteczenstwo sie starzeje, co za chwile bedzie zauwazalne jeszcze bardziej

na skutek wchodzenia w wiek 75+ pokolenia wyzu powojennego. Po drugie rosnie
zapotrzebowanie na wzmozong opieke - chodzi tu przede wszystkim o osoby dotkniete
typowymi dla wieku podesztego chorobami uktadu nerwowego jak Parkinson czy
Alzheimer — w przypadku tej drugiej choroby prognozy wskazuja, ze liczba os6b
zmagajacych sie z nig wzrosnie do roku 2050 nawet czterokrotnie (NIK, 2017, s. 22).

Opieka nad bliskim stanowi wyzwanie kompetencyjne oraz emocjonalne, zazwyczaj
niesie tez ze sobg istotne ograniczenia zyciowe dla osoby, ktéra takg opieke sprawuje.
Réwnoczesnie jednak to niewatpliwie trudne i wymagajace doswiadczenie moze by¢
zrédtem satysfakcji wynikajgcej z poczucia wykonywania gteboko wartosciowej pracy
oraz dostrzegania mozliwosci wkasnego rozwoju.

1.7. Profil psychospoteczny grupy docelowej interwencji -
wyjsciowy zarys

Na poziomie badawczym interesowata nas wiedza o szerokiej grupie opiekujacych

sie ,petnoetatowo” osobami niesamodzielnymi, jednak na uzytek projektowanej
interwencji konieczne byto dookreslenie grupy docelowej. Ostatecznie zdecydowalismy
sie skierowac interwencje do kobiet w przedziale wiekowym 45-65 lat, nieaktywnych
zawodowo z powodu koniecznosci sprawowania opieki nad osobami niesamodzielnymi,
ktore zamieszkujg warszawska dzielnice Bielany. To ostatnie kryterium byto nie tyle
twardym kryterium rekrutacyjnym, co raczej praktyczng konsekwencja podjecia
wspotpracy na etapie rekrutacyjnym z Bielanskim Osrodkiem Pomocy Spotecznej oraz
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wynikato z umiejscowienia realizacji projektu w tejze dzielnicy. Zawezenie uczestnictwa

do jednej pici i okreslonego przedziatu wiekowego rowniez wynikato ze wzgledéw

praktycznych — chodzito mianowicie o zapewnienie grupie pewnej koherentnosci

na wstepie, co z kolei zwiekszato szanse powodzenia projektu. Te bowiem znaczaco

zalezaty od tego, na ile szybko i sprawnie zintegruje sie grupa, ktéra, ze wzgledu na

zatozenia projektowe, miata funkcjonowac trzy miesigce. Ponadto w precyzowaniu

grupy docelowej przy$wiecaty nam ponizsze wyjsciowe zatozenia, stanowigce zaréowno

uzasadnienie, jak i znaczacy kontekst jej wyboru:

Kobiety sg najwieksza grupa spoteczna podlegajaca systemowej dyskryminacji na
rynku pracy.

Notowany w ostatnich latach wyrazny wzrost aktywnosci zawodowej kobiet w wieku
poznoprodukcyjnym dowodzi potencjatu aktywizacji tej grupy?.

Praktyczne doswiadczenie zwigzane ze sprawowaniem opieki stanowi cenny zaséb
kompetencyjny, ktéry moze okazac sie istotnym atutem w momencie powrotu

na rynek pracy; moze tez — wobec wcigz rosnacego zapotrzebowania na zawody
opiekuncze - do tego powrotu zachecac oraz go utatwiac.

Sprawowanie opieki sprzyja rowniez wyksztatcaniu i wzmacnianiu cech wysoko
cenionych przez pracodawcow, takich jak sumienno$¢, pracowito$é, empatycznosé,
troskliwos¢, uwaznos¢, umiejetnosci organizacyjne.

Wiekszos¢ 0s6b sprawujacych opieke nad osobg niesamodzielng nie ma
wystarczajacej wiedzy na temat obcigzen zwigzanych z ta pracy, jak réwniez
sposobow ich redukowania. Innymi stowy, mogtyby pracowac w sposéb zaréwno
bardziej wydajny, jak i dla siebie zdrowszy.

Osoby wykonujace prace opiekuricza wobec bliskich do$wiadczaja nieraz trudnych
emocjonalnie sytuacji zyciowych. Kontakt z osobami o podobnym doswiadczeniu
moze by¢ dla nich istotnym zrédtem wsparcia.

Podejscie 0s6b opiekujacych sie do wykonywanej przez siebie pracy - to naiile
postrzegajg swoje obowiazki jako ucigzliwos¢, na ile za$ potrafig czerpac z tej
aktywnosci satysfakcje i odczuwaé dume — ma zasadniczy wptyw na ich kondycje
psychofizyczna.

3 ,Miedzy rokiem 2010 a 2018 GUS odnotowat (...) radykalny skok wskaznika zatrudnienia dla oséb w wieku
przedemerytalnym (55-59/64) - w ciaggu rozpatrywanych dziewieciu lat podniést sie on z 40,8% do 59,9%.
Szczegdlnie imponujace jest niemal podwojenie sie wartosci wskaznika (z 33,6% do 60,1%) dla kobiet w wieku
55-59 lat” (za: PARP, 2019, 5. 97).
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Wstepne rozpoznanie grupy docelowej przeprowadzono w oparciu o raporty

i opracowania poruszajace interesujgce nas w tym kontekscie tematy (tytuty tych
publikacji podajemy w bibliografii) oraz rozmowy z pracownikami osrodka pomocy
spotecznej z praktycznym doswiadczeniem w obszarze aktywizacji zawodowej i pracy
z kobietami w wieku 50+. Ponizej przedstawiamy kluczowe elementy stworzonego
na wstepie profilu psychospotecznego modelowej reprezentantki grupy docelowej:

* dojrzata kobieta aktywnie mierzaca sie z zyciowymi wyzwaniami;

= opiekuje sie najczesciej starym i schorowanym rodzicem, rzadziej matzonkiem
lub niepetnosprawnym dzieckiem;

" troszczy sie o osoby jej bliskie — nie tylko o osobe niesamodzielng znajdujaca sie
na state pod jej bezpos$rednia opieka;

" jej charakterystyczne komponenty kondycji poznawczo-emocjonalnej to: niskie
poczucie wlasnej wartosci, poczucie osamotnienia, wyobcowanie ze swiata
zewnetrznego (ograniczenie kontaktéw towarzysko-spotecznych), marginalizowanie
potrzeb wtasnych, obcigzenie emocjonalne zwigzane ze sprawowaniem opieki nad
bliskg osobg niesamodzielng;

® ma charakterystyczne niezaspokojone potrzeby: dowartosciowania, wsparcia
spoteczno-emocjonalnego, motywacji do dziatania, autoaprecjacji, podzielenia sie

z kims$ swoimi problemami.

Warto odnotowac, ze wyniki badania przeprowadzonego w ramach projektu
potwierdzity trafno$¢ opisanego wyzej profilu psychospotecznego. Jestesmy réwniez
przekonani, ze nasze ustalenia badawcze, w tym zidentyfikowane i opisane potrzeby oraz
uwarunkowania sytuacji zyciowej uczestniczek interwencji maja uniwersalny charakter

i sg w istocie typowe dla szerokiej kategorii oséb sprawujacych opieke nad bliskimi
niesamodzielnymi.

1.8. Dlaczego warto traktowac opieke nad bliskimi jak prace

Istnieje szereg konkretnych i praktycznych argumentéw na rzecz traktowania opieki

nad osobami zaleznymi jako pracy, ktore przedstawiamy ponizej. Ostatecznie jednak
wszystkie te argumenty na rézne sposoby sprowadzaja sie do dwdch kwestii. Po
pierwsze opisywanie opieki jako pracy pozwala dostrzec wiele istotnych oraz
problematycznych aspektow, ktore inne narracje marginalizuja, przyktadowo:
retoryka dobrowolnego i szlachetnego poswiecenia sie drugiej osobie pomija nierzadko
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potezny bagaz negatywnych emocji opiekujgcego sie, zwigzanych ze sprawowang opieka
i relacjg z podopiecznym; podobnie retoryka krzyza, ktory trzeba nies¢ z godnoscia (ktérg
postugiwalty sie w swoich wypowiedziach uczestniczki projektu), akcentuje koniecznos¢
samodyscypliny i hardosci, a czyni niewygodnym pytanie o komfort dZzwigajacego.

Po drugie za$ traktowanie opieki jako pracy stanowi dobrg rame do rozmowy

o warunkach, w jakich jest/powinna by¢ sprawowana opieka oraz o problemach

i zagrozeniach, jakie moga dotykac te osoby, ktére ja sprawuja. Dtugotrwata opieka
nad bliskim jest czyms wiecej niz tylko praca, jednak z powodoéw, ktére wyliczamy
ponizej, na gruncie szeroko rozumianej polityki spotecznej powinna by¢ ujmowana
przede wszystkim w tej perspektywie. Dostrzegamy tez wiele istotnych korzysci
ptynacych z internalizacji ,perspektywy pracowej” réwniez przez osoby opiekujace sie,
cho¢ w ich wypadku traktowanej raczej jako perspektywa uzupetniajgca niz dominujaca.
Odwotujac sie do praktycznego przykfadu: nieporéwnanie tatwiej jest skonfrontowac sie
z poczuciem wypalenia zawodowego niz ze stanem wyczerpania i niecheci, jaka budzi

w rodzicu opieka nad wtasnym niesamodzielnym dzieckiem. W tym drugim wypadku

ten sam w istocie problem znacznie czesciej bedzie ulega¢ wyparciu, ze wszystkimi tego

negatywnymi konsekwencjami.

Opieka to praca, poniewaz:

= Sprawowanie opieki to kwestia indywidualnego wyboru. Osoby, ktére go dokonuija,
powinny méc liczy¢ na spoteczne uznanie, szacunek i wsparcie.
Tymczasem w odbiorze spotecznym opieka bywa nieraz postrzegana jako zyciowa
konieczno$¢, przykry obowiazek i niewdzieczne zadanie - jako taka generuje przede
wszystkim mato konstruktywne, dystansujgce wspoétczucie i litos¢ (o spotecznej
marginalizacji, patrz s. 31).

= Sprawowanie opieki jest angazujace czasowo, nierzadko w zakresie znacznie
przekraczajacym standardowy o$miogodzinny dzien pracy.
Tymczasem opieka bywa nieraz postrzegana jako zestaw kilku dosc¢ prostych
zadan - powtarzalnych i niepochfaniajgcych nadmiernych ilosci czasu (zwtaszcza
w przypadku osob starszych).

= Sprawowanie opieki to ustuga, ktdra niesie ze sobg istotng wartos¢ ekonomiczng
i jeszcze wiekszy pozytek spoteczny. Dostarczenie jej w ramach rynku to miesieczny
koszt rzedu kilku tysiecy ztotych (od trzech do osmiu tysiecy, w zaleznosci od
standardu).
Tymczasem, podobnie jak domowa praca kobiet, opieka znajduje sie poza
dominujacym w kraju politycznym oraz ekonomicznym dyskursem. Temat w Polsce
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jest do tego stopnia spychany na margines, ze brakuje nawet podstawowych
statystyk okreslajacych skale zjawiska — cho¢ sg solidne podstawy do przypuszczen,
ze rzecz dotyczy co najmniej setek tysiecy obywateli. Innymi stowy mamy do
czynienia z daleko posunieta marginalizacjq wcale niemarginalnego spotecznie
tematu.

" Sprawowanie opieki wigze sie zazwyczaj z wieloma obowigzkami i wysokim
osobistym poczuciem odpowiedzialnosci.

Tymczasem sprawujacy opieke nie maja w Polsce zadnych praw ustawowych,
m.in. prawa do wynagrodzenia*, prawa do wypoczynku czy prawa do bezpiecznych
i higienicznych warunkéw wykonywania opieki.

= Sprawowanie opieki generuje problemy typowe dla aktywnosci zawodowe;j

z wypaleniem zawodowym na czele.

Tymczasem sami sprawujacy opieke czesto nie dajg sobie prawa do wypoczynku

i regeneracji. Podobnie jak tego prawa odmawia im rowniez nierzadko ich otoczenie
(,bo przeciez to nie praca” - a skoro nie ma pracy, to nie ma tez wypoczynku).

= Jesli sprawowanie opieki nie jest pracy, to osoby sie jej podejmujace pozostaja
nieaktywne zawodowo (bezrobotne).

Tymczasem w spoteczenstwie, w ktérym panuje kult pracy, posiadanie statusu osoby
nieaktywnej zawodowo, jest istotnym czynnikiem spotecznego wykluczenia, moze
réwniez znaczaco rzutowac na poczucie wiasnej wartosci.

" Opieka postrzegana jako praca wzmacnia u osoby sprawujacej opieke swiadomos¢
pozytywnych wartosci (albo wrecz otwiera pole dla ich zaistnienia) takich jak:
$wiadomos¢ zawodowa i etos; duma i satysfakcja z wykonywanej pracy; poczucie
godnosci zwigzane z wykonywang pracg, poczucie zawodowej wspélnoty,
solidarnosci i tozsamosci.

" Mowienie o dtugotrwatej opiece nad bliskimi jako pracy sprzyja dostrzezeniu w tym
doswiadczeniu potencjatu do wykorzystania w momencie powrotu na rynek pracy.
Przy czym nie chodzi tu jedynie o najbardziej oczywistag w tym kontekscie prace
w branzy opiekunczej, ale tez o rozpoznanie nabytych przez siebie umiejetnosci
o charakterze mocno uniwersalnym, jak np. zadaniowos$¢, dobra organizacja czasu
czy cierpliwos¢ w kontaktach z ludZzmi (wiecej na ten temat na s. 45).

Sprawujacy opieke moga jedynie ubiegac sie o jego zawoalowane ekwiwalenty w postaci zasitkdw i Swiadczen -
przy czym takie, a nie inne nazewnictwo niesie ze sobg okreslone skutki prawne, ktére w skrécie mozna
przedstawi¢ nastepujaco: pobierajacy zasitek lub swiadczenie ma istotnie mniejsze prawa w poréwnaniu

z osobami pobierajgcymi wynagrodzenie.
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1.9. Dlaczego,,0soba sprawujgca opieke”, a nie,,opiekun
nieformalny/rodzinny”

Nazywanie rzeczywistosci to jej wspéttworzenie. Ta fundamentalna prawda szczegélnie
wyraznie objawia sie w wymiarze spotecznym, gdzie okreslone wybory jezykowe
potrafig mocno rzutowac na ksztatt relacji. Totez nasz kluczowy wybér terminologiczny
poprzedzony byt dtuzszym namystem oraz dyskusjg. Ostatecznie zdecydowalismy sie
odejs¢ od szeroko rozpowszechnionych terminéw ,opiekun nieformalny” oraz,,opiekun
rodzinny” na rzecz formuty opisowej,osoba sprawujaca nieformalna opieke nad osobg
bliskg niesamodzielng/zalezng” (ze wzgledow stylistyczno-praktycznych w raporcie
wystepuje przewaznie skrocona wersja tego okreslenia jako np.,0soba sprawujaca/
zapewniajgca opieke”, tudziez ,osoba nieformalnie opiekujgca sie”). Za wyborem tego
rozwigzania przemawiaty dwa wzgledy.

Po pierwsze w odréznieniu od stowa ,opiekun” forma opisowa w tak wyraznym stopniu
nie réznicuje pici. Oba rodzaje tego rzeczownika, zarowno meski, jak i zenski, niosg ze
soba pewne niepozadane przez nas skojarzenia. Pisanie o,opiekunach” zaciemnia fakt,
ze ogromna wiekszosc¢ z nich to kobiety. ,Opiekunki” z kolei w potocznym rozumieniu
utozsamiane sg przede wszystkim z osobami sprawujgcymi opieke nad matymi dzie¢mi.
Ponadto pisanie o,opiekunkach” wzmacnia i tak silng stereotypizacje roli przypisywanej
zwyczajowo kobietom. My tymczasem wolimy raczej zachecac do otwartego traktowania
tej roli, ktéra jest tak samo odpowiednia dla kobiet, jak i mezczyzn, czemu stosowanie

zenskiej formy ewidentnie nie sprzyja.

Po drugie za$ forma opisowa pojecia, podkreslajgca wykonywanie czynnosci (zawierajgca
imiestow utworzony od czasownika) pozwala unikna¢ putapki narzucania opisywanej
grupie tozsamosci grupowej, zostawiajgc otwartym pytanie, czy fakt sprawowania opieki
jest tym, co cztowieka definiuje, czy tez moze go jedynie dopetnia — w rzeczywistosci
bowiem bywa i tak, i tak.

1.10. Na marginesie realizacji projektu: niespodziewane
problemy i brak spodziewanych trudnosci

Podjete w projekcie dziatania rekrutacyjne mozemy smiato okresli¢ jako intensywne
i roznorodne. W ich przeprowadzenie byli zaangazowani: przedstawicielka firmy
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PROJEKT 2B’ koordynujacej terenowg realizacje projektu, pracownicy Osrodka Pomocy
Spotecznej Dzielnicy Bielany m.st. Warszawy, pracownicy Instytutu Badan Edukacyjnych
(IBE). Wsrdd tych oséb nie brakowato ludzi z wieloletnim doswiadczeniem w obszarze
dziatan promocyjno-informacyjnych i adekwatnym know-how.

Dodatkowe, punktowe wsparcie w dziataniach otrzymalismy od nastepujacych oséb:
pielegniarek srodowiskowych, proboszcza lokalnej parafii oraz pracownikéw dwéch
organizacji pozarzadowych kierujgcych swoje dziatania do oséb chorych i oséb

z niepetnosprawnosciami. Do potencjalnych uczestnikow docieralismy poprzez plakaty,
ulotki, profile spotecznosciowe, bezposrednie rozmowy, ogtoszenie w lokalnej gazecie.
Miejsca, w ktérych mozna byto trafi¢ na informacje o projekcie to: sklepy ze sprzetem
rehabilitacyjnym, mate sklepy (spozywczy, warzywniak, second-hand), biblioteki,
przychodnie lekarskie, dzielnicowe apteki®, instytucje/fundacje/kluby pomagajace osobom
z niepetnosprawnosciami, chorym lub opiekujacymi sie na terenie dzielnicy Bielany,
poradnie wychowawczo-pedagogiczne; zamieszczalismy tablice informacyjne przed
bielarskimi kosciotami. Warto zaznaczy¢, ze najbardziej skuteczna okazata sie rekrutacja
prowadzona na terenie i/lub przy wsparciu lokalnych parafii. W drugiej kolejnosci byty

to dziatania pracownikéw OPS Bielany oraz informacje na profilach spotecznosciowych.
Zestawiajac jednak z jednej strony liczbe zrekrutowanych ostatecznie oséb, z drugiej zas
skale i intensywnos¢ prowadzonych dziatan (w tym wielkiego, osobistego zaangazowania
Magdaleny Diem z firmy PROJEKT 2B), nalezy stwierdzi¢, ze rekrutacja osob opiekujacych
sie bliskimi niesamodzielnymi byta nader trudna i wydaje sie, ze nie mozna tego w petni
ttumaczy¢ okolicznosciami pandemicznymi.

Stanowi to w naszym przekonaniu przede wszystkim dobitny wyraz opisywanej

w rozdziale 3 specyfiki sytuacji zyciowej osob opiekujacych sie, ktérag mozna krétko
podsumowac jako zycie na peryferiach spotecznych. Méwigc wprost, trudno dotrze¢ do
grupy, ktora jest spychana w cien metodycznie i na rozne sposoby (spotecznie, kulturowo,
ekonomicznie, prawnie) i zdazyta ten stan zinternalizowad. Systemowym symbolem

takiej marginalizacji moze by¢ brak w Polsce oficjalnych statystyk dotyczacych osob
opiekujacych sie bliskimi i to pomimo ciggle rosngcej wagi oraz skali zjawiska (patrz. s. 11).
Samych pobierajacych swiadczenie pielegnacyjne mamy w kraju ponad 100 tysiecy’,

> Osoba realizujgca projekt z ramienia firmy miata ponad 20-letnie doswiadczenie w obszarze realizacji badan
spotecznych i marketingowych, w tym m.in. dziatari o charakterze rekrutacyjnym.

6 Z wylaczeniem pokaznej ilosci aptek sieciowych, ktére prowadza scentralizowang i surowa polityke w tej kwestii.
Aptekarze pracujacy na miejscu nie majg uprawnien do decydowania o komunikatach pojawiajacych sie w tej
przestrzeni, nawet jesli dotycza one przedsiewzie¢ niekomercyjnych.

7 Dane za 2015 r. méwig o 111,7 tys. oséb pobierajacych $wiadczenie, co stanowito 0 5,5% wiecej nizw 2014 r.
(GUS, 2016, 5.9).
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a wiadomo, ze nie oddaje to prawdziwej skali zjawiska (nie ma wsréd tych osob bowiem
czesci petnigcych te funkcje emerytow i rencistow; oséb w jakikolwiek sposéb aktywnych
zawodowo, a przede wszystkim opiekujgcych sie osobami bliskimi bez orzeczenia

0 niepetnosprawnosci). Za praktyczny przejaw marginalizacji tej grupy niech postuzy

za$ brak bazy kontaktowo-adresowej os6b majacych w pieczy osoby niesamodzielne

na obszarze gminy. Latwo sobie wyobrazi¢, o ile tatwiejsza bytaby rekrutacja w sytuaciji,
gdyby wspierajacy nas OPS dysponowat rejestrem takich oséb na swoim terenie. Oddolna
mobilizacja pracownikéw opieki spoteczneji ich osobiste kontakty pozwolity ostatecznie
wytowi¢ zaledwie pare oséb w dzielnicy liczacej ponad 130 tysiecy mieszkancow,

co pokazuje, jak bardzo ta grupa funkcjonuje poza radarami podstawowej instytugji
pomocowe;.

W tym miejscu warto wspomniec o jeszcze jednym — nieco spekulatywnym, cho¢
znajdujacym potwierdzenie w pozyskanej wiedzy — powodzie trudnosci rekrutacyjnych.
Chodzi o brak wyksztatconej tozsamosci grupowej sprawujacych nieformalna opieke
nad osobami zaleznymi. Spogladajac z dystansu, tatwo dostrzec wspdlng dla nich
specyficzng sytuacje spoteczng. R6znice zwigzane z tym, czy opieka dotyczy dziecka,
czy tez rodzica okazaly sie nieistotne, jesli chodzi o poczucie wspdlnoty losow,
problemoéw i doswiadczen, ktore zrodzity sie wérdd uczestniczek projektu (przede
wszystkim za sprawa spotkan grupy wsparcia). Jednoczesnie jednak, niezaleznie od
poczucia pewnej bliskosci, ktore potaczyto uczestniczki w miare trwania projektu, nalezy
podkresli¢ zinternalizowanie przez nie faktu, ze w zasadzie nie posiadajg praw jako
grupa i nie moga liczy¢ na publiczne wsparcie (poza prawem opiekujgcych sie osobami
z niepetnosprawnosciami do wspomnianego wyzej swiadczenia przyznawanego

W zamian za wyrzeczenie sie prawa do pracy). Uczestniczki naszego projektu byty
nauczone przez zycie, ze liczy¢ moga tylko na siebie — ewentualnie na kilka jeszcze
najblizszych oséb (przy czym niekoniecznie oznacza to osoby, z ktérymi sg potaczone
wiezami rodzinnymi), ale i te mikrosie¢ wsparcia musiaty sobie zazwyczaj najpierw same
zbudowac. Pochtoniete walkg dnia powszedniego - tym, co jest i tym, co trzeba zrobic -
czesto nie potrafity pomyslec o sobie, jak rowniez dopusci¢ mysli, ze ktos inny mégt

o nich pomysle¢. Podsumowujac, osoby sprawujace opieke znajduja sie raczej w stadium
bycia,grupa w sobie” (konstytuowanga przez wspolne obiektywne okolicznosci) niz,grupa
dla siebie” (Swiadoma wspodlnoty interesow i zdolng do skutecznego upominania sie

o nie?®) - by odwotac sie do popularnej terminologii socjologiczne;j.

& Co jakis$ czas o swoje interesy upomina sie podgrupa rodzicéw dzieci niepetnosprawnych w ramach
incydentalnych protestéw. Jednak nawet im nie udato sie jak dotad stworzy¢ zadnej trwatej formuty
Srodowiskowej zrzeszajacej rodzicow.
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Chcemy na koniec podkresli¢, ze pomimo bardzo duzych trudnosci rekrutacyjnych
dalsza faza realizacyjna przebiegata bardzo sprawnie. Podczas wszystkich spotkan

(w sumie 12 na przestrzeni trzech miesiecy) frekwencja byta zdecydowanie
zadowalajgca - szczegdlnie, jesli wzig¢ pod uwage szereg niesprzyjajacych
okolicznosci, takich jak: obowigzki opiekuncze uczestniczek oraz zaobserwowany
wysoki poziom ogdélnego zmeczenia wsrdd nich (patrz s. 34), okres pandemiczny

i kolejne fale zachorowan czy wreszcie brak optat za udziat w zajeciach (z rzeczy
darmowych tatwo sie rezygnuje, a projekt zaktadat regularne uczestnictwo w zajeciach
przez trzy miesigce). Nasze obawy dotyczace wysokiej absencji i mozliwych rezygnacji
z uczestnictwa w trakcie trwania projektu nie potwierdzity sie. Utrzymujaca sie

wsréd pan chec uczestnictwa w spotkaniach jest mocnym, empirycznym dowodem
powodzenia projektu i trafnosci wyjsciowej diagnozy, ktéra dzieki realizacji projektu
udato sie nam pogtebi¢. Co wiecej, spotkania grupy wsparcia odbywaja sie nadal,
pomimo zakonczenia projektu.

1.11. ZSK - kontekst projektu

Badanie zostato zrealizowane przez Instytut Badan Edukacyjnych, ktéry jest instytucja
wspierajacg wdrazanie w kraju Zintegrowanego Systemu Kwalifikacji (ZSK).

ZSK to - najogdlniej rzecz biorgc - system zapewniajacy wiekszg wiarygodnos¢

i rozpoznawalnos¢ kwalifikacji, takze tych nadawanych przez podmioty inne niz
szkoty i uczelnie, np. firmy szkoleniowe, stowarzyszenia branzowe, organizacje
pracodawcow. Kwalifikacje funkcjonujace w ZSK maja szereg cech wspdlnych, dzieki
temu tatwiej je porownywac miedzy sobga, identyfikowa¢ podobienstwa i réznice
miedzy nimi. Wszystkie kwalifikacje w ZSK s3 nadawane na podstawie pozytywnego
wyniku walidacji (tj. po sprawdzeniu, ze dana osoba faktycznie posiada okreslone
umiejetnosci). Kazda z nich ma takze przypisany poziom Polskiej Ramy Kwalifikacji

i Europejskiej Ramy Kwalifikacji. Informacje o kwalifikacjach wtgczonych do ZSK

sq dostepne w rejestrze publicznym - Zintegrowanym Rejestrze Kwalifikacji (zob.

https://kwalifikacje.gov.pl/k). System opiera sie na zatozeniu, ze wprowadzenie
mechanizmoéw integrujacych edukacje formalng, pozaformalng i uczenie sie
nieformalne utatwi zarzgdzanie rozwojem osobistym oraz umozliwi pracownikom
sprawniejsze poruszanie sie na rynku pracy - m.in. poprzez jednolity system
potwierdzania osiggnie¢, bez wzgledu na tryb ich uzyskania (np. dzieki mozliwosci
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formalnego potwierdzania umiejetnosci osiggnietych poprzez doswiadczenie, jak ma
to wtasnie miejsce w przypadku oséb sprawujacych opieke nad bliskimi).

Projekt ,Opiekuje sie — pracuje” zostat zrealizowany jako element zadania Z3 ZSK5
+Ewaluacja funkcjonowania wybranych elementéw ZSK, a takze wspieranie ministra

koordynatora ZSK w doskonaleniu istniejgcych oraz projektowaniu nowych rozwigzan
w obszarze ZSK” (podzadania 6.1, 6.2, 6.3).
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2. Interwencja badawcza jako zrédto wiedzy

W tym rozdziale, bedacym swoistg glosg okotometodologiczng, przygladamy sie
samej interwencji badawczej, ktéra jest nie tyle okreslong metoda czy tez zestawem
metod, co raczej filozofig prowadzenia badan, szczegélnym nastawieniem badawczym
zorientowanym na poznawanie przez dziatanie. W pierwszym kroku przyblizamy nieco
specyfike tego podejscia, w drugim zas — dzielimy sie refleksjami oraz praktycznymi
whnioskami na bazie naszych projektowych doswiadczen.

2.1. Interwencja badawcza - charakterystyka podejscia

Formuta interwencji badawczej wywodzi sie z nurtu badan partycypacyjnych

(m.in. action research®) rozwijanych przede wszystkim na gruncie takich naukowych
dyscyplin jak pedagogika, antropologia i socjologia. Mozna wskaza¢ na dwa zatozenia
charakterystyczne dla tego nurtu. Pierwszym jest mniej lub bardziej aktywne
uczestnictwo badanych o0séb czy instytucji w procesie badawczym i zwigzana z tym
wizja procesu badawczego jako swego rodzaju dialogu pomiedzy zaangazowanymi wen
aktorami, tj. badaczami, badanymi, ale tez osobami/instytucjami realizujgcymi dziatania
skierowane do badanej grupy czy wreszcie odbiorcami wynikéw badan (np. decydenci,
grupy interesu). Druga cecha charakterystyczna jest wspomniane na wstepie rozdziatu
zorientowanie na poznawanie przez dziatanie — wchodzenie przez badaczy i badanych
w znaczace interakcje' oraz postugiwanie sie szeroko rozumiang kategorig zmiany
traktowang jako istotne narzedzie poznania''. Przy czym, o ile w przypadku badan

spod znaku action research zdobyta w ten sposéb wiedza ma przede wszystkim stuzyc
weryfikowaniu i - w efekcie — doskonaleniu podejmowanych dziatan (por. Koshy,
Chapman, 2005; O'Brien, R., 2001; McNiff, Whitehead, 2006), o tyle w przypadku
interwencji badawczych gtownym celem jest samo pozyskanie wiedzy. Innymi stowy
oba podejscia taczy praktyczna filozofia prowadzenia dziatart badawczych, rdzni zas to,

° W ramach tego nurtu mozna spotkac sie z licznymi odmianami ogélnego podejscia, takimi jak: participatory action
research, participatory research, collaborative inquiry, emancipatory research, action learning czy contextual action
research. Przy czym w istocie mamy tu do czynienia z wariacjami zasadniczego tematu, jakim jest poznawanie
przez dziatanie wtasnie (McNiff, Whitehead, 2006).

10 Czyli takie, pod wptywem ktérych moga zmieniac sie postawy, przekonania czy zachowania. Przy czym warto
zwroci¢ uwage na to, ze zmiany te moga zachodzi¢ po obu stronach (badaczy i badanych).

" Poza omawianym tu nurtem w badaniach spotecznych bardzo gteboko zakorzeniony jest dogmat nakazujacy
minimalizowac¢ wplyw badacza i badania na badanego w przekonaniu, ze prowadzi to do zaburzenia wynikéw
badania. Podejscie partycypacyjne natomiast dostrzega w tymze (kontrolowanym) wptywie szanse na katalize -
wydobycie na wierzch tego, co skrywane lub nieuswiadomione, tudziez urzeczywistnienie tego, co potencjalne.
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w jakich sferach usytuowane sg gtéwne cele realizowanych projektéw — w przypadku
action research bedzie to w pierwszym rzedzie sfera praktyk, w przypadku interwencji
badawczej zas sfera poznawcza.

Warto w tym miejscu podkresli¢, ze jakkolwiek ostateczne cele interwencji maja
charakter poznawczy, to samo badanie rozgrywa sie niejako na drugim planie
projektu. Na pierwszym bowiem jest interwencja (dziatanie), ktéra warunkuje jakos¢
uczestnictwa badanych w projekcie (a ta z kolei zblizenie w dziataniu wszystkich
uczestnikéw projektu). Interwencja stanowi rdzen projektu — szkielet obudowany
strukturg badawcza. W naszym przypadku badacze byli zaréwno inicjatorami, jak

i merytorycznymi koordynatorami catosci podejmowanych dziatan. Skutkowato to
m.in. tym, ze dziatania stricte interwencyjne absorbowaty znaczace zasoby energii,
uwagi i czasu badaczy wystepujacych w roli wspétorganizatoréw catosci projektu —
przy czym w roli gtdwnej koordynatorki dziatan wystepowata osoba specjalizujaca

sie w realizacji badan spotecznych i marketingowych, a wiec réwniez wywodzaca sie

z branzy badawczej (jedyne osoby zaangazowane w realizacje projektu i niezwigzane
bezposrednio z badaniami to moderatorki grupy wsparcia, doradczyni zawodowa
oraz osoba prowadzaca szkolenie merytoryczne). Silne nasycenie grona projektowego
osobami proweniencji badawczej z pewnoscia sprzyjato systematycznemu i dogtebnemu
urefleksyjnieniu catosci procesu.

Wiasnie owa catosciowosc i ciggtos¢ autorefleksji jest tym, co odréznia omawiane

tu podejscie partycypacyjne od podejscia ewaluacyjnego (znacznie bardziej
rozpowszechnionego w projektach spotecznych), w ktdrym mamy do czynienia

z punktowq aktywnoscig badawcza (zazwyczaj realizowang na koniec ewaluowanego
projektu oraz mocno bazujaca na tradycyjnych narzedziach badawczych z ankietg

i wywiadem indywidualnym na czele). W tej roznicy kryje sie tez najwieksza zaleta
interwencji badawczej: pogtebiony, wielowymiarowy charakter wytwarzanej

w procesie wiedzy na temat ludzi lub zjawisk bedacych przedmiotem uwagi. Jest
to przede wszystkim rezultat petniejszego zanurzenia sie w temat - dtuzszego, gtebszego
niz w przypadku klasycznych podejs¢ badawczych — oraz nawigzania blizszej relacji
miedzy uczestnikami, do jakiego dochodzi na gruncie podejmowanych w projekcie
dziatan. Mamy tu na mysli zblizenie badanych i badaczy, ale przede wszystkim
badanych ze soba nawzajem, czemu badacze maja okazje dyskretnie towarzyszy¢ -
za porozumieniem stron. Badawczy aspekt interwencji powinien by¢ od poczatku
jasno komunikowany potencjalnym uczestnikom projektu.
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Po wskazaniu gtéwnej zalety podejscia wypada réwniez przedstawic¢ najwazniejsze
wyzwania, jakie ono ze sobg niesie. Po pierwsze jest to wspomniane wyzej wyzwanie
organizacyjno-realizacyjne zwigzane z przeprowadzeniem interwencji, ktére wymaga
od badaczy wykazania sie kompetencjami spoza stricte badawczego zestawu - cho¢
badawcza wrazliwos$¢, uwaznos¢ i umiejetnos¢ wyciggania praktycznych wnioskow

z wiedzy, pozyskiwanej na biezgco i w ramach wstepnego researchu, sg tez niewatpliwie
bardzo pomocne. W przypadku naszego projektu to wtasnie badawcze wyczucie
pozwolito we wstepnej fazie trafnie zdiagnozowa¢, a nastepnie uwzgledni¢ w koncepcji
projektu, problem braku wsparcia emocjonalnego oséb opiekujacych sie bliskimi
niesamodzielnymi. Przy czym warto podkresli¢, ze czytane przez nas opracowania nie
wskazywaty wprost na ten problem. Wychwycenie go w gaszczu danych, spostrzezenh

i wnioskéw byto kwestig takich badawczych umiejetnosci jak agregowanie oraz
priorytetyzacja wiedzy i danych z roznych zrédel; dostrzeganie powigzan oraz
praktycznych implikacji wiedzy na temat grupy i zjawiska opieki prezentowane;j

W Sszeregu opracowan czy wreszcie rozpoznawanie ograniczen wnioskéw badawczych,
zwilaszcza tych opartych o bezposrednie deklaracje respondentéw’2. Drugim wyzwaniem -
zbyt czesto ignorowanym w przypadku innych podejs¢ badawczych, ale w przypadku
interwencji badawczej szczegodlnie istotnym — jest adekwatne przetozenie wiedzy
wyniesionej z projektu na wnioski i rozwigzania znajdujgce zastosowanie w szerszej
skali. Nawigzanie blizszych relacji z badanymi uczestniczagcymi w projekcie niesie
bowiem za soba, oprécz wielu korzysci, rowniez ryzyko nadmiernego uogolniania
tego, co specyficzne dla tej konkretnej grupy. Ryzyko to do pewnego stopnia redukuje
wspomniane wyzej badawcze wyczucie, jak réwniez solidno$¢ wstepnego researchu.

2.2. Interwencja badawcza w praktyce - spostrzezenia, uwagi
i wnioski

Ponizej wyliczamy nasze najwazniejsze lessons learned” w przekonaniu, ze moga sie
okaza¢ pomocne dla tych, ktérzy chcieliby realizowac projekt badawczy w - rzadko
jeszcze praktykowanym — duchu interwencyjnym.
" |stotne znaczenie miato wstepne oszacowanie potencjatu partycypacyjnego po
stronie uczestniczek. W naszym projekcie doszlismy do wniosku, ze potencjat
partycypacyjny osoéb petnigcych petnoetatowa opieke nad bliskimi jest mocno

12 Zazwyczaj bowiem cztowiek wie, czego chce, rzadko kiedy natomiast wie, czego mu tak naprawde potrzeba.
Wymowna ilustracja putapki zbytniego zawierzania deklaracjom badanych jest refleksja Henry’ego Forda na temat
poczatkéw w branzy samochodowej: ,gdybym spytat ludzi, czego chcg, ustyszatbym, ze szybszych koni".
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ograniczony, w zwigzku z czym wiekszy nacisk staralismy sie ktas¢ na zaangazowanie
wspotrealizatorek (moderatorek grupy wsparcia oraz doradczyni zawodowej).
Ich wktad w badawczg warstwe projektu byt bardzo wartosciowy. Jednoczesnie,
w duchu krzewienia partycypacyjnosci, dalismy uczestniczkom mozliwos¢
wspotdecydowania o tym, co bedzie dodatkowym dziataniem w ramach projektu
oraz jakie tematy bedg poruszane podczas szkolenia merytorycznego. Wydawato
sie nam to wazne dla wzmocnienia wstepnej gotowosci do partycypowania
w projekcie. Nalezy jeszcze podkredli¢, ze méwimy tutaj o potencjalne wstepnym -
jesli bowiem interwencja przynosi uczestniczagcym zauwazalne korzysci, to potencjat
ten z czasem rosnie.

= Bardzo wazna role odegrata diagnoza wyjsciowa, ktéra pozwolita trafnie
zidentyfikowac przynajmniej niektére wyjsciowe potrzeby uczestniczek, co
stanowito baze do opracowania koncepcji dziatan, ktére miaty szanse wzbudzi¢
zainteresowanie i zaangazowanie ze strony grupy docelowej. W naszym przypadku
dziatania z badanymi trwaty przez trzy miesigce — utrzymanie zaangazowania
przez tak dtugi okres bytoby niemozliwie, gdyby nie trafne rozpoznanie potrzeb
i adekwatne ich zaadresowanie.

= Otwarty styl komunikacji w projekcie byt waznym warunkiem jakosciowego dialogu
miedzy zaangazowanymi aktorami (badaczami, badanymi, wspotrealizatorkami).
Otwarty styl komunikacji obejmowat m.in. przejrzyste, jasne i konkretne
informowanie o celach i zatozeniach badawczych. Wptyneto to pozytywnie na
zaangazowanie wspotrealizatoréw — niebadaczy w badawcza warstwe projektu.
Wprawdzie dla uczestniczek kluczowa byta interwencja, to jednak zostaty
one w petni poinformowane o aspekcie badawczym. Naszym zdaniem osoby
uczestniczace w podobnych projektach i badaniach zawsze powinny by¢ w petni
informowane o badawczym charakterze dziatan, w ktérych biorg udziat.

= Elastyczna postawa badawczo-organizacyjna w trakcie trwania projektu bytfa
istotnym warunkiem jego sukcesu. Interwencja badawcza to dziatania oparte na
wspotpracy w ramach projektu zaréwno z badanymi, jak i wspotrealizatorami,
ktérzy nie petnig funkcji badawczych. Taka wspotpraca zaktada otwartosc na
ujawniane przez wspotpracownikéw opinie, potrzeby i wnioski, a wiec gotowos¢
modyfikowania koncepcji, narzedzi i harmonogramu pracy w znacznie wiekszym
stopniu, niz ma to miejsce w klasycznych podejsciach badawczych. Kolejnym
czynnikiem rzutujgcym na wysoki poziom elastycznosci jest to, ze podejmowane
dziatania sprzegniete sg z biezgcymi analizami, w oparciu o ktore przeprowadzane
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sg korekty i modyfikacje w dziataniu. Plan badawczy powinien by¢ traktowany
raczej jako punkt wyjscia niz ostateczny plan dziatann — warto zauwazy¢, ze moze to
stanowic¢ spore wyzwanie w przypadku wielu programéw finansujacych dziatania
o szeroko rozumianym charakterze spotecznym, ktére nie majg wbudowanych
mechanizméw pozwalajacych sprawnie modyfikowac koncepcje i dziatania w trakcie
realizacji.

® Dazylismy do mozliwie petnego zaangazowania badaczy w projekt, tj. rowniez
w jego niebadawcze, interwencyjne aspekty. Wprawdzie angazowanie oséb
z zewnatrz do wsparcia realizacji interwencji byto niezbedne, jednak zalezato nam
tez na uniknieciu sytuacji, w ktorej pewien fragment realizacji jest po prostu zlecany
,Na zewnatrz” i rozgrywa sie bez udziatu badacza - tym samym zaprzepaszczono
by szanse na to, co stanowi gtdéwny atut tego typu podejscia, czyli gtebokiego
zanurzenia sie w temat, o czym pisalismy juz wyzej. Szczegolne znaczenie dla owego
zanurzenia miaty obserwacje uczestniczace, prowadzone w ramach wszystkich
trzech modutéw (grupa wsparcia, grupowe sesje z doradczynig zawodowg
i szkolenie merytoryczne).

= Zaangazowanie wszystkich aktorow (badaczy, badanych, wspétrealizatoréw) istotnie
wyptyneto na jakos¢ badania. Dobér uczestnikéw, kreowanie dobrej atmosfery
w projekcie i dbanie o wysoki poziom zaangazowania majg w przypadku interweng;ji
badawczej nieporéwnanie wiekszg wage niz w przypadku klasycznych podejs¢
badawczych.

" Badania spoteczne ujmujg zazwyczaj badanych ludzi jako statyczne indywidua
charakteryzujace sie okreslonymi pogladami i postawami. Interwencja
badawcza hotduje natomiast podejéciu bardziej dynamicznemu, co czyni
istotnym przedmiotem uwagi proces wchodzenia w nowe znaczace relacje oraz
modyfikowania postaw i zachowan w odniesieniu do tychze relacji. Procesualny
charakter interwencji w potaczeniu z traktowaniem badanych jako aktywnych
wspotpracownikow (w miejsce obiektu badan) pozwala uchwyci¢ aspekty
wymykajace sie bardziej statycznym ujeciom badawczym.
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2.3. Z dziennika obserwatorki. Projekt, Opiekuje sie — pracuje”
okiem etnografki

Obserwacja jest metoda badawcza stosowang w wielu naukach, w tym w naukach
spotecznych. Zgodnie ze stowami Janusza Sztumskiego:,Przez obserwacje rozumie sie
celowe, tzn. ukierunkowane i zamierzone oraz systematyczne postrzeganie badanego
przedmiotu, procesu lub zjawiska” (Sztumski, 1999, s. 122). Zaleta tej metody jest
mozliwosc¢ przesledzenia przebiegu wydarzen i odnotowania wielu szczegotow,

ktére bytyby niemozliwe do wychwycenia za pomoca narzedzi opartych wytgcznie

na zamknietym zestawie zagadnien do zbadania. Jak zauwazajg Catherine Marshall

i Gretchen Rossman, stopien uczestnictwa badacza w wydarzeniu objetym obserwacja
moze by¢ rézny. Zgodnie z ich stowami badacz moze uczestniczy¢ w zyciu codziennym
badanej grupy i znalez¢ sobie miejsce w jej strukturze, moze réwniez w ogéle nie
angazowac sie w interakcje spoteczne (Marshall, Rossman, 1995).

Podczas realizacji naszego badania zdecydowatam sie na obserwacje uczestniczaca,
rozumiang zgodnie z interpretacjg Earla Babbiego, czyli faktyczne wiaczenie sie

w obserwowane zdarzenia i analizowanie ich od wewnatrz (Babbie, 2005). Nalezy przez to
rozumie¢, ze uczestniczytam w dziataniach w ramach projektu na takich samych zasadach,
jak jego pozostate uczestniczki i bytam traktowana jako uczestniczka grupy zaréwno
przez osoby prowadzace spotkania grupy, jak i jej cztonkinie. Kazda sytuacje majaca
miejsce podczas spotkan grupy obserwowatam wiec od wewnatrz. Nalezy tu nadmienig,
ze podczas prowadzenia swoich obserwacji nie bytam w stanie w zaden sposéb wejs¢

w potozenie kobiet, do ktorych kierowany jest projekt, poniewaz nie naleze do grupy
wiekowej 45+ ani tez nie opiekuje sie niesamodzielnym bliskim. Mimo to w porozumieniu
z zespotem projektowym IBE zdecydowatam sie na taki wtasnie sposéb prowadzenia
badania i okazato sie to dobrym wyborem z powoddw, o ktérych ponizej.

Zastosowanie obserwacji uczestniczacej w projekcie,,Opiekuje sie — pracuje” pozwolito
przyjrzec sie z bliska i lepiej poznac grupe, ktérej dotyczyta interwencja badawcza — poznac
radosci i smutki ich dnia codziennego (réwniez te niewypowiedziane wprost), wyzwania,
zrédfa wsparcia oraz charakter ich relacji z podopiecznym. Wszystko to byto omawiane
podczas spotkan grupy wsparcia oraz w ramach innych dziatan. Obserwacje uczestniczace
umozliwity tez czuwanie nad przebiegiem projektu i gromadzenie na biezaco informacji,
jak uczestniczki projektu odbierajg adresowane do nich dziatania. Podejscie takie jest
zgodne z przedstawionymi w rozdziale 2 zatozeniami interwencji badawczej.
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Jako osoba z zespotu projektowego w IBE uczestniczytam w wiekszosci spotkan
grupy zorganizowanych w ramach projektu, tj. w spotkaniach grupy wsparcia, sesjach
grupowych z doradcg zawodowym oraz w szkoleniach merytorycznych (z wyjatkiem
jednego spotkania grupowego z coachem 5 pazdziernika 2021 r.). Lacznie
przeprowadzitam 10 obserwacji uczestniczacych. Nie prowadzitam obserwacji
podczas indywidualnych spotkan uczestniczek z coachem ze wzgledu na ich osobisty
charakter.

Obserwacje uczestniczace miaty charakter ustrukturyzowany i okreslony ramami arkusza
obserwacji, ktory jako obserwatorka wypetniatam po spotkaniach. Arkusz obejmowat
nastepujace pola:
= Podstawowe informacje (data i czas trwania spotkania, liczba 0séb uczestniczacych
w spotkaniu);
" Przebieg spotkania (opis catego wydarzenia);
= Bolaczki, trudnosci, wyzwania i potrzeby kobiet nieaktywnych zawodowo,
sprawujacych opieke nad osobami zaleznymi (opis deklarowanych podczas spotkan
trudnosci uczestniczek);
= (Czy osoby z grupy docelowej korzystaja z jakich$ form wsparcia? (deklarowane
przez uczestniczki zrédta wsparcia);
= (Czego im brakuje? Jakie formy wsparcia bylyby jeszcze mozliwe? (doktadniejszy
opis potrzeb deklarowanych przez uczestniczki);
= Znaczenia pracy opiekunczej — jak uczestniczki moéwig o swojej pracy opiekunczej
(uchwycone podczas spotkan elementy narracji uczestniczek);
= Kompetencje - czy pojawia sie watek kompetencji uczestniczek i spotkan
z doradczynia? (uchwycone podczas spotkann momenty, w ktérych uczestniczki
mowity o swoich kompetencjach);
= Powrdt na rynek pracy — czy uczestniczki méwia cos o powrocie na rynek pracy?
(uchwycone podczas spotkan watki);
* Droga, jakg podazajg moderatorki: moderacja, tematy, zadania (opis zachowania
prowadzacych, poruszanych przez nie tematow i opis stylu moderacji);
= Jak grupa rezonuje ze soba? (opis zaobserwowanych interakcji miedzy
uczestniczkami i préba oddania ogélnej atmosfery panujacej na spotkaniach);
= Jak grupa rezonuje z moderatorkami? (opis zaobserwowanych interakgji
uczestniczek i prowadzacych, ktére zdaniem obserwatorki mogty mie¢ wptyw
na atmosfere spotkania i ogdlnie na prace grupy, w tym rowniez reagowanie

prowadzacych na pojawiajace sie trudnosci);
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= Autorefleksja: postac¢ obserwatorki i jej wptyw na grupe (opis ewentualnych
interakcji grupy/moderatorek z obserwatorka);

= Co spowodowato jakie$ napiecie lub konflikt, jak sie ktos zachowat, jak sytuacje
rozwigzano? (opis zaistniatej trudnej sytuacji i jej rozwigzania);

= Jakie pojawity sie problemy podczas prowadzenia spotkan? (opis trudnosci
techniczno-organizacyjnych).

Duza korzyscia ptynaca z prowadzonych obserwacji byta mozliwos$¢ wchodzenia

w interakcje z uczestniczkami — mozliwos¢ udziatu w ich luznych rozmowach, a takze
obserwowania ich podczas przerw w spotkaniach. Uczestniczki bardzo chetnie
rozmawiaty przy filizance kawy o trudnosciach dnia codziennego zwigzanych ze
sprawowaniem opieki, np. o trudnosciach zwigzanych z uzyskaniem zaswiadczenia

0 niepetnosprawnosci, uzyskaniem renty dla podopiecznego czy tez o problemach

z dostaniem sie do lekarza w odpowiednim terminie. Spotkania grupy wsparcia, sesje
z coachem ani szkolenia merytoryczne nie dotyczyty bezposrednio tych tematow, ale
dla uczestniczacych pan bardzo wazne byto (co podkreslaty rowniez w wywiadach
koncowych) wymienianie sie poradami: jak cos zatatwi¢, do kogo is¢, jak uzyskac¢ dany
dokument i co robic¢ w razie trudnosci.

Kolejng zaletg metody byta mozliwos¢ obserwowania interakcji miedzy
uczestniczkami, w tym rodzacych sie miedzy nimi przyjazni. Panie z grupy
podwozity sie nawzajem samochodem na spotkania, wymieniaty sie namiarami

na dobre punkty ustugowe i umawiaty na wypady na kawe. Zaczety by¢ dla siebie
autentycznym (nie tylko deklarowanym) wsparciem. Szczegdlnie wzruszajacy byt
moment, kiedy to jedna z uczestniczek zaproponowata drugiej, bedacej w bardzo
ztym stanie emocjonalnym, masaz karku w czasie przerwy. Masaz wyraznie podobat
sie uczestniczce, ktéra po wszystkim przytulita kolezanke. Podsumowujac: to przede
wszystkim dzieki obserwacji uczestniczacej moglismy lepiej zda¢ sobie sprawe

z faktycznej roli i wagi wsparcia emocjonalnego w zyciu uczestniczek, dotkliwosci
jego braku oraz tego, w jaki spos6b mozna sobie w takiej sytuacji radzic.

Z punktu widzenia osoby prowadzacej obserwacje uczestniczacg wyzwaniem byto
znalezienie sobie miejsca w grupie i nawigzanie stabilnych relacji. Nie byto to fatwe
zadanie ze wzgledu na réznice miedzy mng a uczestniczkami oraz funkcje polegajaca
literalnie na obserwowaniu grupy, co mogto niektérym uczestniczkom kojarzy¢

sie z kontrola. Dobrg metodq okazato sie dostarczanie wsparcia organizacyjnego
podczas spotkan - czasami notowatam na flipcharcie wyniki prac grupowych albo
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rozdawatam materiaty, niejako ustawiajac siebie w roli pomocniczki moderatorek.
Pomocna byta tez postawa oséb prowadzacych, ktére witgczaty mnie do grupy,

np. poprzez udzielanie mi gtosu w rundach powitalnych i pozegnalnych na takich
samych zasadach jak catej reszcie grupy, co umacniato przekonanie, ze jestem

jej czescig. Wreszcie warto podkresli¢ specyfike grupy uczestniczek, ktore byty
bardzo serdeczne i dobrze nastawione do siebie nawzajem i niejako odruchowo
przyjety postawe opiekunczg wzgledem mnie. Pod koniec jednego ze spotkan

kilka uczestniczek zwrécito mi uwage, ze dzieki udziatowi w ich grupie wyraznie sie
zmienitam i statam sie wesota, bo wczes$niej bytam ,bardzo, bardzo smutna’, a teraz
,rozkwittam przy nich”. Wida¢ byto, ze uczestniczki sg poniekad zadowolone z siebie
samych, ze pomogty komus$ wycofanemu sie otworzy¢.

Obserwacja uczestniczaca okazata sie niejako wychodzi¢ naprzeciw oczekiwaniom
pan. Podczas jednego ze spotkan grupy wsparcia uczestniczki same z siebie wyrazity
zyczenie, by ktos opisat problemy, z ktérymi sie zmagajq jako opiekunki osob
niesamodzielnych i przedstawit zebrany materiat osobom decyzyjnym, ktére moga

w jakis sposob poprawic ciezky sytuacje opiekujgcych sie osobami niesamodzielnymi

w Polsce.

W kontekscie przeprowadzanych obserwacji uczestniczacych istotny byt aspekt
zachowania poufnosci danych uczestniczek, ze wzgledu na duzg liczbe osobistych
informacji, jakie ujawniano podczas spotkan. Wprowadzitam anonimizacje

arkuszy obserwacji. Pewne informacje uznatam za zbyt osobiste albo potencjalnie
niekomfortowe dla konkretnej uczestniczki, szczegodlnie jezeli wysztyby

poza grupe, ktorg ta obdarzyta zaufaniem - dlatego nie ujawniatam danych
umozliwiajacych zidentyfikowanie konkretnej osoby na tle grupy. Postugiwatam
sie wtedy okresleniami,jedna z uczestniczek” lub ,pewna uczestniczka”. Dzieki
temu odbiorcy arkuszy mieli zarysowany obraz danego problemu, ale nie wiedzieli,
o ktoérg z pan faktycznie chodzi. Postawa taka wydawata sie zgodna z zatozeniami
przyswiecajacymi obecnosci obserwatorki na spotkaniach, ale nie naruszata zaufania

0s0b, ktére podlegaty obserwacji.

Prowadzenie obserwacji uczestniczacej dziatan prowadzonych w ramach
projektu pozwolito nam lepiej realizowac zatozenia interwencji badawczej,

w szczegoblnosci w aspekcie poznawania przez dziatanie, jak réwniez nawigzania
relacji z uczestniczkami projektu i gtebszego wgladu w proces wsparcia, ale

tez w catoksztatt ich sytuacji zyciowej. Obserwacje uczestniczace pozwolity tez
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zbudowac zaufanie miedzy zespotem projektowym a badanymi. Uczestniczki
projektu moéwity dos¢ otwarcie o trudnych dla siebie sprawach, gdyz po pierwsze
dzieki zastosowanej formie interwencji badawczej znaty zespot projektowy, ktory
przeprowadzat badania, a po drugie dostrzegaty wartos¢ badania, ktére mogto

w dalszej perspektywie poprawic sytuacje ich samych oraz oséb w podobnej sytuacji
zyciowej. Dzieki zebranej w ten sposob wiedzy udato sie zrekonstruowac wzglednie
kompleksowy portret osoby opiekujacej sie niesamodzielnym bliskim.

30



,Opiekuje sie — pracuje”. Czes¢ |

3. Specyfika sytuacji zyciowej osoby sprawujace;j
opieke

Opisujac w tym rozdziale charakterystyczne elementy konstytuujace szczego6lna
specyfike sytuacji zyciowej osoby sprawujacej opieke, odwotujemy sie do kategorii
empatycznego odczuwania. Chcemy bowiem wyjs¢ nieco poza schemat czysto
racjonalnego rozumowania, ktére nieraz pod pozorem obiektywnosci utrwala w istocie
schematy poznawcze i przekonania przynalezne dyskursowi gtéwnego nurtu. Gtéwny
nurt zas z zasady bazuje na tym, co typowe, wspdlne, najczestsze, szeroko rozumiane lub
pozadane czy przebojowe. Innymi stowy, na rézne sposoby i mimochodem rekonstruuje
oraz umacnia perspektywe dominujaca. Tymczasem zycie sprawujacych opieke nad
osobami niesamodzielnymi naznacza tez to, co kruche, odmienne, stabe i na rézne

sposoby rugowane na peryferia spoteczne.

»1en okres opieki nad bliskg osobg to jest najtrudniejszy okres w moim zyciu, ale
jednoczesnie najpiekniejsze, co mogto mi sie przydarzyc¢” (IDI 6'3).

Nalezy pamieta¢, ze zycie codzienne opiekujacego sie pod pewnym wzgledami
znaczaco odbiega od tego, jak wyglada zycie wiekszosci z nas. Bez uswiadomienia
sobie tych odmiennosci ciezko zrozumiec rzeczywiste znaczenie trapiacych te
osoby bolaczek czy ich rzeczywiste potrzeby. Odwotujac sie do przyktadu: dopiero
Swiadomosc tego, jak czesto i na jak roznych poziomach osoba sprawujaca opieke
doswiadcza izolacji spotecznej, pozwala ujrze¢ w petniejszym swietle kwestie braku
wsparcia emocjonalnego.

3.1. Zycie w spotecznej prézni

Czesta i niezwykle istotng okolicznoscig towarzyszaca sprawowaniu dtugoterminowej
opieki jest zycie w poczuciu izolacji spotecznej, ktére ma dwa zasadnicze wymiary.

Izolacja spoteczna rozumiana jako odseparowanie przestrzenne od innych ludzi,
spowodowane przez to, ze zycie opiekujacego sie w znacznej mierze toczy sie
w czterech scianach wlasnego mieszkania (za sprawg pandemii wszyscy mielismy

31Dl - indywidualny wywiad pogtebiony (ang. individual depth interview), numer porzadkowy odpowiada
konkretnej uczestniczce projektu (patrz rozdziat 1).
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okazje posmakowac tego, wczesniej raczej obcego wiekszosci z nas, stanu). Typowym
,urozmaiceniem” takiego zycia sg wizyty w placéwkach ochrony zdrowia i rehabilitacji
oraz placowkach specjalistyczno-edukacyjnych (te ostatnie w przypadku sprawowania
opieki nad dzie¢mi). Zdecydowana wiekszos¢ uczestniczek wskazuje na doskwierajacy
im deficyt kontaktow ze ,Swiatem zewnetrznym” - w szczegdlnosci takich, w ktérych
podtozem bytoby co innego niz tematy zwigzane z opieka czy choroba.

LJestem sama, znaczy samotna i opiekuje sie dorostym synem (...). No i w pewnym
momencie zaczetam czu¢ zmeczenie i brak pomocy, skadkolwiek” (IDI 1).

Drugim wymiarem izolacji jest izolacja spoteczna sensu stricto, czyli wycofanie

w relacjach spotecznych i poczucie deprecjacji spotecznej. Z jednej strony osoba
sprawujaca opieke ma silne przekonanie o gtebokiej wartosci wykonywanego zajecia,

z drugiej jednak przekonana jest réwniez, ze w oczach innych ludzi definiuje jg przede
wszystkim brak formalnej aktywnosci zawodowej oraz fakt pobierania swiadczenia
pielegnacyjnego. W potocznym odbiorze oznacza to, ni mniej, ni wiecej, tylko ,zycie na
zasitku”™, w domysle: na koszt innych. Generuje to specyficzng mieszanke emocjonalna,
ktorej gtownymi skladowymi sg poczucie winy, wstyd oraz poczucie niskiej wartosci
zwigzane z brakiem aktywnosci zawodowej w spoteczenstwie, w ktérym panuje kult
pracy' — choc to ostatnie jest nie tyle wprost formutowana refleksja, co raczej nie w pefni
uswiadomiong przyczyng odczuwanego realnie dyskomfortu bycia postrzeganym

przez otoczenie jako osoba niepracujgca. Kolejng okolicznoscig przyczyniajaca sie

do spotecznego wycofania jest obawa opiekujacego sie, zwigzana z kontaktami
podopiecznego z otoczeniem, m.in. o to, jak bedzie odbierany przez innych ludzi oraz

o reakcje otoczenia na ktopotliwe i nietypowe symptomy choroby/niepetnosprawnosci
podopiecznego (np. gto$na i niewyrazna artykulacja).

.Byto widac, ze ten projekt nas na tyle ztgczyt, byt wazny dla kazdej z nas albo dla
kazdej w innym zakresie, ale ze dawat site, dawat takie wytchnienie, dawat takie
poczucie, ze sg osoby, ktore sobie tez muszg z réznymi wyzwaniami radzic¢ i radzg
sobie” (IDI 7).

' Swoja droga juz sama wysokos¢ Swiadczenia pielegnacyjnego (w lutym 2022 r. jest to 2119 zt miesiecznie,
tj. ponizej minimalnego wynagrodzenia) jest wymownym wyrazem zinstytucjonalizowanego lekcewazenia tych
0s6b i podejmowanych przez nich obowiazkéw opiekunczych.

15 Miara kulturowej wartosci pracy jest nieustajaca presja na bycie aktywnym zawodowo widoczna m.in.
w dyscyplinujacych przekazach medialnych na temat rzekomo plenigcych sie postaw spod znaku,lenistwa oraz
nierébstwa’, czego gtéwnym efektem jest zinternalizowana potrzeba bycia ,zajetym” (zeby nie da¢ innym i sobie
powoddéw do posadzenia o tak szeroko i powszechnie napietnowane nierébstwo).
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3.2. Na peryferiach rodziny

Osoby opiekujgce sie funkcjonujg nie tylko w znacznym oderwaniu od szerszych kregéw
spotecznych, ale réwniez na peryferiach kregu rodzinnego. O ile moga nieraz ustysze¢
wyrazy uznania lub wspétczucia ze strony blizszej i dalszej rodziny, o tyle juz z checia
pomocy spotykaja sie niezmiernie rzadko. Co wiecej, w rzeczywistosci to raczej osoba
opiekujaca sie pomaga innym cztonkom rodziny - bo ,przeciez nie pracuje’, czyli ma czas.
W trakcie realizacji projektu zaskoczyta nas niemal zupetna nieobecnosc rodziny jako

zrodta wsparcia dla osob sprawujacych opieke nad bliskimi.

W rodzinach oczekuje sie od tego gtbwnego opiekuna, ze on to bedzie w ogdle
wszystko tam dzwigat z uSmiechem na twarzy i ze w ogdle on nic nie potrzebuje,
on nie ma do niczego prawa. Dlaczego on ma pretensje, ze cos jest nie tak? | to
jest tez taka putapka czasami, idziemy w tg strone, ze jesteSmy takie silne i takie
bardzo sprawcze i takie w zasadzie, no nie do zdarcia. Nie do zdarcia - czesto
nas tak ludzie odbierajg, ale to nie jest do konca dobre, bo wymaga sie tez od
nas bardzo duzo i w momencie, kiedy jest jaki$ problem, to czesto, gesto nie
prosimy o pomoc albo styszymy, ze ,QOjej, a co ty taka smutna jeste$, martwie
sie o ciebie”. Nie na zasadzie ,Jak ci pomd&c? Czy moge cos dla ciebie zrobic?".
Tylko, ze ,sie martwie”. No, tylko z tego martwienia to troche mato jest, prawda?
(...). My tez jesteSmy ludzmi, tez mamy rézne emocje, tez mamy rozne sytuacje
zyciowe...” (ID1 7).

Rodzina, jesli w ogdle pojawiata sie w opowiesciach uczestniczek projektu (czy to
w ramach grupy wsparcia, czy tez w trakcie indywidualnych wywiadéw), to przewaznie
w mniej lub bardziej negatywnym kontekscie:
® Rodzina wpedza osobe sprawujaca opieke w poczucie winy, nadwereza poczucie
wiasnej wartosci — szczegdlnie dotyczy to matki chorego dziecka, ktéra moze nieraz
ustysze¢, ze nie dos¢ dobrze opiekuje sie dzieckiem, czy tez, ze to ona odpowiada za
chorobe czy niepetnosprawnos¢ dziecka.
® Rodzina obcigza dodatkowymi oczekiwaniami i prosbami o pomoc
w najrézniejszych sprawach. Osoby opiekujace sie sg postrzegane jako nieaktywne
zawodowo przez otoczenie i same siebie tez tak zazwyczaj widza. A skoro nie
pracuja, to tym bardziej czuja sie w obowigzku znalez¢ czas na pomoc rodzinie
(wcigz na nowo prébuja w ten sposéb udowodnic innym i sobie, ze nie sg

,darmozjadami”).
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® Rodzina odsuwa sie od osoby opiekujacej sie, ogranicza albo zrywa z nig kontakty,
poteguje w ten sposob u niej efekt zycia w spotecznej prozni.

Wymownym komentarzem do opisywanego zjawiska jest refleksja pani Marii (IDI 3), ktéra
akurat na wsparcie rodziny moze liczy¢:

.Zauwazytam, ze bardzo duzo oséb nie radzi sobie ze swojg najblizszg rodzing, ich
relacje..., po prostu jakby rodzina (...) odsuwa sie i one zostajg absolutnie same,
albo na przyktad sg caty czas dotowane przez rodzine. Ja mam ten plus, ze, jak to
sie moéwi, rodzina stoi murem za mng, starajg mi sie pomaoc, to mnie wypychaja,
zebym gdzie$ wyszta, zebym sie mogta jakos$ troche odstresowac, natomiast
bytam w szoku, jak wtasne matki im [innym uczestniczkom projektu - przyp. aut.]
ttumaczyty, ze to jest kara, ze na przyktad majg takie chore dziecko, ze w ogdle, nie
dos¢ ze nie ma wsparcia, to jeszcze na granicy znecania sie psychicznego. (...) Jak
teraz zachorowatam na koronawirusa i zostatam z Wandg sama, to nagle wszyscy
zaczeli do mnie dzwonic i pytac, czy wszystko w porzadku, czy daje rade, czy jakies
zakupy, czy jakies$ leki, czy jakie$ wsparcie, czy co$ i to po prostu byto tak mite,
zresztg ja tego oczekiwatam, ale wie pan, jak ja w tym Srodowisku zyje i zawsze
mogtam na nich liczy¢, to dla mnie to jest takie oczywiste. | dla mnie byto tak
potwornym szokiem, jak dziewczyny zaczety ttumaczy¢ wtasnie, ze nie moga liczy¢
na najblizszych (...) i tu nie chodzi o to, ze nie mogty liczy¢ na wsparcie ze wzgledu
na, powiedzmy, wiek czy chorobe bliskich, ale po prostu ich podejscie: «RadzZ sobie
sama i koniec, to jest twoj problem, mi nie zawracaj gtowy, a w ogole to jeszcze
jestes gtupia, nie umiesz sobie poradzi¢, zle wszystko robisz, nie stuchasz sie»...

no Boze!".

3.3. Na skraju wypalenia

Osoba opiekujaca sie funkcjonuje w sytuacji duzego, nierzadko wrecz przyttaczajacego,
obcigzenia emocjonalnego, za ktére odpowiadaja takie czynniki jak:

" trudnosci w relacji z podopiecznym, ktorym przewaznie jest dziecko lub rodzic, co
sprawia, ze obie strony nierzadko tkwig w problematycznych, a przy tym wzajemnie
sie utrwalajgcych, schematach zachowan. Przyktadowo: jak ciezko jest sie opiekowac
starszg panig, ktora nieustannie mowi, jak cos ma byc zrobione, a po wielokroc ciezej
jest wtedy, gdy tg starszg panig jest wlasna mama, ktéra nie potrafi przestaé pouczac
i krytykowa¢ od dawna dorostego juz dziecka;
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= zachowania oraz kondycja emocjonalna samych podopiecznych, w szczegdlnosci
depresja oraz zachowania agresywne i autoagresywne. Warto pamieta¢, ze zycie
osoby niesamodzielnej — zdanej na innych i nieraz zamknietej w czterech scianach -
wigze sie z wieloma frustracjami i trudnosciami, co nie pozostaje bez wptywu naich
osobowos¢;

Jedna z uczestniczek wyznata, ze spotykata sie z lodowatg obojetnoscig osoby, ktorg
sie opiekuje - gdy méwita, ze jest jej smutno, styszata w odpowiedzi ,,No to jest ci
smutno” (Arkusz obserwacgiji, 12 X 2021).

" poczucie bezradnosci (tudziez ograniczonego wptywu) osoby opiekujacej sie wobec
choroby czy stanu, w jakim znajduje sie bliska, kochana osoba.

Do najczestszych symptomow obcigzenia emocjonalnego naleza: state napiecie,
ciggte zmeczenie, niemoznosc regeneracji, trwale obnizony nastréj. Rozpatrujac
sytuacje opiekujacych sie, trzeba miec tez sSwiadomos¢ niezwykle trudnej specyfiki
wykonywanej przez nich pracy, na ktérg skfada sie:
" nienormowany czas pracy,
® bardzo utrudnione rozgraniczanie czasu wolnego i pracy,
" przestrzen domowa bedgaca rownoczesnie przestrzenig pracy,
= wysoki poziom zaangazowania w wykonywane zajecia przy ograniczonym -
lub nieobecnym - poczuciu,sukcesu’,
= wysokie poczucie odpowiedzialnosci (za jakos¢ zycia osoby bliskiej),
= brak wyrazéw uznania ze strony blizszego i dalszego otoczenia (rodziny
i spoteczenstwa).

Biorgc pod uwage wymienione powyzej symptomy obcigzenia emocjonalnego oraz
specyficzne warunki ich aktywnosci, nietrudno zrozumie¢, ze osoby opiekujace sie sg
szczegoOlnie mocno zagrozone syndromem podobnym do wypalenia zawodowego.
W tym kontekscie nie dziwi, ze kluczowq potrzeba jest potrzeba wytchnienia -
przede wszystkim chodzi o niezaspokojona potrzebe relaksu, ,oderwania sie”
(myslami i emocjami) od trudnej sytuacji zyciowo-domowej.

JJezeli jest sie 24 godziny na dobe przez caty tydzien, przez caty miesigc, przez cate
lata... to sie po prostu wypala” (IDI 4).

Sytuacje dodatkowo komplikuje nieumiejetnos¢ odpoczywania - totez rzadkie wolne
chwile wykorzystuje sie raczej, zeby zatatwic rézne sprawy, niz faktycznie odpoczac.
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Przyktadowo: jedna z uczestniczek opowiadata, ze w tych rzadkich chwilach, ktére miata
tylko dla siebie, nie bardzo wiedziata, co ma ze sobg zrobic i ostatecznie najczesciej
spedzata ten czas, snujac sie bez celu po galerii handlowej (Arkusz obserwacji, 13 Xl 2021).
Pani Agata (IDI 8) wspominata z kolei w wywiadzie swoj trudny pierwszy samodzielny
urlop po 14 latach opieki nad synem z porazeniem mézgowym - w pewnym sensie
pierwszy urlop po 14 latach nieprzerwanej pracy. W takich okolicznosciach nieumiejetnos¢
odnalezienia sie w sytuacji wypoczynku wydaje sie catkowicie zrozumiata. Konkludujac:
faktycznie wydajna ustuga opieki wytchnieniowej nie powinna sie ogranicza¢
jedynie do zapewniania opieki zastepczej, ale tez wspiera¢ w poznawaniu i uczeniu
sie wydajnych, jakosciowych form wypoczynku i regeneracji. Warto tez zaznaczy¢, ze
wspieranie osoby opiekujacej sie w znajdowaniu dla siebie przestrzeni na wartosciowy
odpoczynek posrednio przekfada sie na jakos¢ wykonywanej przez nig pracy, a wiec
rowniez na dobrostan osob znajdujacych sie pod jej opieka.

3.4. Osamotnienie

Syntetyczny przeglad statusu relacji zwigzkowych uczestniczek projektu wyglada
nastepujaco: partner odszedt albo umart, wzglednie odgrodzit sie murem intensywnej
pracy zawodowej. W bardziej optymistycznych przypadkach kobieta opiekujgca sie
osobg niesamodzielng mogta liczy¢ na okazjonalne wsparcie w opiece udzielane przez
bytego partnera. Nie zmienia to jednak faktu, ze zdecydowana wiekszos¢ opiekujgcych
sie w zasadzie pozbawiona jest tego, co w ich sytuacji bytoby szczegdlnie cenne — wiezi
z dojrzala i samodzielng osobag, ktora wspotdzielitaby ich trudnosci i doswiadczenia.

.Dla mnie najwiekszg korzyscig [z uczestnictwa w projekcie - przyp. aut.] sg
nowe kontakty z osobami, ktére majg podobne problemy, ktére zmagajg sie
z podobnymi zyciowymi sytuacjami i ktore rozumiejg osoby dziatajgce w podobnej

przestrzeni” (IDI 6).

W rozmowach ewaluacyjnych na temat projektu uczestniczki mocno podkreslaty, ze

wiasnie wspodlnota doswiadczenia w postaci opieki nad osoba niesamodzielng dawata
solidny, wspdlny grunt. Stanowita fundament porozumienia i pomagata sie otworzy¢

dzieki przekonaniu, ze ze strony tych oséb mozna liczy¢ na zrozumienie, takze w tematach
szczegolnie trudnych, jak wyrzuty sumienia, ze nie sa dos$¢ dobre w swej roli, czy tez
zrozumienie problemu nachodzacych,ztych mysli’, ktore sie miewa na temat podopiecznych.
Zaréwno przebieg grupy wsparcia, jak i bardzo pozytywne wypowiedzi uczestniczek na
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temat samego doswiadczenia i jego efektow pokazuja, ze wspolnota opiekunczych
doswiadczen stanowi dobry grunt dla bliskosci i porozumienia warunkujacych
mozliwos¢ dawania i otrzymywania wsparcia emocjonalnego. Warto jeszcze podkresli¢,
ze rdznice wynikajace z tego, czy osobg niesamodzielna jest dziecko czy rodzic, okazywaly sie
w tym przypadku nieistotne wobec zasadniczego faktu sprawowania petnoetatowej opieki.

Przytoczony ponizej zestaw cytatow obrazuje wartos¢, jaka dla uczestniczek projektu
miat udziat w grupie wsparcia.

.1e spotkania byty czyms takim, co odciggato od domu (...), dana osoba musiata
sie wytgczyc z tej opieki, z myslenia, czy tutaj dac groszek, czy wyprac - no takiego
domowego, czystego, codziennego kieratu” (IDI 4).

»Bardzo duzg wartoscig byto to, ze mysmy byty w takim réznym wieku. (...)

Ze jedna miata corke, druga miata syna, a trzecia miata rodzicéw. Ze to nie byto tak, ze
wszyscy rodzice matych dzieci albo wszystkie dzieci starszych rodzicéw, tylko w zasadzie
pdzniej sie okazato, ze to sg bardzo podobne do siebie sytuacje” (IDI 10).

~Te wszystkie spotkania, rozmowy bardzo duzo rzeczy mi uswiadomity (...). Zupetnie
inaczej spojrzatam na swoje zycie, na swoje relacje z rodzing, na moje relacje

z cérkg, na wszystkie mozliwosci, jakie mam i to nie ukrywam, ze generalnie bardzo
podniosto mnie na duchu. Nawet moja rodzina wtasnie sie Smieje, ze bardzo sie
zmienitam i juz bardziej optymistycznie w ogéle patrze na to wszystko” (IDI 3).

~Wspdlnym mianownikiem niewgatpliwie byta niepetnosprawnos¢ naszych
podopiecznych, wszystko jedno, czy to dzieci, czy wspétmatzonkdw, czy oséb
dorostych. To byto cos$, co nas tgczyto (...), co nas spajato i nie trzeba byto pewnych
oczywistych rzeczy ttumaczyd (...). To miato duze znaczenie i byto bardzo cenne”
(IDI 7).

Pod koniec Katarzyna gtosno wypowiedziata co$, co podsumowato troche istnienie
grupy - grupa jest bardzo waznym wsparciem dla nich jako oséb opiekujgcych sie
innymi, to jest czas, ktéry one majg dla siebie, co pozwala im ,nie zwariowac” i dzieki

grupie nie czujg sie same ze swoimi problemami (Arkusz obserwacji, 6 XI 2021).
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4. Portret osoby sprawujacej opieke

Konstruujac ponizszy katalog bolgczek, obaw i zrédet wsparcia, mielismy na uwadze
przede wszystkim jego walor praktyczny, niekoniecznie za$ — czystos¢ analityczna.

Stad tez na liscie sgsiadujg ze sobg czynniki z réznych poziomoéw szczegdtowosci opisu;
niektdre z nich zazebiajg sie, a czasem wrecz zachodzg na siebie, tudziez wydaja sie

w swej istocie réznymi emanacjami jednego zrodtowego zjawiska.

Zdecydowalismy sie na taka strategie analityczng w przekonaniu, ze pozwoli to nam
zagesci¢ obraz i w mozliwie petny sposéb uchwyci¢ ztozong, oddziatujaca na siebie
konstelacje elementow sktadowych psychospotecznego portretu osoby opiekujacej

sie bliskim niesamodzielnym. Elementy te zostaty zidentyfikowane w oparciu

o przeprowadzone przez nas pogtebione wywiady z uczestniczkami, warsztat z osobami
zaangazowanymi w realizacje projektu oraz obserwacje uczestniczace w ramach dziatan
projektowych (cykliczna grupa wsparcia, warsztat z doradczynig zawodowg, szkolenie
merytoryczne). W szczegdlnosci warsztat i obserwacje okazaty sie niezwykle cenne:
pozwolity wydoby¢ potencjat poznawczy interwencji badawczej i siegng¢ zdecydowanie
dalej poza horyzont interpretacyjny rozmowczyn, niz bytoby to mozliwe w ramach
~typowego”badania bazujgcego na deklaracjach.

.Nagle mama spadta mi na gtowe. Ja sie tego w ogdle nie spodziewatam, bo ona nie
chorowata, nic, tylko sie przewrdcita, bedgc u lekarza i potem od tego to wszystko
sie zaczeto. To uwazam, ze kazdy cztowiek, ktory sie znajdzie w takiej sytuacji,

zanim sie ogarnie, to powinien miec takie miejsce, ze przyjdzie i kto$ mu powie:
stuchaj, dac ci telefon do takiej grupy wsparcia, ktéra dziata, albo do dziewczyn z tej
grupy wsparcia, do kogos, kto jest w tej sytuacji, kto wyrazit zgode, zeby komus
innemu pomac albo sam sie tym zajmie? Bo ja tego nie miatam. Ja po prostu bytam
kompletnie bezradna, to trwato chyba ze dwa tygodnie, zanim ja sie do kupy w ogéle

pozbieratam” (IDI 10).
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4.1. Bolaczki, obawy, frustracje i deficyty oséb sprawujacych
opieke

® Brak wsparcia emocjonalnego oséb sprawujacych opieke, ktére wigze sie z:

» Poczuciem osamotnienia tych oséb (w szczegdlnosci w radzeniu sobie z sytuacja
sprawowania opieki nad osobga niesamodzielna), brakiem zainteresowania ze
strony innych, bycia niezauwazonym przez otoczenie;

» Ograniczonymi mozliwosciami,wygadania sie” - bycia rozumianym
i akceptowanym;

o Deficytem poczucia wtasnej wartosci u tych osoéb;

» Sytuacja, w ktérej otoczenie rodzinne zazwyczaj nie wspiera, nieraz tez
dodatkowo obcigza opiekujacych sie (poczuciem winy, dodatkowymi
obowiazkami oraz prosbami);

» Potrzeba dowartosciowania.

= Zmeczenie na granicy wypalenia — duza potrzeba regeneracji psychicznej przy
jednoczesnym deficycie umiejetnosci relaksowania sie.

= QOgraniczenie kontaktéw spotecznych (i jednoczesnie obawa przed nimi).

= Deficyt zycia osobistego: brak bliskiej relacji partnerskiej, brak przyjaciét oraz zycia
towarzyskiego.

" Brak czasu dla siebie.

" Frustrujace poczucie bycia marginalizowanym w sferze publicznej (nieprzychylne
przepisy i urzednicy, ucigzliwa biurokracja, obsadzanie w roli osoby zmuszonej do
,Wyszarpywania” publicznego wsparcia).

" Frustracje zwigzane z trudnos$ciami w radzeniu sobie ze ztoscig (swoja
i podopiecznych).

" Frustrujagce nadmierne obarczanie obowigzkami przez cztonkéw rodziny (,skoro nie
pracuje...”).

" Obawa przed oceng ze strony innych (na ile dobrze wywiazuja sie z opiekunczej roli;
bycie postrzeganym jako ,zyjacy z socjalu”).

= Obawa o przysztos¢:

» w krotkiej perspektywie — obawa przed pojawieniem sie sytuacji
nieprzewidzianych, ktére mogga zaburzy¢ z trudem wypracowang wzgledna
stabilizacje;
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o w sredniej perspektywie — obawa o stabilnos¢ finansowaq oraz o to, czy beda
wcigz w stanie podotfac¢ obowigzkom (obawa przed definitywnym wyczerpaniem,
znaczacym pogorszeniem wiasnej kondycji, chorobg);

» w dtuzszej perspektywie - obawa o los podopiecznego po ich smierci (dotyczy
0s6b opiekujacych sie dzie¢mi).

" Trudnosci w znalezieniu oséb wspierajgcych w opiece - rzutujg na to takze
wygorowane oczekiwania zwigzane ze sprawowaniem opieki. Te oczekiwania

w pierwszym rzedzie sg skierowane wobec siebie, ale w drugim réwniez wobec

kazdej osoby, ktora miataby ich zastepowac w tej roli.

" Poczucie zagubienia w temacie sprawowania opieki nad bliskim: poczynajac

od wiedzy na temat uprawnien, mozliwosci i Zrédet wsparcia poprzez kwestie

zdrowotne az po rézne aspekty sprawowania opieki - wiedza wycinkowa, uzyskana

zroznych zrédet o niepewnym statusie (np. porada innego opiekuna spotkanego

w przychodni, przypadkowo przeczytany artykut). Brak oséb/miejsc/instytucji

oferujacych kompleksowgq i rzetelng wiedze w szeroko rozumianym temacie.

® QOgraniczony dostep do opieki lekarskiej i wsparcia rehabilitacyjnego.

® Trudnosci w proszeniu innych os6b o pomoc, ale tez trudnos$¢ w przyjmowaniu
pomocy.

® Frustrujace poczucie bezradnosci:

» wobec deficytéw i dysfunkcji systemowych rozwiazan;

» w stosunku do podopiecznych (stanu zdrowia podopiecznego; probleméw
emocjonalnych);

* zwigzane z ograniczeniami wiasnej kondycji (problemy zdrowotne, starzejacy sie/
staby organizm, permanentne zmeczenie).

® Doskwierajace poczucie, ze nie jest sie dos¢ dobrym w roli osoby opiekujacej

sie — nieliczne oznaki sukceséw lub zupetny ich brak; brak uznania ze strony os6b

w otoczeniu, ktére po pierwsze nie znajg sie na ich pracy, a po drugie na ogét nie

przejawiajg tez zainteresowania, traktujg opieke jako zajecie moze i szlachetne, ale

w istocie raczej proste i monotonne.

" Poczucie winy.
= Obawy i frustracje na tle finansowym:

» brak poczucia finansowej stabilnosci, w tym obawa zwigzana z mozliwoscig
odebrania otrzymywanych $wiadczen, m.in. na skutek politycznych decyzji,
orzeczen komisji weryfikujacych stopien niepetnosprawnosci/prawa do
$wiadczen;
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» poczucie finansowej zaleznosci od rodziny/partnera/panstwa — w kazdym
z tych przypadkéw wsparcie finansowe idzie w parze z ograniczaniem osobistej
autonomii osoby sprawujacej opieke;

» zycie na kredyt (niektorzy zyja w stanie permanentnego zadtuzenia).

" Brak wewnetrznego przyzwolenia na relaks/odpoczynek/przyjemnos¢ (nieustajgce
poczucie obowigzku i odpowiedzialnosci).

" Brak czasu dla siebie: nieumiejetnos¢/niemoznos¢ wygospodarowania czasu na
wiasne zainteresowania lub przyjemnosci (a jak juz im sie trafi czas dla siebie, to
czesto nie wiedzg, co z nim zrobic).

" Brak przestrzeni na zadbanie o siebie - 0 swoje potrzeby, o swoje zdrowie
(koncentracja na potrzebach podopiecznego).

W kontekscie braku wsparcia emocjonalnego warto zaznaczy¢, ze cze$¢ uczestniczek
byta poczatkowo sceptycznie nastawiona do udziatu w grupie wsparcia. Ot6z grupa
wsparcia kojarzyta im sie jako formuta przeznaczona do pracy z ludZmi w natogu,
tudziez postrzegaly ja jako ,amerykanski” sposéb radzenia sobie z problemami (tj.
nieprzystajacy do naszej kultury bycia i wchodzenia w interakcje). | rzeczywiscie, pierwsze
spotkania grupy wsparcia okazaty sie pewnym wyzwaniem dla kilku pan, ktore miaty
opor przed otwartym moéwieniem o swoich emocjach, przede wszystkim za$ — przed
afirmatywnym spojrzeniem na siebie i innych. Zasada wstrzymywania sie od krytyki

byta postrzegana jako ,nienaturalna”: nadmiernie ograniczajaca w relacjach z innymi.
Ostatecznie uczestniczki zaakceptowalty, a z czasem réwniez przekonaty sie do tej formy
spotkan. W koncowych wywiadach uczestnictwo w grupie wsparcia byto przez wszystkie
rozmoéwczynie oceniane jako bardzo wartosciowe, dla sporej czesci byt to najwazniejszy
element projektu (cho¢ niekoniecznie szto to w parze z uznaniem zakazu krytyki za
wiasciwy). Proponujac grupe wsparcia jako element programu skierowanego do

kobiet w wieku 45+, warto z pewnoscig uwzgledni¢ w komunikacji potencjalne obawy

i watpliwosci wobec takiej formuty.

Zuzanna i Katarzyna wdaty sie w rozmowe o tym, jak wazne jest wyrazanie
uczuc. Poczynity ciekawg obserwacje, ze rozmawianie o uczuciach jest czyms
nowym, kiedys sie tego nie robito. Zuzanna powiedziata, ze oczekiwano od
osbb, ze majg robic to, co majg robic¢, a uczucia nikogo nie obchodzity (Arkusz
obserwacji, 8 X1 2021).
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4.2. Uswiadomione pragnienia i nieuswiadomione potrzeby

Konstruujgc oferte wsparcia dla opiekujacych sie osobami niesamodzielnymi,
zdecydowanie warto mie¢ na wzgledzie nie tylko uswiadomione pragnienia (to, czego
chcy), ale tez nieuswiadomione potrzeby (to, czego potrzebuja). Te pierwsze bardziej
przemoéwia do odbiorcéw na wstepie, przyciggng ich do ustugi - warto odwotywac sie do
nich wprost w komunikowaniu oferty. Te drugie maja z kolei wiekszy potencjat faktycznej
poprawy ich dobrostanu. Ponizej przedstawiamy zidentyfikowane w trakcie badania
uswiadomione pragnienia (zaczynajace sie od ,chca”) oraz nieuswiadomione potrzeby
tych oséb (zaczynajace sie od ,potrzebujg”):
= Potrzebuja zrozumienia i akceptacji (takze ich negatywnych emocji):

» potrzebuja docenienia pracy, ktérg wykonuja, opiekujac sie bliskg osoba,

» potrzebujg podniesienia poczucia wtasnej wartosci,

» potrzebujg, zeby ktos je wystuchat.

Panie wspominaty, ze gdy byty dziewczynkami, uczono je, zeby sie nie ztoScity,
bo np. bedg wtedy brzydkie (prowadzono je do lustra i méwiono ,zobacz jak
ty wygladasz!”). Wyrastaty w przekonaniu, ze nie wolno im sie ztosci¢ (Arkusz
obserwacji, 8 X1 2021).

Cata grupa otwarcie przyznaje sie do tego, ze ttumi w sobie emocje w trosce

o komfort podopiecznych, ktérzy zawsze széstym zmystem wyczujg, ze cos
jest nie tak. Jedna z uczestniczek powiedziata nawet, ze czesto nie wie, jak sie
czuje, poniewaz tak bardzo ttumi w sobie wszystko i jest zaskoczona wtasnymi

wybuchami ttumionej ztosci (Arkusz obserwacji, 12 X 2021).

" Potrzebuja uznania swoich potrzeb, godnosci, podmiotowosci.

= Potrzebuja uporac sie z poczuciem winy: ze nie dos¢ dobrze wykonujg swoje
obowigzki opiekuncze; ze maja czasem ,dosy¢ tego wszystkiego”; ze czuja ztos¢ na
podopiecznego.

" Chca jak najlepiej opiekowac sie bliskimi.

" Chca relaksu, odpoczynku, regeneracji psychicznej:
» potrzebujg wiedzy oraz praktycznych ¢wiczen technik relaksacyjnych oraz

sposobow radzenia sobie ze stresem,

» potrzebujg wsparcia psychologa, terapeuty czy psychiatry (czasem wspodlnie

z podopiecznym).
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Chca przywrocenia im prawa do pracy.

Chca kontaktéw z osobami w podobnej sytuacji.

Potrzebujg uzewnetrznienia nagromadzonych w sobie trudnych emocji, m.in. ztosci,
frustracji, oraz nauki, jak konstruktywnie sobie z nimi radzic.

Potrzebuja poczucia przynaleznosci, bycia w grupie — wspierajacej, rozumiejgcej

i akceptujace;.

Chca wiedzy praktycznej i porad na tematy zwigzane z opiekg, m.in. zwigzanymi

z kwestiami formalnoprawnymi, medycznymi.

Potrzebuja pomyslenia o sobie i swoich potrzebach, zajecia sie soba bez poczucia

winy.

W pewnym momencie [moderatorka] powiedziata: ,wazne jest, zebyscie

sie dobrze czuty”, podkreslajac, ze grupa jest dla nich. Jedna z uczestniczek

powiedziata gtosno ,Jezu, jak to brzmi!” i wyjasnita, ze bedgc osobg opiekujacg sie

niesamodzielnym bliskim, przez caty czas zajmuje sie tym bliskim i zorientowanie

na bliskiego jest wtasciwie elementem jej systemu wartosci, wobec tego nie mysli

w ogble o tym, ze jej samopoczucie jest wazne. Dlatego, kiedy styszy takie stowa,

robi jej sie dziwnie, bo ciezko jej uwierzy¢, ze dla kogokolwiek jest wazne, zeby

ona sie dobrze czuta. Wiekszos$¢ uczestniczek przyznata, ze majg tak samo (Arkusz
obserwacji, 22 Xl 2021).

Chca stabilizacji.

Chca zabezpieczy¢ przysztos¢ niesamodzielnych dzieci po swojej smierci.
Potrzebujg podniesienia poziomu asertywnosci w relacjach z podopiecznym oraz
rodzina.

Chca czesciej wychodzi¢ z domu.

Chca sie rozwija¢, uczy¢ nowych rzeczy, robi¢ cos dla siebie (cho¢ jednoczesnie
odczuwajg w tym wzgledzie opory).
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4.3. Zrédta wsparcia

Jednym z istotniejszych szczegétowych celéw badawczych naszego projektu byto
zidentyfikowanie aktualnych zrédet wsparcia 0séb opiekujacych sie. Waga i wartos$¢ tego
wsparcia wynikajg wprost z ich potwierdzonego empirycznie potencjatu. Projektujac
rozwigzania wspierajgce okreslone grupy, z pewnoscia nie nalezy bac sie innowacyjnych
rozwigzan, ale warto wzmacniac to, co juz dziata, czyli jest juz teraz postrzegane przez
opiekujacych sie jako zrédto wsparcia.

Warto jeszcze zaznaczy¢, ze podeszlismy do tematu szeroko - interesowato nas nie tylko
wsparcie otrzymywane bezposrednio w kontekscie opieki, ale wszystko to, co pomaga
uczestniczkom projektu,,is¢ przez zycie”. Przyjelismy bowiem zatozenie, ze w sytuacji
gtebokiej identyfikacji osoby z petniong funkcja opiekujgcego sie wszystko, co jakkolwiek
jej pomaga, moze przektadac sie rowniez na lepsze petnienie tej funkcji. Mozna wymienic
nastepujace zrodta wsparcia:
= Aktywnos¢ bedaca odskocznig od sytuacji domowej, pozwalajgca oderwac sie
od codziennosci. Moze to by¢: praca, hobby, aktywne uczestnictwo w kulturze
(literatura, teatr, koncerty, kino, wystawy).

~.Mam taki zeszyt, ktéry nazwatam inspirownik. Jak czytam cokolwiek, to zawsze
czytam z notatnikiem, zapisuje jakies fajne gtebokie mysli i wpisuje (...). | jak nieraz
jest mi potrzeba takiego dotadowania akumulatora, to siegam po ten inspirownik

i wracam do tych mysli i to mi pomaga” (IDI 6).

= Afirmatywna postawa, pozytywne nastawienie — zaréwno samej osoby sprawujacej
opieke, jak i podopiecznego (podopieczny pogodny i zyczliwy to znacznie mniejsze
obcigzenie dla opiekujacego).

= Wsparcie rodzinne (rzadko). Najczesciej opiekujacych sie wspierajg doroste dzieci,
w dalszej kolejnosci sa to rodzice, rodzenstwo, (eks)partner.

" Relacje w ramach - nierzadko aktywnie tworzonych przez siebie — mikrosieci
(powiagzan sgsiedzkich, przyjacielskich), przy czym jednak wiekszo$¢ oséb
sprawujacych opieke nad bliskimi takich relacji jest pozbawiona.

" Inni opiekujacy sie. W dotychczasowych doswiadczeniach uczestniczek projektu
inni opiekujacy sie byli przede wszystkim zrédtem wsparcia merytorycznego oraz
porad praktycznych (gtéwnie w ramach rozméw korytarzowych w osrodkach
zdrowia, osrodkach rehabilitacyjnych, fundacjach), jednak nasz projekt pokazuje,
ze inni opiekujacy sie moga by¢ przede wszystkim bardzo cennym zrédtem tak
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potrzebnego wsparcia emocjonalnego (m.in. zrozumienia, akceptacji, wzajemnego
dowartosciowania).

" Religia - modlitwa, uczestnictwo w zyciu religijnym oraz w religijnych wspoélnotach.

= Poradniki psychologiczne — wazne zrédto przydatnej wiedzy i autorefleksji.

® Media - jako zrédto przydatnej wiedzy i informacji (artykuty, filmy edukacyjno-
-poradnikowe na YouTubie).

4.4. Kompetencje, predyspozycje i mocne strony

Wymienione ponizej typowe kompetencje i predyspozycje oséb sprawujacych
opieke nad bliskim zaleznym pomagaja im petni¢ funkcje opiekuna i sg w trakcie
petnienia tej funkcji zazwyczaj rozwijane. Warto zaznaczy¢, ze uczestniczki projektu
nie byty na ogét swiadome posiadania wiekszosci kompetencji i predyspozycji
lub tez nie postrzegaty ich jako istotnych atutéw na rynku pracy (poza piecioma
pierwszymi wymienionymi ponizej kompetencjami). Do identyfikacji tychze
dochodzito dopiero pod wptywem pracy z doradczynig zawodowg (zarébwno
w ramach sesji grupowych, jak i indywidualnych). Do tych kompetenc;ji
i predyspozycji naleza:

= kompetencje opiekunczo-pielegnacyjne,

" wiedza na tematy okotomedyczne i opiekuncze,

" empatia,

® hart ducha,

" zarzadzanie sobg w czasie,

= zadaniowos¢,

= determinacja i zaangazowanie,

® komunikatywnos¢,

= cierpliwos¢,

= elastycznos¢,

= zaradnos¢,

" uczynnos$¢ — umiejg i lubig pomagac innym,

= otwartos¢ na drugiego cztowieka,

" otwartos$¢ na nowaq wiedze, chec rozwijania sie,

= wrazliwos¢, delikatnosc.
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~Mnie sie wydawato, ze jak ja sie zajmuje corkg, to co ja napisze w CV, ktére bym
potrzebowata do tej pracy? (...) Natomiast teraz sobie uswiadomitam, wtasciwie to
zostatam uswiadomiona, co moge wpisac i jak duzo rzeczy ja robitam. Fakt, ze nie
zawodowo i nie za pienigdze, ale mimo wszystko to nie polegato na tym, ze ja siedze
w domu i nic nie robie albo ze tylko zajmuje sie c6rkg. Mase udzielania sie w tej

fundacji czy w szkotach” (IDI 3).

Uczestniczki opisywaty, ze cenig w samych sobie umiejetnosci logistyczne oraz
organizacyjne. Mowity tez, ze sg nieustepliwe i skuteczne w zatatwianiu spraw.
Jedna powiedziata o sobie: ,Kiedy zamkng przede mng drzwi, to wejde oknem”,
co bardzo spodobato sie grupie. Uczestniczki opisywaty swoje talenty za pomoca
kart kojarzacych sie z walkg i sitg - pojawiaty sie na nich miecze, zotnierze i bron.

Uczestniczki mowity, ze potrafig walczy¢ (Arkusz obserwacji, 18 X 2021).

4.5. Pozbawianie prawa do pracy w kontekscie bolaczek
i potrzeb

Migawka z zycia uczestniczki projektu. Pani Agata (IDI 8) ma niesamodzielnego syna,
ktéry uczy sie w szkole specjalnej (siedem godzin dziennie przez pie¢ dni w tygodniu).
Pani Agata ma wtedy ,czas wolny”, ktéry wypetnia sprzataniem i gotowaniem. — Ale

ile mozna gotowac i sprzatac? — pyta retorycznie podczas wywiadu. Doskwiera jej
poczucie marnowania czasu. Jej bezczynnos¢ jest wymuszona przez prawo, ale to wcale
nie sprawia, ze czuje sie z tym lepiej (wyptacane co miesigc swiadczenie pielegnacyjne
przystuguje opiekujacym sie tylko pod warunkiem powstrzymania sie od pracy
zarobkowej). Pani Agata jest w trudnej sytuacji finansowej i dodatkowe pienigdze bardzo
by jej sie przydaty, ale nie zrobi niczego, co jest wbrew prawu. Ktos inny na miejscu pani
Agaty mégtby odrzucié legalistyczne skruputy i zdecydowac sie na prace na czarno.
Jednak taki krok wigzatby sie zogromnym ryzykiem: utraty marnego, ale regularnego

i pewnego swiadczenia w imie niepewnego zatrudnienia.

Wsrod opiekujacych sie mimo wszystko nie brakuje os6b podejmujacych nielegalnie
i po cichu prace, zaréwno ze wzgledow finansowych, jak i dlatego, ze praca to

dla nich gtéwna odskocznia od sytuacji domowej, przestrzer do budowania
kontaktow spotecznych oraz spedzania czasu w towarzystwie innych ludzi. Innymi
stowy, wy$mienita okazja do ,wyrwania sie” z czterech $cian - niestety, systemowo
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blokowana w zupetnym oderwaniu od faktu, ze stopien zaabsorbowania opieka jest

mocno zréznicowany.

Warto w tym miejscu podkresli¢, ze zmiana otoczenia spotecznego to niezwykle

istotny czynnik utatwiajgcy zachowanie rownowagi emocjonalnej i kolejny argument
potwierdzajacy duzg szkodliwos¢ zakazu pracy dla pobierajacych swiadczenie
pielegnacyjne. Rozpowszechnienie elastycznych modeli pracy (hybrydowy i zdalny),

z ktérym mamy obecnie do czynienia za sprawg pandemii, bytoby wyjatkowo

dogodna okazja do tego, zeby wpusci¢ na rynek pracy tych, ktorzy chca taczyc¢ prace
zawodowaq z pracg opiekuncza. Tymczasem panstwo polskie wcigz jedng reka przyznaje
Swiadczenie osobie opiekujacej sie, drugq natomiast odcina jg od wartosciowych

zrédet wielowymiarowego wsparcia, zagarnia czes¢ przynaleznej jej autonomii oraz
wtraca jg w jeszcze gtebszg izolacje spoteczna. Panstwo jest w tym ukfadzie niczym
despotyczny maz, ktéry, odwotujac sie do grézb finansowych, prébuje zatrzymac zone
w domu, ograniczyc jej kontakty ze Swiatem zewnetrznym i wymusi¢ na niej zachowania
realizujace jego fantazje o,0piece przez poswiecenie” — bez zwigzku z tym, co faktycznie
stuzy osobie opiekujacej sie, czy tez pod opieka bedacej.
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Wsparcie osob sprawujacych nieformalna opieke
nad bliskimi - oméwienie rozwigzan krajowych
i zagranicznych
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Tomasz Kazmierczak

1. Opieka wytchnieniowa: istota, ewolucja
i przedmiot polityki spotecznej

1.1. Opieka wytchnieniowa: istota, ewolucja

Opieka wytchnieniowa to pojecie-parasol, obejmujace zbiér bardzo ré6znorodnych
dziatan/ustug podejmowanych/swiadczonych na rzecz oséb pozostajacych

w dtugotrwatej relacji opieki. Zawsze (to ich konstytutywna cecha) te dziatania polegaja
na zapewnieniu osobie sprawujgcej opieke nad bliskim niesamodzielnym czasowej
przerwy w sprawowaniu swoich obowigzkéw opiekuniczych. Czesto przerwa ta jest
organizowana intencjonalnie, ale moze tez sie zdarzy¢, przez przypadek” lub ,przy
okazji”. Stuzy ona temu, by osoba na co dzien zapewniajgca opieke mogta odetchna¢,
zrelaksowac sie, odpocza¢, ,mie¢ chwile wytchnienia’, dzieki temu, ze czynnosci
opiekuncze przejmuje ktos inny. Od razu jednak trzeba podkresli¢, ze nie kazda przerwa
w opiece, nawet ta intencjonalna, takich doswiadczen dostarcza — dzieje sie tak m.in.
woéwczas, gdy opiekujacy sie nie ma zaufania — zasadnie lub nie, to bez znaczenia - do
osoby go zastepujacej i/lub gdy korzystanie z owej przerwy jest zrédtem stresu, leku itp.
z innych niz sam los podopiecznego powodow.

Opisujac opieke wytchnieniowa, zwykle wskazuje sie, ze moze ona by¢ sprawowana
zarowno w trybie nieformalnym, jak i formalnym, zwraca sie takze uwage na jej aspekt
temporalny. Opieka wytchnieniowa nie ma z gory okreslonych ram czasowych, poza tym,
ze ma zawsze charakter okresowy, tj. musi sie skoriczy¢. Moze ona zatem trwac krotko
(np. godzine), ale réwnie dobrze moze trwac kilka godzin (w nocy lub w ciggu dnia),
dzien lub pare dni (w szczegolnosci weekendy), tydzien lub kilka tygodni albo dtuzej.

Opieka wytchnieniowa sprawowana w trybie nieformalnym polega na uruchomieniu
zasobow opiekunczych ulokowanych w sieciach wsparcia spotecznego posiadanych
przez osobe sprawujaca opieke. Przede wszystkim - rzecz jasna — chwilowa/czasowa
opieke przejmuja cztonkowie najblizszej rodziny, ale w gre wchodzg takze inne kategorie
0s6b: przyjaciele i bliscy znajomi, sasiedzi i inni. Opiekun zastepczy moze zajmowac sie
podopiecznym w jego domu lub zabra¢ go do swojego mieszkania, moze is¢ z nim na
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spacer lub gdzies$ indziej do jakiego$ miejsca publicznego lub prywatnego, moze tez

z nim gdzies wyjechad.

Opieka wytchnieniowa sprawowana w trybie formalnym oznacza korzystanie z ustug

wytchnieniowych, ktére moze oferowac rynek na zasadach komercyjnych, sektor

publiczny jako rodzaj swiadczenia spotecznego przyznawanego przez panstwo przy

zastosowaniu dowolnej techniki zabezpieczenia spotecznego (zaopatrzeniowej,

ubezpieczeniowej lub opiekunczej) lub trzeci sektor nieodptatnie lub odptatnie, ale

na zasadach non-profit.

Standardowy zestaw ustug wytchnieniowych obejmuje nastepujace ich formy':

domowe ustugi wytchnieniowe (opiekun zastepczy, regularnie lub okazjonalnie,
przychodzi do domu/mieszkania podopiecznego i przejmuje nad nim opieke na
kilka godzin);

ustugi wytchnieniowe swiadczone przez dzienne osrodki wytchnieniowe czynne
codziennie przez kilka godzin (podopieczni sa do nich przyprowadzani/dowozeni,
czas spedzaja pod opieka personelu, ale maja tez okazje do wchodzenia w kontakty
spoteczne z innymi uzytkownikami ustug);

nocne i weekendowe ustugi wytchnieniowe (opiekunowie zastepczy sprawuja
opieke nad podopiecznym w innym niz jego dom/mieszkanie miejscu);

ustugi wytchnieniowe swiadczone przez placéwki opieki stacjonarnej, takze
specjalistycznej (podopieczny pod opieka personelu spedza w niej kilka dni lub

dtuzej).

Do ustug wytchnieniowych zalicza sie takze ustugi o nieco odmiennym charakterze, m.in.:

ustugi oferujgce podopiecznym organizowane poza domem grupowe lub
indywidualne zajecia, majace na celu ich usamodzielnianie poprzez zdobywanie
rozmaitych doswiadczen spotecznych;

opieka zastepcza uruchamiana w sytuacjach kryzysowych, tj. gdy z nagtych
powodow (np. koniecznos¢ leczenia szpitalnego) gtdéwna osoba opiekujaca sie traci
mozliwos¢ sprawowania opieki;

specjalistyczne ustugi (np. fizjoterapeutyczne, logopedyczne, poradnicze, z zakresu
terapii zajeciowej i in.) Swiadczone w miare potrzeb w okresie przejsciowym miedzy
zakonczonym powodzeniem leczeniem w szpitalu a powrotem do domu.

! Zaczerpniete z australijskiego, rzadowego portalu doradczo-informacyjnego healthdirect
https://www.healthdirect.gov.au/respite-care
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Powyzsze ostatnie trzy przyktady dowodzg, ze obecnie ustugi wytchnieniowe oznaczaja
znacznie wiecej niz tylko zapewnienie osobie opiekujacej sie zwyktego odpoczynku.

Wytchnienie jest by¢ moze najbardziej podstawowa potrzeba kazdego opiekujgcego sie.
Jej zaspokajanie pozostawato catkowicie w gestii nieformalnego systemu wsparcia tak
dtugo, jak dtugo bliscy byli w stanie funkcji opiekuniczej samodzielnie podofac. Zaczetfa
ona jednak ich przerasta¢ wraz ze zmianami, ktéry nidst ze sobg rozwéj spoteczenstwa
przemystowego, ktéry m.in. wyrazat sie przeksztatceniami funkcji rodziny — w istocie ich
redukcja. Podaje sie, ze w krajach, gdzie procesy modernizacyjne przebiegaty najszybciej,
popyt na ustugi wytchnieniowe zaczat sie pojawiac¢ w latach 50. XX w.?, jednak ich
uznanie jako zinstytucjonalizowanego rodzaju ustug nastgpito dopiero w latach 70.
Wiaczenie sie panstwa w Swiadczenie tych ustug to jednoczesnie moment, kiedy staty
sie one takze przedmiotem badan i refleksji. W ich wyniku nastgpita znaczaca ewolucja
w rozumieniu i projektowaniu ustug wytchnieniowych.

Ewolucja ta dotyczyta kazdego — nazwijmy to — konstrukcyjnego ich elementu
(por. Reinhard, Bemis, Huhtala, 2005). We wczesnych konceptualizacjach wytchnienie
definiowane byto przede wszystkim poprzez wskazanie miejsca, w ktérym sprawowana
jest opieka zastepcza — dwie podstawowe kategorie tych miejsc to: dom/mieszkanie
i ,poza domem/mieszkaniem”. Uszczegotowienie tej drugiej kategorii objeto takie miejsca
jak: placowki opieki stacjonarnej, w tym szpitale z jednej strony, z drugiej Srodowiskowe
placowki opieki dziennej. Warto doda¢, ze z czasem lista miejsc/przestrzeni, w ktérych
przebywa podopieczny w ramach ustugi wytchnieniowej ulegata rozszerzaniu.
Jednak tym, co w tych konceptualizacjach zwraca szczeg6lng uwage, jest fakt, iz cho¢
zaktadanym beneficjentem ustug wytchnieniowych miata by¢ osoba sprawujaca opieke,
to jednak ich projekty przewidywaty dziatania, ktorych adresatem byt podopieczny,
osobe opiekujaca sie natomiast pomijaty. Takie rozumienie wytchnienia oddaje
pochodzaca z potowy lat 80. XX w. definicja Institute on Aging, University of Washington,
zgodnie z ktorg ustugi wytchnieniowe charakteryzujg nastepujace cztery elementy:
1) cel: zapewnienie osobie opiekujacej sie odpoczynku;
2) czas: we wszystkich przypadkach pomoc wytchnieniowa jest czasowa; rzeczywisty
czas jej trwania moze wahac sie od kilku godzin do kilku tygodni;
3) miejsce: wytchnienie moze by¢ oferowane w wyniku umieszczenia podopiecznego
w instytucji, zapewnienia mu opieki w domu (ustugi domowe) lub jego uczestnictwa
w programach dziennych prowadzonych w spotecznosci lokalnej;

2 Podaje za https://sa-homecare.co.za/respite-care/
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4) czynnosci: opieka zastepcza moze polegac na prostej obecnosci osoby
towarzyszacej lub pracownika w celu zapewnienia bezpieczenistwa podopiecznemu,
ale takze na wykonywaniu zadan domowych, opieki osobistej, ustug medycznych
lub dziatan spotecznych (Reinhard, Bemis, Huhtala, 2005).

Powyzsza definicja to dobry punkt wyjscia do pokazania kierunkéw wspomnianej wyzej
ewolugji. Po pierwsze wiec dostrzezony zostat opiekujacy sie jako odrebna osoba, ktora
ma swoje rozmaite potrzeby i ktore to potrzeby powinny by¢ w projektowaniu ustug
wytchnieniowych brane od uwage. W efekcie, ze wzgledu na odmienne pozycje, jakie
moga w konstrukgji tych ustug by¢ wyznaczane opiekujacym sie, wyodrebnity sie jakby
dwie ich kategorie: 1) ustugi, ktore po prostu daja tym osobom chwile relaksu, przez co
obiektywnie redukuja ciezar opieki spoczywajacy na ich barkach oraz 2) ustugi, ktore
maja poprawiac dobrostan i wzmacnia¢ umiejetnosci zaradcze os6b opiekujacych sie.
Po drugie niejako w nastepstwie dowartosciowania pozycji oséb zapewniajgcych opieke
zwrécono uwage takze na fakt, iz s one osadzone w pewne;j sieci relacji spotecznych (przede
wszystkim rodzinnych), w zwigzku z czym i ta sie¢ powinna by¢ traktowana jako klient ustug
wytchnieniowych.,Odkrycie” osoby sprawujacej opieke i, odkrycie” sieci spotecznej, w ktorej
ona, ale prawie zawsze i podopieczny, sg osadzeni, oznaczata w gruncie rzeczy koniecznos¢
dos¢ zasadniczego zredefiniowania, w istocie rozszerzenia, katalogu potrzeb, ktére ustugi
wytchnieniowe mogtyby zaspokajac. Po trzecie w koncu uswiadomiono sobie, ze jesli ustugi
wytchnieniowe, ktorych adresatami sg juz nie tylko opiekujacy sie i posrednio podopieczni,
ale takze caly system rodzinny, majg by¢ skuteczne, ich przyznawanie i $wiadczenie musi by¢

poprzedzone diagnozg ich potrzeb i mozliwosci.

W efekcie dokonania sie powyzszych zmian wytonito sie wspoétczesne rozumienie
wytchnienia, ktére oddaje definicja wypracowana przez panel ekspertéw amerykanskiej
organizacji ARCH (Access to Respite Care and Help ) 22015 r., zgodnie z ktéra:
Wytchnienie to opieka planowana lub podejmowana w sytuacjach nagtych, ktora
zapewnia opiekunowi rodzinnemu czas wolny od obowigzkéw zwigzanych z opieka

i powoduje wymierng poprawe dobrostanu opiekuna, odbiorcy opieki i/lub
systemu rodzinnego” (Kirk, Kagan, 2015 s. 13, ttum. wtasne - TK).

Z - nazwijmy to — standardowym (waskim) ujeciem wytchnienia propozycje te taczy
wymog przerwy w sprawowaniu obowigzkéw opiekuriczych, novum natomiast polega
na, po pierwsze, wskazaniu jako jego beneficjenta zaréwno osoby opiekujace;j sig, jak

i podopiecznego oraz catego systemu rodzinnego; po drugie, na zasadniczej redefinicji
sensu/misji ustug wytchnieniowych - nie jest to juz,minimalistyczny” odpoczynek
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fizyczny i psychiczny oferowany osobom sprawujacym opieke, ale well-being -
dobrostan systemu rodzinnego i poszczegdlnych ludzi zwigzanych relacja opieki
w ramach tego systemu.

Uzycie pojecia dobrostanu wskazuje, ze zmiana w rozumieniu wytchnienia, jaka
dokonata sie w ciggu minionych 20-30 lat, jest gtebsza, niz by sie to z pozoru wydawato.
Wyglada na to, ze wspoétczesne myslenie o wytchnieniu skupione jest na szukaniu/
projektowaniu/wdrazaniu takich dziatan adresowanych do opiekujacych sie
osobami zaleznymi i ich rodzin, ktére - mimo ryzyk i trudnosci, ktore w takich
rodzinach wystepuja - pozwola na mozliwie petny rozwéj potencjatu cztonkow
rodziny (w tym oczywiscie opiekujacych i podopiecznych), a jednoczesnie beda
podtrzymywac/wzmacniac system rodzinny, jego integracje i sprawnos¢ dziatania.
Takie, bardzo rozszerzone, rozumienie wytchnienia oznacza, iz kategoria ta to nie tylko
nazwa pewnej — bardzo juz zréznicowanej i ciaggle otwartej na nowe pomysty — grupy
ustug, ale takze okreslenie zgeneralizowanego celu wszelkich ustug i programoéw
adresowanych do opiekujacych sie i ich rodzin.

Powyzsze uwagi dotycza — nazwijmy to — materialnych aspektow ustug wytchnieniowych.
Warto przyjrzec¢ sie takze ich aspektom strukturalnym. Ponizej przedstawione sg dwie
propozycje uchwycenia ich istoty ujmowanej z tego punktu widzenia. Cho¢ jedna z nich
intencjonalnie dotyczy opieki wytchnieniowej dla sprawujgcych opieke nad dzie¢mi

z niepetnosprawnoscia, druga — zaleznych oséb dorostych, gtoéwnie ludzi starych,

W gruncie rzeczy obie majg charakter uniwersalny.

Pierwsza propozycja autorstwa K.E. Whitmore (2017) bazuje na wyréznieniu dwoch
ciggdéw zdarzen, ktore nastepuja w zaleznosci od tego, czy zapewniajacy opieke
maja Swiadomos¢ swoich potrzeb wytchnieniowych i gotowos¢ do skorzystania
z ustug w tym zakresie, czy tez nie (patrz ponizszy diagram). Jesli te warunki

nie sa spetnione (oba lub cho¢ jeden), sytuacja opiekujacych sie bedzie sie
systematycznie pogarszac. Jesli warunki sa spetnione, znaczenia nabiera kwestia
atrybutéw dostepnej opieki wytchnieniowej. Atrybuty te obejmuja: zaufanie do
ustugodawcy, rodzaj ustug, czas, bezpieczenstwo, lokalizacje, koszt, czestotliwos¢, czas
trwania oraz — jako gtowny atrybut - szczegolne potrzeby rodziny. Rzecz w tym, by
uktad owych atrybutow byt dopasowany do dynamiki potrzeb rodziny. Jesli ten stan
jest osiggniety, istniejg duze szanse, ze zmniejszy sie stres 0s6b sprawujgcych opieke

i poprawi sie jako$¢ zycia rodziny. Jesli nie, oczekiwane efekty nie beda osiggniete, co
potencjalnie zwiekszy stres tych osob i obnizy jako$¢ zycia rodziny.
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Rysunek 1. Koncepcja opieki wytchnieniowej

Zrédto: K.E. Whitmore, 2017, 5.185 (thum. wiasne - TK).

Druga propozycja, ktorej autorem jest D. Evans, polega na roztozeniu ustug
wytchnieniowych na,czynniki pierwsze” (czynniki po stronie dostarczyciela ustug, po
stronie osoby opiekujacej sie i po stronie podopiecznego) oraz na wyrdznieniu trzech
aspektéw procesu ich swiadczenia (Evans, 2013).

Czynniki po stronie dostarczyciela:

= cel - moze nim by¢ np. zapewnienie tymczasowego odpoczynku, zmniejszenie
izolacji, zwiekszenie zaangazowania spotecznego, pomoc oferowana osobie
opiekujacej sie w utrzymaniu swojej roli, opdznienie przyjecia podopiecznego do
instytucji opiekunczej;

= |okalizacja opieki zastepczej — rézne miejsca, w ktérych swiadczone sg ustugi;

= czas trwania - dtugosc kazdego epizodu opieki: od kilku godzin, na dzier, noc lub
pobyt dtugoterminowy;

= wzér swiadczenia ustug (np. w ciggu dnia, w nocy, w weekendy) i schematu
uzytkowania (np. ustuga planowa, interwencja kryzysowa, ustuga typu drop in);
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ustugodawca - organizacja $wiadczaca ustugi i rodzaj personelu, ktéry zapewnia
opieke;

elastycznos¢ — stopien elastycznosci, jakg w korzystaniu z ustug maja klienci pod
wzgledem zakresu i rodzaju ustug, godzin dostepu i czasu trwaniaiiin.;

klienci — docelowa kategoria odbiorcéw ustugi (np. osoby zapewniajgce opieke,
podopieczni, okreslona grupa w spotecznosci);

koszt — wysokos$¢ optat za korzystanie z ustugi;

partycypacja — poziom zaangazowania klienta w podejmowanie decyzji zwigzanych
z opieka i planowanie opieki;

aktywnosci - dziatania, ktére sg oferowane w ramach ustugi dla osoby opiekujacej
sie i podopiecznego.

Czynniki po stronie osoby sprawujacej opieke:

wolnos¢ - zakres swobody dotyczacej wycofania sie z obowigzkéw opiekunczych,
zagospodarowania swojego czasu i zwiekszenie przestrzeni osobistej;

ulga - tymczasowy odpoczynek od zmartwien i obowigzkdéw zwigzanych z opieka
oraz mozliwosci zrelaksowania sie na jakis czas;

stymulacja — zaangazowanie osoby opiekujacej sie w stymulujgce dziatania oraz
mozliwosc realizowania wtasnych zainteresowan, hobby i przyjemnosci;

potrzeby osobiste - mozliwos¢ skupienia sie osoby sprawujacej opieke na wtasnym
samopoczuciu, fizycznym i emocjonalnym odpoczynku, wywigzywaniu sie z innych
obowigzkoéw (np. praca zawodowa);

uspotecznienie - mozliwo$¢ zadbania przez osobe zapewniajgcy opieke o dobro
rodzinne i spoteczne oraz mozliwos¢ podtrzymywania interakcji z innymi ludzmi
(spedzanie czasu z innymi cztonkami rodziny i przyjaciétmi, wychodzenie zdomu,
spedzanie wakacji i dobra zabawa).

Czynniki po stronie podopiecznego:

czas poza domem - mozliwos$¢ spedzenia czasu przez podopiecznego w innym
miejscu niz dom, opuszczenia go na jakis czas, spedzenia czasu z dala od swojej
rodziny;

uspotecznienie - mozliwos¢ spedzania przez podopiecznego czasu z innymi ludzmi,
zawierania znajomosci i przyjazni, bycia stymulowanym przez innych;

aktywnosci - mozliwosci uczestniczenia podopiecznego w stymulujacych

i przyjemnych zajeciach.
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Aspekty swiadczenia ustug wytchnieniowych to partnerstwo, realizacja ustugi,
wytchnienie:

= Partnerstwo dotyczy relacji pomiedzy trzema kluczowymi interesariuszami:
ustugodawcq oraz osobg opiekujaca sie i podopiecznym - odbiorcami ustug,
z ktorych kazdy ma/moze miec inne oczekiwania.

= Proces realizacji ustugi obejmuje to, co ustugodawca oferuje opiekujgcym
sie (ustugobiorcom) i co urzeczywistnia sie w dwoch obszarach:,pomocy”
i ,zaangazowania”.,Pomoc” dotyczy r6znych sposobdw, w jakie opieka
wytchnieniowa wspiera opiekujacych sie i podopiecznych.,Zaangazowanie”
natomiast odnosi sie do roznorodnych dziatan, w jakie ustugodawca angazuje
osoby sprawujace opieke i/lub podopiecznych (np. dziatania spoteczne). W sytuacji
gdy ustuga jest zaplanowana na zasadach partnerstwa, potaczenie ,pomocy”
i, zaangazowania” daje efekt synergii, wiekszy niz tylko zapewnienie ulgi.

= Wytchnienie to korzys¢, jaka opiekujacy sie i podopieczni odnoszg w wyniku
korzystania z opieki wytchnieniowej. Dotyczy ona trzech obszaréw: 1) wolnosci
(doswiadczanej w ré6znych wymiarach, np. odzyskanie przestrzeni osobistej);
2) wsparcia (w zakresie dbania o siebie, wypetniania roznych obowigzkéw,
zmniejszania ciezaru opieki w przypadku opiekujacych sie, w przypadku
podopiecznych — w zakresie poprawy jakosci zycia, optymalizacji samopoczucia);
3) powigzan spotecznych (wiaczanie osdb zapewniajacych opieke i podopiecznych
w istniejgce sieci spoteczne i tworzenia nowych).

Powyzsze kryteria pozwalajg kategoryzowac istniejgce ustugi wytchnieniowe, ale takze
mogq by¢ pomocne przy ich projektowaniu.

1.2. Opieka wytchnieniowa w polityce spotecznej

1.2.1. Opieka wytchnieniowa w polityce spotecznej - wymiar miedzynarodowy
Obserwowane od lat w krajach rozwinietych trendy demograficzne, przedtuzajacy
dtugosc zycia rozwoj medycyny, ale i przemiany aksjologiczne (uznanie praw

i podmiotowosci oséb zaleznych) powoduja, ze proporcja os6b wymagajacych
opieki, takze dlugotrwatej, rosnie, co pogtebia tzw. luke opiekuncza (Abramowska-
-Kmon, Szweda-Lewandowska, 2022). W tej sytuacji kwestia zapewnienia opieki
osobom zaleznym staje sie dla wtadz publicznych jednym z wazniejszych wyzwan.

Jednak nawet bardzo rozbudowane dziatania panstwa nie zmienig zapewne
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faktu, iz opieka nieformalna, sprawowana w domu przez cztonkéw rodziny,
byla, jest i pozostanie podstawowym zrodtem opieki nad osobami zaleznymi.
To podstawowa przestanka przekonania, iz oferowanie wytchnienia osobie
opiekujacej sie cztonkiem rodziny/w sposob nieformalny musi wejs¢ do agendy
polityk publicznych. Powody tego sg dos¢ oczywiste i w zasadzie przez nikogo
obecnie niekwestionowane: przecigzenie/przyttoczenie obowigzkami opiekuriczymi
jest dla osoby sprawujacej opieke, a w konsekwencji rowniez dla jej rodziny i samego
podopiecznego, wysoce destrukcyjne. Brak wytchnienia obniza psychobiologiczng
(fizjologiczna) kondycje opiekujacych sie, zasadniczo ogranicza ich udziat w zyciu
spotecznym i publicznym, ostabia site i jakos¢ wiezi rodzinnych i spotecznych.
Konsekwencjom pojawiajgcym sie na poziomie mikrostruktur towarzyszg rzecz jasna
konsekwencje makrostrukturalne: ekonomiczne, spoteczne, polityczne, ale i kulturowe.

Skutecznym $rodkiem zaradczym jest rozwdj dostepnych ustug wytchnieniowych.
Trafnosci tej tezy dowodza twarde wyniki badan empirycznych. Prowadzone w USA
liczne badania pokazaty, ze (zob. Kirk, Summers, 2020):
= opieka wytchnieniowa moze zmniejszac stres i depresje 0s6b sprawujacych opieke,
zmniejsza u nich problem niedoboru snu i poczucie ciezaru odpowiedzialnosci,
jakiego doswiadczajg w zwigzku ze swoimi obowigzkami;
= opieka wytchnieniowa moze op6zni¢ umieszczenie podopiecznego w placéwce
opieki instytucjonalnej lub zapobiec pojawieniu sie takiej koniecznosci;
= opieka wytchnieniowa poprawia zatrudnialnos¢ opiekujacych sie w sposob
nieformalny (czesto matek);
= opieka wytchnieniowa moze podnosic jakos¢ zycia, w tym poprawiac relacje
rodzinne i matzenskie.

Badania te dowiodty takze, iz (zob. Kirk, Summers, 2020):

= opieka wytchnieniowa jest bardziej skuteczna, jesli jest konkretna i regularna, a nie
sporadyczna;

= osoby opiekujace sie niepetnosprawnym bliskim odnosza wieksze korzysci, gdy
uczestniczag w planowaniu czasu przeznaczonego na opieke wytchnieniowg i maja
wplyw na zagospodarowanie go w sposéb dla siebie najbardziej optymalny;

= opieka wytchnieniowa oferowana osobom sprawujacym opieke nad dzie¢mi
nalezacymi do grup wysokiego ryzyka zmniejsza prawdopodobienstwo ich
zaniedbywania oraz pojawiania sie w rodzinie przemocy.
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Zapewnienie opieki wytchnieniowej nie nalezy do odrebnych dziatan wtadz publicznych
i nie jest osobnym przedmiotem i prowadzonych przez nie polityk publicznych, ma
natomiast swoje ugruntowane miejsce w zespole dziatan okreslanych jako opieka
dtugoterminowa.

Opieka dtugoterminowa jest definiowana jako zestaw ustug przeznaczonych dla
0s6b o dtugotrwale ograniczonej sprawnosci funkcjonalnej, fizycznej lub poznawczej
i dlatego zaleznych od pomocy innych w wykonywaniu podstawowych czynnosci
zycia codziennego (Colombo, Llena-Nozal, Mercier, Tjadens, 2011). Opieka ta jest
czesto sprawowana w pofaczeniu z podstawowymi ustugami medycznymi, takimi jak
opieka pielegniarska (pomoc w opatrywaniu ran, zwalczanie bélu, podawanie lekéw,
monitorowanie stanu zdrowia), a takze z ustugami profilaktycznymi, rehabilitacyjnymi
lub opieka paliatywna. Ustugi opieki dtugoterminowej moga by¢ rowniez potagczone
Z pomoca W czynnosciach z zakresu prowadzenia gospodarstwa domowego.

W opiece dtugoterminowej wyrdznia sie opieke domowgq i instytucjonalna. Ta pierwsza
jest oferowana osobom zaleznym, ktére pozostajg we wtasnym domu. Obejmuje takze
korzystanie ze $Srodowiskowych osrodkéw wsparcia dziennego oraz wyposazanie

w urzadzenia lub specjalnie projektowane adaptacje pomieszczen dla oséb, ktére
wymagaja regularnej pomocy, a jednoczesnie gwarantujg wysoki stopiert autonomii

i samokontroli. Z kolei opieka instytucjonalna to opieka sprawowana w placéwkach
opiekunczych i rezydencjalnych (innych niz szpitale), specjalnie zaprojektowanych

i urzadzonych dla 0oséb z umiarkowanymi lub powaznymi ograniczeniami
funkcjonalnymi. Zapewniajg one zakwaterowanie, wyzywienie, ogélny nadzér oraz
pakiet ustug obejmujacych przede wszystkim ustugi osobiste (pomoc w wykonywaniu
Czynnosci zycia codziennego), pielegnacyjne, zdrowotne oraz inne ustugi odpowiednie
do potrzeb poszczegdlnych osdéb.

W ramach opieki dtugoterminowej (domowej i instytucjonalnej) stosowane sg dwa
rodzaje $wiadczen: $wiadczenia finansowe i $wiadczenia w naturze. Swiadczenia
finansowe (zasitki) obejmuja transfery pieniezne na rzecz odbiorcy opieki, gospodarstwa
domowego lub osoby opiekujacej sie bliskim niesamodzielnym w celu optacenia, zakupu
lub uzyskania ustug opiekuniczych. Swiadczenia pieniezne moga réwniez obejmowac
ptatnosci skierowane do opiekujacych sie. Swiadczenia w naturze natomiast to
Swiadczenia przekazywane osobom korzystajagcym z opieki dlugoterminowej w formie
towaréw, dobr lub ustug, a nie pieniedzy. Moga one obejmowac opieke swiadczong
przez pielegniarki, psychologéw, pracownikéw socjalnych i fizjoterapeutdéw, pomoc
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domowg lub pomoc w prowadzeniu gospodarstwa domowego, a takze specjalne
urzadzenia i sprzet. Moga rowniez by¢ adresowane do opiekujgcych sie cztonkiem swojej
rodziny (Colomboiiin., 2011).

Opieka dtugoterminowa, cho¢ sama w sobie stanowi swoisty obszar dziatalnosci wtadz
publicznych, rzadko kiedy - jak sie okazuje — stanowi jednoczesnie wyodrebniony obszar
polityki spotecznej (Spasova, Baeten, Coster, Ghailani, Pefia-Casas, Vanhercke, 2018).

W wielu krajach regulacje prawne charakteryzujg sie rozproszeniem odpowiedzialnosci,
czego skutkiem jest brak integracji miedzy zdrowotnymi i spotecznymi aspektami

opieki dlugoterminowej. Mimo to obserwacja dziatan i rozwigzan wystepujacych

w réznych krajach odnosnie do opieki dtugoterminowej data podstawe do wyréznienia
dwéch podstawowych modeli polityk publicznych prowadzonych w tym zakresie
(Kotowska, Abramowska-Kmon, 2022; Pfau-Effinger, 2005). Pierwszy z nich, zwany
familistycznym, przyjmuje, ze opieka nad osobami niesamodzielnymi zasadniczo
stanowi odpowiedzialnos¢ rodziny, panstwo co najwyzej te rodziny w pewnym, mniej
lub bardziej ograniczonym zakresie, wspiera za pomocg $wiadczen finansowych czy
ustug opiekunczych. Drugi, defamilistyczny, zaktada, ze obowigzek opiekunczy spoczywa
przede wszystkim na panstwie, co oczywiscie nie wyklucza udziatu cztonkdéw rodziny.
tatwo sie domyslec, ze najczesciej stosowany jest model familistyczny (przy czym sa
kraje, w ktérych zaréwno opieka domowa, jak i instytucjonalna jest relatywnie dobrze
rozwinieta, i kraje, w ktérych wystepuja duze deficyty, ma to miejsce przede wszystkim
w krajach Europy Srodkowo-Wschodniej), ten drugi rozwinat sie gtéwnie w krajach
skandynawskich.

Zauwazmy, ze w powyzszg mape trybdw opieki dlugoterminowej, stosowanego
instrumentarium i modeli polityk publicznych, ustugi wytchnieniowe w kazdy

z tych obszaréw wpisujg sie w dos¢ szczegdlny, mozna by rzec, inny sposéb. Moga
mianowicie by¢ realizowane zarowno w trybie domowym, jak i instytucjonalnym, moga
wystepowac w formie ustug (to najczesciej), ale takze by¢ swiadczone w formie zasitku
(przeznaczonego na zakup ustugi na rynku), pasujg zaréwno do modelu familistycznego,
jak i defamilistycznego. By¢ moze jest tak dlatego, ze opieka wytchnieniowa jest
najczesciej poszukiwang forma pomocy dla oséb opiekujacych sie i z tego wzgledu
czesto postrzega sie ja jako najwazniejszg i najpowszechniejszg forme tagodzenia
obciazen i stresu zwigzanego ze sprawowaniem opieki (US Senate Commission on
Long-Term Care, 2013). Jednoczesnie, jak pokazuja badania obejmujace prawie
wszystkie kraje europejskie, w kazdym z nich, bez wyjatku i bez wzgledu na model
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polityki opiekunczej, opieka dlugoterminowa w duzym stopniu, a bardzo czesto
decydujacym, spoczywa na barkach oséb sprawujacych opieke nieformalna
(Spasovaiin., 2018).

Mimo niekwestionowanego znaczenia ustug wytchnieniowych ani ich podaz, ani
dostepnos¢ nie jest w krajach UE i OECD dostatecznie rozwinieta. W wiekszosci z nich
publiczna oferta wsparcia adresowana do os6b zapewniajacych opieke obejmuje jakie$
formy opieki wytchnieniowej, ale formalne uprawnienia tych oséb sa bardzo zréznicowane
(European Commission, 2021). Zatem choc opieka wytchnieniowa jest uznanym rodzajem
ustug, nie oznacza to jednak, ze sprawujacy opieke automatycznie majg prawo do
korzystania z nich. Poszczegdlne kraje réznig sie pod wzgledem bezposredniego
$wiadczenia i finansowania opieki wytchnieniowej (Spasova i in., 2018). Sg (nieliczne)
przyktady krajow, w ktorych opiekujacy sie nieformalnie sg aktywnie wiaczani

w opracowywanie wieloaspektowych planéw opiekunczych, okreslajgcych obowiazki
poszczegdblnych oséb sprawujacych opieke w sposéb formalny i nieformalny (np.

Francja). Sa tez kraje, w ktérych osobom opiekujacym sie, aby mogty wzig¢ kilkudniowy
urlop od obowigzkéw zwigzanych z opiekg, zapewnia sie ustugi wytchnieniowe

w formule instytucjonalnej lub domowej (np. Austria, Niemcy, Holandia, Finlandia) albo

tez Swiadczenie pieniezne na ich zakup (Cypr, Francja). Nie zmienia to jednak faktu, iz
zasadniczo podaz ustug opieki wytchnieniowej pozostaje co najmniej niewystarczajaca;
nadal jest tez relatywnie wiele krajow, w ktérych ustugi te sg stabo rozwiniete (np. dawne
kraje socjalistyczne) i/lub nie majg charakteru systemowego (European Commission, 2021).

Ten stan rzeczy zapewne bedzie sie jednak zmieniat. Podstawa i zapowiedzig zmian
w traktowaniu opieki wytchnieniowej jest jedna z zasad Europejskiego filaru
praw socjalnych? - dokumentu przyjetego w 2017 r. przez Parlament Europejski.
Jest to zbior 20 zasad dotyczacych rownych szans i dostepu do rynku pracy,
sprawiedliwych warunkéw pracy, ochrony socjalnej, ochrony srodowiska

oraz wiaczenia spotecznego i integracji spotecznej. Dokument ten stanowi¢ ma
podstawe prawa socjalnego w Unii Europejskiej, ktérego zadanie polegatoby na
systemowym stymulowaniu i ukierunkowywaniu dziatan podejmowanych przez
panstwa cztonkowskie na rzecz podnoszenia dobrobytu/dobrostanu obywateli
Europy poprzez ustalanie ogdlnych celéw i standardéw polityki spotecznej, a wybor
sposoboéw i srodkéw jej prowadzenia jest pozostawiony panstwom cztonkowskim
(Vandenbroucke, 2019). W istocie chodzi tu o wypracowanie i wdrozenie nowej,

3 Zob. https://ec.europa.eu/info/sites/default/files/social-summit-european-pillar-social-rights-booklet_pl.pdf
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odpowiadajacej warunkom i wymaganiom XXI wieku, wersji europejskiego modelu
spotecznego.

Zasada 18 Europejskiego filaru praw socjalnych (s. 21) dotyczy opieki dtugoterminowej
i brzmi nastepujaco: ,Kazdy ma prawo do przystepnych cenowo i dobrej jakosci
ustug opieki dlugoterminowej, w szczegodlnosci opieki w domu oraz ustug
srodowiskowych”.

Sens i przekaz zasady 18 sa w petni jasne: po pierwsze rozwdj opieki
dtugoterminowej staje sie jednym z priorytetow UE, co oznacza, ze na jego realizacje
alokowane bede dodatkowe zasoby i srodki; po drugie, ze te zasoby i srodki
przeznaczane bedg przede wszystkim na rozwdj tych ustug, ktére okresla sie ogélnym
terminem opieki domowej, albowiem - jak implicite wynika z zasady 18 - celem
prowadzonych w krajach UE polityk publicznych w obszarze opieki dtugoterminowej
staje sie mozliwie jak najdtuzsze pozostawanie w domu oséb zaleznych. Pociggac¢ to
za sobg musi takze swoisty nacisk na rozwdj opieki wytchnieniowej. To, czy osoba
uzalezniona od pomocy/opieki innych bedzie mogta zy¢ we wtasnym domu, zalezy
od dwoch grup czynnikéw: dostepnosci formalnych ustug domowych i potencjatu
opiekunczego oséb sprawujacych opieke nad cztonkami swoich rodzin w sposéb
nieformalny. Dostepnos¢ opieki wytchnieniowej, jak wiadomo, to podstawowy

i najbardziej powszechny warunek podtrzymywania tego potencjatu lub nawet

jego wzmacniania. W Swietle tego, co o wartosci wytchnienia wiemy, i na co sg
dowody empiryczne, mozna wrecz postawic teze, ze rozwoéj réznorodnych ustug
wytchnieniowych bedzie miat krytyczne znaczenie z punktu widzenia osiggalnosci
celu zapisanego w zasadzie 18.

Przewidywany rozwdj opieki wytchnieniowej $cisle wigze sie nie tylko z realizacjg zasady 18
Europejskiego filaru praw socjalnych, stanowi takze idealny przejaw dokonujacej sie
przemiany odziedziczonego przez wspoétczesng UE paradygmatu stuzb spotecznych.
Przemiana ta dokonuje sie pod hastem deinstytucjonalizacji, ale jej sens (i zakres)

jest duzo gtebszy niz proste odchodzenie od (duzych) instytucji opiekuriczych. Dobrze
wyrazaja ten sens ponizsze stowa Vladimira Spidli, bytego Komisarza UE ds. zatrudnienia,
spraw spotecznych i rownosci szans, ktéry zapoczatkowat proces deinstytucjonalizacji:

.Przez dziesieciolecia istnienie opieki instytucjonalnej byto postrzegane jako
dowdd na to, ze spoteczenstwo troszczy sie, ze nie pozostawia bez pomocy
os6b wymagajgcych szczegdlnej troski i ze zapewnia potrzebujgcym jedzenie,
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schronienie, odziez i leczenie. Ale czy jest to rzeczywiscie najlepszy mozliwy
model, jaki rozwiniete spoteczenstwa europejskie mogg zaoferowad tym ludziom
w XXI wieku? Jestem przekonany, ze w czasach, gdy aspekty niematerialne, takie
jak godnos¢ ludzka, autonomia i wigczenie do spotecznosci sg coraz czesciej
uznawane za najwazniejsze, spoteczenstwa europejskie powinny dgzy¢ do
bardziej humanitarnych, skoncentrowanych na osobie i zindywidualizowanych
modeli opieki. Sami uzytkownicy, a w razie potrzeby takze ich rodziny, powinni
stac sie partnerami i uczestniczy¢ we wszystkich procesach decyzyjnych. Kazdy
powinien mie¢ mozliwos¢ petnego wykorzystania swojego potencjatu” (European
Commission, 2009, s. 5; ttum. wiasne - TK).

Jeden z podstawowych dokumentéw dotyczacych deinstytucjonalizacji (European
Commission, 2009) zawiera m.in. zestaw 10 podstawowych zasad, ktére zostaty
opracowane na podstawie najlepszych praktyk z r6znych krajow w zakresie
przechodzenia od opieki instytucjonalnej do srodowiskowej oraz oceny kluczowych
wyzwan stojacych przed osobami odpowiedzialnymi za wdrazanie tego procesu.
Ponizej zacytowane zostaty pierwsze 4 zasady (wraz z fragmentami ich oméwien), ktore
w sposob szczegdlny majg zastosowanie w rozwoju opieki wytchnieniowej lub wprost jej
dotycza (European Commission, 2009, s. 19, ttum. wiasne — TK):

~Poszanowanie praw uzytkownikéw i wtgczanie ich w proces podejmowania
decyzji: uzytkownicy i ich rodziny powinni by¢ petnoprawnymi partnerami w procesie
przeksztatcen; powinni by¢ aktywnie zaangazowani i uczestniczy¢ w konsultacjach

w zakresie rozwoju, Swiadczenia i oceny ustug, z ktorych korzystaja.

Zapobieganie instytucjonalizacji: nalezy podjg¢ niezbedne kroki, aby zapobiec
umieszczaniu 0sob zaleznych w instytucjach; konieczna jest catosciowa polityka
wspierajgca rodziny i inne osoby sprawujgce nieformalng opieke, a takze stuzgcej
wzmocnieniu potencjatu integracyjnego spotecznosci.

Tworzenie ustug na poziomie spotecznosci lokalnych: nalezy stworzy¢ oferte
dostepnych i przystepnych cenowo, wysokiej jakosci ustug w spotecznosci lokalnej,
ktore zastapig opieke instytucjonalng; ustugi te powinny uwzgledniac potrzeby

i osobiste preferencje poszczegdlnych uzytkownikdédw oraz zapewniac wsparcie

dla rodziny i oséb sprawujgcych opieke. Ich celem jest zapobieganie kolejnym
przyjeciom os6éb niesamodzielnych do instytucji, zapewnienie miejsc pobytu dla
0sOb przebywajgcych obecnie w instytucjach, a takze dla tych oséb, ktére zyjag

w spotecznosci lokalnej (z rodzing lub w inny sposob), ale nie majg odpowiedniego

wsparcia.
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Zamykanie instytucji: proces ten powinien, w miare mozliwosci, rozpoczac sie

od projektéw pilotazowych. Planowanie powinno obejmowac przygotowanie
indywidualnego planu dla kazdego uzytkownika oraz ocene potrzeb szkoleniowych
pracownikéw, ktérzy chcg pracowac w spotecznosci”.

Badania dowodza, iz zgodna z trescig zasady 18 Europejskiego filaru praw socjalnych
zmiana priorytetéw w polityce opieki dlugoterminowej krajow cztonkowskich juz sie
dokonuje (European Commission, 2021).

Uruchamiana wiasnie polityka deinstytucjonalizacji powinna zapoczatkowane procesy
zdynamizowac. Nalezy sie spodziewac, iz w szczegolnosci bedzie to widoczne w obszarze
ustug wytchnieniowych.

1.3. Opieka wytchnieniowa w polskiej polityce spotecznej

W Polsce opieka wytchnieniowa to obszar przez polityke spoteczng niemal catkowicie
zaniedbany. W sensie systemowym ustugi wytchnieniowe nie sa swiadczone, a dopiero

w ostatnich latach zaczety je - w ograniczonym zakresie — prowadzi¢/wspétfinansowad
niektore samorzady. Istotng cezure stanowi tu rok 2019 - od tego czasu powiaty i gminy
zyskaty mozliwos¢ aplikowania o dodatkowe srodki przeznaczone na finansowanie opieki

wytchnieniowej*.

Ten stan rzeczy jest wysoce niekorzystny, nie tylko dlatego, ze pozostawia sprawujacych
opieke nad osobami zaleznymi samym sobie, ale takze z powodu bardzo szybko
postepujacego procesu starzenia sie spoteczenstwa, a co za tym idzie, narastania potrzeb
opiekunczych. Demografowie alarmujg, ze pogtebia sie tzw. luka opiekuncza rozumiana
jako 1) réznica pomiedzy zidentyfikowanymi potrzebami opiekunczymi wynikajgcymi ze
stanu zdrowia osoby starszej, stopnia samodzielnosci, wieku, statusu rodzinnego, statusu
ekonomicznego, zasobdéw kulturowych (indywidualne cechy jednostki) a otrzymywang
pomocy i wsparciem oraz jako 2) stan rzeczy, gdy otrzymanie pomocy ze strony rodziny

i bliskich niespokrewnionych, a takze zakup ustug opiekuniczych, pomoc udzielana

przez organizacje pozarzagdowe oraz pomoc przez samorzady i wtadze centralne sg
niewystarczajgce do zaspokojenia potrzeb opiekunczych jednostki (Abramowska-Kmon,
Szweda-Lewandowska, 2022).

* Taka mozliwo$¢ dat utworzony rok wczesniej rzadowy Solidarnosciowy Fundusz Wsparcia Oséb
Niepetnosprawnych (Fundusz Solidarnosciowy) stuzacy m.in. dofinansowywaniu realizacji zadan wiasnych
jednostek samorzadu terytorialnego w zakresie wsparcia oséb niepetnosprawnych. W jego ramach uruchomiony
zostat Program ,Opieka Wytchnieniowa"
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Mimo trwajacych proceséw modernizacyjnych, ktére wpltywaja na strukture

i funkcje polskich rodzin oraz postawy wobec oséb zaleznych, ciezar opieki

nad nimi niemal catkowicie spoczywa na barkach osob sprawujacych opieke
nieformalna. Co wiecej, za obecnymi regulacjami prawnymi stoi logika utrzymania
tego stanu rzeczy, w szczegolnosci zas sytuacji opiekujacych sie osobami
zaleznymi. Regulacje te majg znaczenie fundamentalne; z jednej strony okreslaja rodzaj
dziatan podejmowanych przez organy panstwa, z drugiej stanowig, w jakim zakresie i na
co osoby zalezne i osoby opiekujace sie nimi moga liczy¢.

Konstytucja RP (Dz.U.z 1997 r. Nr 78, poz. 483), mimo catej swej niedoskonatosci

w obszarze wolnosci i praw ekonomicznych, socjalnych i kulturalnych, daje pewne
podstawy do podejmowania przez organy publiczne dziatan na rzecz opiekujacych

sie osobami zaleznymi poprzez naktadanie na panstwo obowigzku udzielania osobom
z niepetnosprawnosciami m.in. pomocy w zabezpieczeniu ich egzystencji (art. 69),
obowiazku zapewnienia szczegolnej opieki zdrowotnej m.in. dzieciom, osobom

z niepetnosprawnosciami i osobom w podesztym wieku (art. 69), obowigzku ochrony
praw dziecka (art. 72) oraz obowigzku uwzgledniania dobra rodziny w polityce spotecznej
i gospodarczej (art. 71). Podstawowym aktem prawnym, ktory zapisy konstytucyjne
przeksztatca w konkretne prawa obywateli i obowigzki organéw panstwa jest —

w przypadku opieki dtugoterminowej, w tym pomocy opiekujgcym sie — Ustawa z dnia
12 marca 2004 r. o pomocy spotecznej (Dz.U. z 2004 r. Nr 64, poz. 593).

Podstawowe pytanie brzmi: czy osoby sprawujgce nieformalna opieke nad bliskimi
niesamodzielnymi maja prawo do pomocy ze strony panstwa? Odpowiedz nie

jest prosta. Zasadniczo pomoc spoteczna, jako instytucja polityki spotecznej, stuzy
,umozliwieniu osobom i rodzinom przezwyciezania trudnych sytuacji zyciowych,
ktérych nie sa one w stanie pokona¢, wykorzystujgc wiasne uprawnienia, zasoby

i mozliwosci” (art. 2 ust. 1T ustawy o pomocy spotecznej). Sam fakt sprawowania opieki
nad osobg zalezng raczej trudno bytoby uznac za tak rozumiang trudng sytuacje
zyciowg, przecigzenie obowigzkami opiekunczymi (,niedawanie sobie rady”) zapewne
juz tak. Pozostaje oczywiscie otwarty problem, jaki stan rzeczy uzna¢ by mozna za
~przecigzenie obowigzkami opiekunczymi” (temat przecigzenia zostat szerzej ujety

w czesci | tej publikacji). Sprawa jest jednak bardziej skomplikowana. Ustawa o pomocy
spotecznej expresis verbis wymienia powody (rodzaje trudnej sytuacji zyciowej),

ktére uprawniajg do ubiegania sie o pomoc/ do otrzymania pomocy.,Przecigzenia
obowigzkami opiekunczymi”rzecz jasna tam nie ma, sg natomiast trzy ,powody’,
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ktére - przy pewnej rozszerzajacej interpretacji - mozna by traktowac jako podstawe
przyznawania pomocy opiekujgcym sie osobami zaleznymi, wymagatoby to jednak
przyjecia holistycznego zatozenia, ze sytuacja osoby opiekujacej sie stanowi integralny
aspekt,powodu”. Za takie powody mozna uzna¢ wymienione w art. 7 ustawy o pomocy
spotecznej: niepetnosprawnos¢, dtugotrwata lub ciezka chorobe, bezradno$¢ w sprawach
opiekunczo-wychowawczych i prowadzenia gospodarstwa domowego, zwtaszcza

w rodzinach niepetnych lub wielodzietnych. Tak czy inaczej powyzsze uwagi dowodza,
ze niezaspokojone potrzeby 0séb opiekujacych sie wymykajg sie przyjetej w ustawie
konstrukcji uprawnien do pomocy, by nie powiedzie¢, ze sie w niej nie mieszczg. Wobec
powyzszego nie dziwi fakt, ze w ustawie nie przewidziano zadnej formy pomocy

kierowanej intencjonalnie do tych osob.

Dla 0s6b zaleznych ustawa przewiduje ustugi opiekuricze domowe (w tym
specjalistyczne, tj. dostosowane do szczegdlnych potrzeb wynikajacych z rodzaju
schorzenia lub niepetnosprawnosci). Jednak ustawowo przystuguja one tylko osobom
samotnym, tj. takim, ktére prowadzg jednoosobowe gospodarstwo domowe i nie ma
0s6b zobowigzanych do alimentacji na ich rzecz na mocy Ustawy z dnia 25 lutego

1964 r. Kodeks rodzinny i opiekunczy (t.j. Dz.U.z 2020 r., poz. 1359) (dalej: KRiO):
matzonka, wstepnych i/lub zstepnych. Osoby (w powyzszym znaczeniu) niesamotne
mogaq miec przyznane ustugi opiekuncze, ale wytacznie w sytuacji, gdy rodzina, a takze
wspolnie niezamieszkujacy matzonek, wstepni, zstepni, nie moga takiej pomocy
zapewnic. Opisana tu konstrukcja uprawnienia do korzystania zdomowych ustug
opiekunczych dowodzi, iz s one traktowane wytacznie jako substytut opieki
rodzinnej, nie zas takze jako uzupetlnienie/wsparcie rodziny w sprawowaniu opieki
nad jej niesamodzielnym cztonkiem®. Co wiecej, jesli ustugi opiekuncze sg przyznane
osobie niesamotnej, i osoba ta nie jest w stanie samodzielnie pokrywac ich kosztéw,

z zasady obowigzek ten przechodzi na rodzine zobowigzanga do alimentacji. Oznacza to,
iz u podstaw uprawnienia do domowych ustug opiekunczych lezy (niejawne) zatozenie,
ze sprawowanie opieki nad osobg zalezng jest obowigzkiem rodziny. O ile norma ta ma
bardzo silne zakorzenienie w systemie moralnym, o tyle — jak sadze - jej prawny status
jest niejednoznaczny. Sprawa jest jasna w przypadku opieki rodzicow nad niesprawnym
dzieckiem - KRiO taki obowigzek na rodzicéw w istocie naktada w ramach ,obowigzku

i prawa rodzicéw do wykonywania pieczy nad osobg i majatkiem dziecka oraz do
wychowania dziecka, z poszanowaniem jego godnosci i praw”, o ktérym mowa

w art. 95 par. 1 KRiO. Podobnie w przypadku sprawowania opieki przez wspétmatzonka -

> Konstrukgcja ta obowiazuje co najmniej od lat 70. XX w.
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KRiO w art. 23 nakazuje ,wzajemng pomoc i wiernos¢ oraz wspoétdziatanie dla dobra
rodziny”. Obowigzku opiekunczego w pozostatych przypadkach, tj. gdy opieka miataby
by¢ sprawowana nad rodzicem przez doroste dzieci lub wnuki, KRiO juz wyraznie

nie przewiduje, cho¢ zawiera zapis o obowiagzku rodzicéw i dzieci do wspierania sie
wzajemnie i obowiazku alimentacyjnym (czyli pomocy w zapewnieniu $rodkéw do zycia).

Oprécz domowych ustug opiekunczych ustawa o pomocy spotecznej oferuje

osobom niesamodzielnym ustugi opiekuncze swiadczone w trybie stacjonarnym

w domach pomocy spotecznej. Prawo do zamieszkania w domu pomocy spotecznej
przystuguje osobie wymagajacej catodobowej opieki z powodu wieku, choroby lub
niepetnosprawnosci, niemogacej samodzielnie funkcjonowac w codziennym zyciu,
ktdrej nie mozna zapewnic niezbednej pomocy w formie ustug opiekunczych. | w tym
przypadku konstrukcja uprawnienia ma w gruncie rzeczy charakter substytucyjny (tj. DPS
zastepuje opiekujacych sie cztonkami rodziny, gdy ci juz nie daja rady sprawowac opieki),
a zasady odpfatnosci tez uwzgledniajg obowiagzek alimentacyjny.

Czy zatem ustawa o pomocy spotecznej z punktu widzenia opiekujgcych sie osobami
zaleznymi i ich potrzeb wytchnieniowych jest catkowicie bezuzyteczna? Nie catkiem.

W tym miejscu wypada zauwazyg, iz pewien efekt wytchnieniowy, jednak nie jako
zamierzony cel, ale skutek uboczny, mogg dawac dzienne osrodki wsparcia (m.in.
dzienne domy pomocy, sSrodowiskowe domy samopomocy). Dotyczy to jednak tylko
opiekujacych sie osobami, ktére ze wzgledu na wiek, chorobe lub niepetnosprawnos¢
wymagajg czesciowej opieki i pomocy w zaspokajaniu niezbednych potrzeb zyciowych -
opieka nad nimi moze by¢ wiec relatywnie mniej absorbujaca. Warto zauwazy¢, iz
placowki te moga tez prowadzi¢ miejsca okresowego catodobowego pobytu, brak
jednak danych o tym, jak czesto takie miejsca sg rzeczywiscie dostepne i w jakim zakresie
sq wykorzystywane dla celéw wytchnieniowych. Forma wytchnienia dla opiekujacych

sie osobami z orzeczeniem o niepetnosprawnosci (niejako przy okazji) moze by¢
uczestnictwo ich podopiecznych w zajeciach warsztatéw terapii zajeciowej

i/lub w turnusach rehabilitacyjnych - podstawowych formach aktywnosci wspomagajacej
proces rehabilitacji zawodowej i spotecznej oséb z niepetnosprawnosciami, ktore
przewiduje Ustawa z dnia 27 sierpnia 1997 r. o rehabilitacji zawodowej i spotecznej oraz
zatrudnianiu oséb niepetnosprawnych (t.j. Dz.U. z 2021 r., poz. 573).

Nalezy dodag, ze z trudnego do oszacowania wytchnienia, wystepujacego przy okazji
innych dziatan, a nie jako cel intencjonalny (z jednym wyjatkiem, dalej wskazanym),
mogq skorzystac sprawujacy opieke nad osobami zaleznymi w momencie, gdy
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podopieczni zostajq objeci formami opieki dlugoterminowej, funkcjonujgcymi w ramach
systemu opieki zdrowotnej. Sg to w szczegolnosci: pielegniarska dlugoterminowa
opieka domowa, catodobowa opieka medyczna i pielegnacyjna przeznaczona dla osob,
ktére nie wymagajg hospitalizacji, ale ze wzgledu na stan zdrowia nie sg samodzielne
(przede wszystkim pacjenci przewlekle chorzy, z niepetnosprawnosciami, po ciezkiej
chorobie lub zabiegu operacyjnym) i Swiadczona w zaktadach opiekunczo-leczniczych
lub pielegnacyjno-opiekunczych oraz opieka paliatywno-hospicyjna (domowa,
ambulatoryjna lub stacjonarna, przy czym ta ostatnia moze przybrac forme opieki
wytchnieniowej — nie dtuzej niz 10 dni, gdy opiekujacy sie cztonkami swoich rodzin nie
sq w stanie zapewni¢ opieki lub chcg odpoczac). Do korzystania z tych ustug uprawnione
sq osoby objete ubezpieczeniem zdrowotnym, a o dostepie do nich decyduje spetnienie

kryteriow medycznych (skierowanie od lekarza) (NFZ, bdw.).

Nalezy dodag, ze oba rodzaje ustug opieki dlugoterminowej - jeden dziatajacy
w systemie pomocy spotecznej, drugi w systemie ochrony zdrowia — nie sg ze sobg
w zaden sposob skoordynowane.

Opisana powyzej konstrukcja panstwowego systemu opieki dlugoterminowej
pokazuje, ze niemal catkowicie ignoruje on obecnosc i potrzeby osob
zapewniajacych opieke nieformalna. To konsekwencja stanowiska, zgodnie

z ktorym sprawowanie opieki nad osobami zaleznymi przez cztonkéw rodziny jest
ich zadaniem/obowiazkiem/nakazem moralnym. Rola panstwa sprowadza sie do
ich substytucji, gdy osoba wymagajaca opieki rodziny nie ma lub - z obiektywnych
powodow - rodzina nie moze petnic funkcji opiekunczej. Co wiecej, ten podziat rol

w sprawowaniu opieki nad osobami zaleznymi pomiedzy panstwem i rodzing potwierdza
i petryfikuje wzglednie nowy system pomocy materialnej dla rodzin z osobami zaleznymi.
Przewidziane w nim zasitki (Swiadczenie pielegnacyjne, zasitek dla opiekujacych sie,
specjalny zasitek opiekunczy) przystuguja jedynie tym osobom, ktore z racji obowigzkéw
opiekunczych rezygnuja z pracy zawodowej lub jej nie podejmujg, a ponadto nie
posiadajg uprawnien do swiadczen emerytalno-rentowych (Bakalarczyk, 2015). Tak
skonstruowane $wiadczenia opiekunicze stanowig w istocie zrédto przejawiajacej sie

w réznych formach, ale ukrytej, presji ekonomicznej wywieranej na opiekujacych

sie cztonkiem swojej rodziny, by rezygnowali z pracy lub tez z jej poszukiwania
(Swiadczenie jest duzo pewniejszym zrodtem dochodu niz praca, ktérej podjecie pocigga
za sobg cofniecie prawa do tego pierwszego). Brak systemowo swiadczonych ustug
wytchnieniowych jest w tej sytuacji logiczng konsekwencja przyjetych rozwigzan.
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Kwestia opieki wytchnieniowej do dyskursu publicznego trafita stosunkowo niedawno,
w poréwnaniu z innymi krajami wysokorozwinietymi, z ogromnym, kilkudziesiecioletnim
opdznieniem. Ze w koricu do tego doszto, to bez watpienia zastuga $srodowisk
interesariuszy szeroko rozumianej problematyki niepetnosprawnosci — rosngcego ich
znaczenia i lepszej samoorganizacji.

Uruchomienie w 2019 r. rzadowego Programu ,Opieka wytchnieniowa” to dla
rozwoju ustug wytchieniowych z pewnoscia moment przetlomowy - z jednej

strony weszly one do praktyki stuzb spotecznych, a co za tym idzie, w pewnej
ograniczonej skali staty sie dostepne dla obywateli, z drugiej strony - uruchomione
zostaty mechanizmy projektowania i Swiadczenia tych ustug. Doceni¢ takze

wypada konstrukcje Programu: fakt, iz jest on adresowany do osoéb, ktére sprawuja
opieke zarowno nad niesamodzielnymi dzie¢mi, jak i nad osobami dorostymi, oraz cele
uwzgledniajace nie tylko zwykte zapewnienie mozliwosci odpoczynku i regeneracji, ale
takze zaspokajanie innych potrzeb oséb opiekujacych sie.

Satysfakcja z uruchomienia Programu nie moze jednak przestonic jego systemowej
stabosci. Na dwie kwestie trzeba tu zwréci¢ uwage. Po pierwsze bardzo stabe jest
umocowanie prawne Programu. Wskazuje sie, ze jego podstawe prawng stanowi
Ustawa z dnia 23 pazdziernika 2018 r. o Funduszu Solidarnosciowym (Dz.U.z 2020 .,

poz. 1787). Rzecz w tym, ze w istocie ustawa ta stanowi podstawe prawng tylko

i wylacznie dla wydatkowania $srodkéw publicznych na wymienione w niej cele, m.in.
wsparcie spoteczne 0s6b z niepetnosprawnosciami, nie przesadza, jak to wsparcie ma
byc¢ udzielane, w szczego6lnosci nie wskazuje, ze ma to sie odbywaé poprzez swiadczenia
ustug wytchnieniowych. Zatem, nie tamigc ustawy, rzad moze w kazdej chwili realizacje
Programu zakonczy¢. Po drugie Program nie dba o w miare rowna dostepnos¢
obywateli do ustug wychnieniowych. Program ,Opieka wytchnieniowa” jest
rodzajem programu grantowego, w ktorym o przydziat dotacji moga sie ubiegac
gminy i powiaty. Nie kazda gmina i nie kazdy powiat o taki grant aplikuje, nie kazdy
aplikujacy grant otrzyma. W efekcie opieka wytchnieniowa, finansowana ze srodkéw
Programu, jest swiadczona tylko w niektorych gminach i powiatach. Rekomendowane
do realizacji w ramach Programu w 2022 r. wnioski pochodzg z ok. jednej trzeciej ogoinej
liczby gmin i powiatow.

6 Informacje o edycji na rok 2022 r. por. https://www.gov.pl/web/rodzina/program-opieka-wytchnieniowa---
edycja-2022
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Powyzsze uwagi dowodzg, ze Program,Opieka wytchnieniowa” to nie solidna,
dtugofalowa polityka publiczna, ale jej substytut, mozliwy do prowadzenia przez wtadze
publiczne w ramach uznaniowych, a wiec z definicji niestabilnych’.Takie rozwigzanie jest
wartosciowe przede wszystkim wtedy, gdy ma charakter przejsciowy, a nie docelowy.
Przeniesienie opieki wytchnieniowej z marginesu systemu do jego wnetrza wymaga
jednak bardzo powaznych reform w zakresie praw spotecznych i ich instytucjonalizacji,
na co sie w najblizszym czasie nie zanosi.

Tak czy inaczej, wydaje sig, ze opieka wytchnieniowa, jak juz sie pojawita w agendzie
publicznej, to raczej z niej nie zniknie. Po pierwsze dlatego, ze jest rodzajem ustug

we wspotczesnym spoteczenstwie niezbednym, a po drugie dlatego, ze domagaja

sie rozwoju tego typu ustug i eksperci, i obywatele za posrednictwem organizacji
obywatelskich, po trzecie — poniewaz dziatan zwigzanych z opieka wytchnieniowa
bedzie oczekiwac od Polski Unia Europejska. Efekty tych apeli wida¢ np. w tresciach
samorzadowych strategii spotecznych czy w zapisach rzadowego programu
deinstytucjonalizacji pn. Strategia rozwoju ustug spotecznych. Polityka publiczna na lata
2021-2030 (z perspektywg do 2035 r.).

7 Zauwazmy, ze na tej samej zasadzie moga powstawac takze lokalne programy opieki wytchnieniowej — w tym
przypadku podstawe do ich finansowania ze sSrodkéw publicznych mogtaby dostarczy¢ ustawa o pomocy
spotecznej, ktéra pozwala gminom podejmowac inne niz przewidziane w ustawie dziatania w reakgji na lokalnie
rozpoznane potrzeby oraz ustawa o dziatalnosci pozytku publicznego i wolontariacie.
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Anna Matejczuk-Rosa

2. Przeglad zagranicznych rozwigzan
wspierajacych opiekunéw rodzinnych

Zasadnicza czes¢ interwencji badawczej miata na celu pogtebione zrozumienie oséb
opiekujacych sie ,petnoetatowo” osobami bliskimi niesamodzielnymi, m.in. tego, jak
wygladaja ich bolgczki, obawy, deficyty, potrzeby czy tez Zzrédta wsparcia — widziane
rowniez w kontekscie ich mocno specyficznej sytuacji zyciowej. Przeglad zagranicznych
praktyk wspierajacych osoby sprawujgce opieke miat na celu dostarczy¢ praktycznej, ale
i inspirujacej wiedzy o tym, jak mozna pomaéc takim osobom w Polsce.

Podobnie jak w przypadku innych ekspertyz przedstawiajacych zagraniczne rozwigzania
nalezy mie¢ na uwadze istotne ograniczenia zwigzane z przenoszeniem doswiadczen
zinnych panstw na grunt Polski. Czesto o sukcesie danego rozwigzania $wiadczy nie
tylko jego konstrukgja, ale tez szerszy kontekst instytucjonalno-spoteczno-kulturowy.
Tak wiec nie kazde rozwigzanie stosowane z sukcesem za granica bedzie stanowito
adekwatng odpowiedz na problemy oséb sprawujgcych opieke nad bliskimi w Polsce,
niemniej doswiadczenia zagraniczne stanowig bogate zrédto inspiracji, ktére moga -

po pewnych modyfikacjach — zostac przeniesione do naszego kraju.

2.1. Zatozenia badawcze

2.1.1. Metodologia

Analiza powstata gtdwnie na bazie dokumentoéw, w tym publikacji, dostepnych na
stronach instytucji rzadowych, regionalnych i organizacji pozarzadowych zajmujacych
sie wspieraniem 0sob petnigcych opieke nad bliskimi niesamodzielnymi. Temat ten

nie doczekat sie wielu analiz naukowych, stad konieczne byto czerpanie ze zrédet

o nieakademickim charakterze, np. sprawozdan i prezentacji z konferencji tematycznych.

Waznym zrédtem byty informacje zamieszczone na stronie https://eurocarers.org/
nalezacej do Eurocarers — miedzynarodowej organizacji zrzeszajacej krajowe organizacje
skierowane do opiekujacych sie bliskimi, a takze uniwersytety i instytuty badawcze
zajmujace sie badaniem uwarunkowan zwigzanych z funkcjonowaniem oséb

sprawujacych opieke. Misjg Eurocarers jest umacnianie statusu opieki nieformalnej
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jako kluczowej dla stabilnosci systemu opieki zdrowotnej, w tym dtugoterminowej.
Stowarzyszenie realizuje cele charytatywne, naukowe, edukacyjne i prowadzi dziatania
rzecznicze oraz dazy do promowania i obrony praw zwigzanych z reprezentacja

i wigczeniem spotecznym oséb opiekujacych sie bliskimi niesamodzielnymi.

Oprocz zrédet pisanych postuzono sie wywiadami pogtebionymi z przedstawicielami
organizacji wspierajacych opiekujacych sie, ktére byty dostepne online’, a takze
specjalnie przeprowadzono wywiady na potrzeby niniejszej ekspertyzy.

2.1.2. Zakres analiz

Na potrzeby analizy przyjeto, ze w obszarze zainteresowania badawczego znajda sie
osoby sprawujace opieke nad osobami bliskimi, to jest nalezagcymi przede wszystkim
do rodziny. W ramach bliskich relacji pomiedzy osobg opiekujaca sie a podopiecznym
z analiz nie wytagczalismy sytuacji, w ktorych ta bliskos¢ relacji ma inne podtoze,

np. przyjazn, sasiedztwo, o ile jest to relacja na gruncie osobistym, a nie zawodowym.

W krajach, ktére w pewnym stopniu sformalizowaty role oséb sprawujacych opieke
niezawodowo, spotyka sie powszechnie funkcjonujace pojecie informal carers
(opiekunowie nieformalni) i jego ttumaczenia na inne jezyki narodowe. Terminologie

te przyjeto na poziomie instytucji europejskich, cho¢ wcigz zdarzajg sie opracowania,

w ktérych pojecia te sg mylone lub uzywane w sposéb niejasny lub niezgodny. Problemy
terminologiczne zaobserwowali przedstawiciele srodowiska oséb sprawujacych opieke.
Przyktadowo, w niektérych czeskich opracowaniach wspomniano o informal family carers,
co wydaje sie ograniczac to zjawisko wytacznie do opiekujacych sie cztonkami swoich
rodzin. Analiza wybranych dokumentow hiszpanskich ujawnita, ze pojecie informal carers
czasami oznacza osoby spoza kregu najblizszych, ktére za optatg opiekuja sie osobami
niesamodzielnymi, ale nie s formalnie zarejestrowane czy zgtoszone (Eurocarers, 2020).

Jesli chodzi o podopiecznych, to na potrzeby ekspertyzy przyjeto, ze sg to osoby
niesamodzielne lub czesciowo sprawne, ale potrzebujace pomocy przy wykonywaniu
niektdérych codziennych czynnosci. Rozszerzenie definicji podopiecznego o osoby
czesciowo sprawne dotyczy w gtdwnej mierze oséb starszych. Wydaje sie ono istotne
ze wzgledu na zmieniajacy sie styl zycia podopiecznego, a mianowicie postepujaca
czesciowo niesamodzielnosc¢ - jest to czesto poczatek procesu, ktéry prowadzi do
koniecznosci zapewnienia bardziej intensywnej opieki. Ponadto mamy do czynienia ze
zjawiskiem spotecznym o bardzo duzej skali, co podnosi jego istotnos¢. W analizach nie

' https://anhoriga.se/nkaplay/international-carers-conference/interviews
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skupiamy sie na osobach uzaleznionych i zmagajacych sie z zaburzeniami psychicznymi
(o ile ich problemy zdrowotne nie implikuja znacznej niesamodzielnosci).

2.1.3. Skala zjawiska

Szacuje sig, ze w Europie jest okoto 100 min oséb sprawujacych nieformalng opieke
nad bliskimi, co stanowi okoto 20 procent populacji, o czym méwit w wywiadzie
dyrektor Eurocares, Stecy Yghemonos2. Podejrzewa sig, ze ta liczba jest wcigz zanizona,
poniewaz opiekujacy sie nieformalnie nie definiujg sie sami jako przedstawiciele takiej
kategorii 0s6b, brakuje im samoswiadomosci w tym zakresie. Dalej szacuje sie,

ze 80 procent opieki jest faktycznie sprawowana przez osoby opiekujace sie
nieformalnie bliskimi. | chociaz trudno precyzyjnie okresli¢, jakich doktadnie kategorii
0s6b sprawujacych opieke i podopiecznych dotyczy ten szacunek, poniewaz badacze
sami wskazujg na roézne ujecie tych zjawisk w poszczegdlnych analizowanych krajach,
to szacuje sig, ze dwie trzecie tego wsparcia opiekurniczego przypada na kobiety — wsréd
nich sg to gtéwnie corki i synowe oraz zony i partnerki (Hoffmann, Rodrigues, 2010).

European Social Survey, badanie oparte na danych z 20 krajow wykazato, ze srednio co
trzeci dorosty (34,3 procent) w wieku od 25 do 75 lat zapewniat nieformalng opieke,
a 7,6 procent robito to przez co najmniej 11 godzin tygodniowo. Najwieksza grupe
0s6b opiekujacych sie stanowia kobiety w wieku od 50 do 59 lat. Kobiety sg 0 33 procent
bardziej sktonne do zapewnienia opieki niz mezczyzni, a 60 procent czesciej do
zapewnienia bardziej angazujacej, intensywnej opieki (UNECE, 2019).

2.2. Dobre praktyki

2.2.1. Umocowanie w prawie

Prawne uznanie danej kategorii odbiorcow wymagajacych wsparcia wydaje sie gtéwnym
warunkiem niezbednym do tworzenia polityki spotecznej wokét danego zjawiska.
Wedtug szacunkéw organizacji Eurocarers osoby zapewniajgce opieke nieformalng
zostaty juz prawnie zdefiniowane w co trzecim panstwie europejskim.

Sue Yeandle, profesor socjologii na uniwersytecie w Leeds, ktéra prowadzi badania we
wspotpracy z organizacjg Carers UK, twierdzi ze zmiany w legislacji, identyfikujace
i definiujace kategorie osob zapewniajacych nieformalng opieke bliskim sa

2 https://anhoriga.se/nkaplay/international-carers-conference/interviews/stecy-yghemonos/
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przewaznie nastepstwem dziatania matych, oddolnych organizacji, ktore prowadza
najpierw do powstania ruchu na rzecz oséb opiekujacych sie, zmieniajac sposéb
myslenia o nich, wplywajac na normy i wartosci spoteczne, aby w efekcie wywrze¢
wplyw takze na legislacje®. Przyktadem takiego ruchu oddolnego, ktory doprowadzit
do zmian w prawie, sg organizacje rzecznicze we Wtoszech. Pod ich naciskiem w regionie
Emilia-Romania w 2014 r. wiadze regionalne wprowadzity do swojej legislacji definicje
0s6b sprawujacych nieformalna opieke®. W nastepstwie tych dziatan kolejne 6 regionéw
wprowadzito podobne prawo. Te dziatania uruchomity narodowa debate wokét kwestii
wsparcia i uznania roli opiekujacych sie nieformalnie, co doprowadzito do uchwalenia
kolejnych praw i funduszy na wsparcie tych oséb.

Jesli chodzi o specyfike opieki nieformalnej, w ustawie nr 205/2017 (2018) po raz
pierwszy uznano w prawie wtoskim role oséb sprawujacych opieke i nieodptatnej pracy
opiekunczej (art. 255), a w zwigzku z tym ustanowiono fundusz pomocy opiekujacym sie
nieformalnie (art. 254), najpierw w Ministerstwie Pracy i Polityki Spotecznej, a nastepnie
przy Prezydium Rady Ministrow (Barbabella i in., 2022).

Przyjeta we Wtoszech na poziomie krajowym definicja osoby zapewniajacej
opieke nieformalng’:

Osoba, ktéra pomaga i opiekuje sie matzonkiem/partnerem tej samej ptci lub
cztonkiem rodziny, ktéry z powodu choroby, niedoteznosci lub niepetnosprawnosci,

w tym choréb przewlektych lub zwyrodnieniowych, nie jest samowystarczalny i zdolny
do samodzielnego dbania o siebie i jest uznawany za niepetnosprawnego jako
wymagajacy opieki dtugoterminowe;j.

Prawng identyfikacje oséb sprawujacych nieformalng opieke nad bliskim
niesamodzielnym wprowadzono takze w ostatnich latach w Portugalii: prawo

nr 100/2019° Statut nieformalnego opiekuna (Estatuto do Cuidador Informal).

3 Wywiad z Sue Yeandle https://anhoriga.se/nkaplay/international-carers-conference/interviews/sue-yeandle/

* Prawo Regionalne nr 2, 28 marca 2014. Norme per il riconoscimento ed il sostegno del caregiver familiare (persona
che presta volontariamente cura ed assistenza) L'assemblea legislativa regionale ha approvato https://bur.regione.
emilia-romagna.it/dettaglio-inserzione?i=994ee857{f2b47fa9f59180341469bac
Il presidente della regione promulga. (Przepisy dotyczace uznawania i wsparcia osoby, ktéra dobrowolnie
sprawuje opieke i pomoc) http://sociale.regione.emilia-romagna.it/documentazione/norme/leggi/successivi-
il-2010/1r-2-2014-1

> We Wtoszech nazywany opiekunem rodzinnym (caregiver familiare). Definicja na podstawie Art. 255 Ustawy
nr 205/2017 (LEGGE 27 dicembre 2017, n. 205), ttumaczenie wtasne. https://www.gazzettaufficiale.it/eli/
id/2017/12/29/17G00222/sg

6 Lein.°100/2019 de 6 de setembro https://dre.pt/application/file/a/124500807
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Przyjeta w Portugalii ustawowa definicja osoby zapewniajacej opieke nieformalna:
Jest to wspotmatzonek lub konkubent, krewny lub powinowaty do czwartego

stopnia w linii prostej lub bocznej podopiecznego, ktéry towarzyszy i opiekuje sie
podopiecznym na state, pod tym samym dachem i bez pobierania wynagrodzenia za
dziatalnos¢ zawodowa lub za swiadczong opieke (oznacza to, ze opiekun nie moze by¢
aktywny zawodowo)’.

Ustawa okresla nie tylko definicje osoby sprawujacej nieformalng opieke, ale takze szereg
praw i regulacji zwigzanych z funkcjonowaniem tych oséb. Z uwagi na wcigz krétki
czas obowigzywania postrzega sie ten dokument raczej jako przyczynek do dalszego
regulowania i poprawiania sytuacji opiekujacych sie i zapewnienia im warunkéw
do zrbwnowazonego rozwoju w zakresie sprawowania opieki niz zbior faktycznie
gwarantowanych praw. Niemniej zgodnie z zapisami przywotanej ustawy
(art. 5) osoba zapewniajgca opieke ma prawo do nastepujacego wsparcia, czyli do:
uczestnictwa w szkoleniach w celu rozwijania swoich umiejetnosci i poprawy jakosci
wykonywanych przez siebie obowigzkéw zwigzanych z opieka;
uzyskania informacji od specjalistéw z dziedziny zdrowia i zabezpieczenia
spotecznego, a takze informacji o stanie zdrowia osoby, ktora sie opiekuje;
korzystania ze wsparcia psychologicznego, gdy tego potrzebuje, w tym réwniez po
Smierci podopiecznego;
odpoczynku okresowego w celu poprawy swojego samopoczucia i zachowania
rébwnowagi emocjonalnej;
pobierania zasitku,
korzystania z pomocy w celu pogodzenia swoich obowigzkéw opiekuriczych
i zawodowych;
wypowiadania sie w imieniu 0séb sprawujgcych nieformalng opieke w celu
ksztattowania polityk publicznych ich dotyczacych.

Oprécz wyzej wymienionych panstw rowniez legislacja Austrii, Belgii, Niemiec, Finlandii,
Francji, Irlandii, Luksemburga, Szwec;ji i Wielkiej Brytanii obejmuje kategorie os6b
zapewniajgcych nieformalng opieke bliskim. W pozostatych krajach europejskich wydaje
sie, ze w duzej mierze systemy wsparcia majg bardziej projektowy charakter i opieraja sie
na pomocy swiadczonej przez organizacje trzeciego sektora.

7 Strona Ministerstwa Pracy, Solidarnosci i Ubezpieczen Spotecznych (Ministério do Trabalho, Solidariedade e Segu-
ranca Social) https://www.seg-social.pt/reconhecimento-do-estatuto-do-cuidador-informal, ttumaczenie wiasne.
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2.2.2. Identyfikacja os6b zapewniajacych nieformalna opieke,

ktore potrzebuja wsparcia

Waznym aspektem tworzenia systemu wsparcia dla opiekujacych sie osobami
zaleznymi jest wypracowanie sposobow ich identyfikacji, tak aby trafity do instytucji
i organizacji $wiadczacych pomoc dla swojej grupy. Wydaje sie, ze w wiekszosci
systemow milczaco zaklada sie, ze osoba potrzebujaca pomocy sama sie o nia
zwrdci. Jednak w przypadku sprawujacych opieke zatozenie to wydaje sie

nie sprawdzac. Zdaniem dyrektora Eurocares, Stecy Yghemonos'a, zapewniajacy
nieformalng opieke mierza sie z wieloma problemami. Rozpoznanie przedstawicieli
tej grupy w spoteczenstwie oraz ich samoswiadomos¢ przynaleznosci do tej
kategorii stanowi jednak problem numer jeden. | chociaz szacuje sig, ze okoto

20 procent Europejczykéw petni funkcje nieformalnie opiekujacych sie, to wiekszos¢

z nich prawdopodobnie sama nie identyfikuje sie jako przedstawiciele tej grupy?.

Brak samoswiadomosci stanowi pierwszg bariere w szukaniu pomocy. W toku analiz
zidentyfikowano dwa podejscia, ktére mogga przeciwdziata¢ temu problemowii.

Pierwsza strategia to dziatanie na rzecz podnoszenia Swiadomosci w spoteczenstwie
zwigzanej z opieka nieformalng i rola oséb opiekujacych sie bliskimi niesamodzielnymi.
Zanim uruchomiono pierwsza akcje informacyjng na poziomie europejskim w 2020,
koordynowang przez organizacje parasolowg Eurocarers, w niektérych panstwach takie
dziatania o zasiegu ogoélnokrajowym prowadzono juz od dawna. Od ponad 12 lat intensywnie
na tym polu dziatajg organizacje z Wtoch - co roku organizuja obchody Caregiver Day, czyli
Dnia Opiekuna. W ramach Dnia Opiekuna prowadzone sg zaréwno dziatania specjalistyczne
takie jak organizacja konferencji i seminariéw, jak i dziatania promujace publikacje opisujgce
doswiadczenia 0s6b sprawujacych opieke. Do akgji zaprasza sie takze osoby publiczne
(piosenkarzy, sportowcéw), aby wypowiadali sie na temat opieki nieformalnej. Dziatania tej
organizacji promowane sg w mediach, tak aby kampania informacyjna mogta dotrze¢ do
wszystkich osdb zapewniajacych bliskim opieke i uswiadomic im nie tylko wage roli, jaka
odgrywaja w spoteczenstwie, ale takze, ze moga skorzystac z adekwatnego wsparcia.

& Wywiad ze Stecy Yghemonos https://anhoriga.se/nka-play/international-carers-conference/interviews/stecy-y-
ghemonos/
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Zrédto: http://www.caregiverday.it/

Rysunek 1. Logo CareGiver Day

Podobne podejscie wdrazane byto w Irlandii, czym zajmowata sie organizacja Care Alliance
Ireland. Od 2007 r. szereg organizacji wolontariackich wspodlnie organizuje tydzien poswiecony
dziataniom zwiekszajagcym swiadomosc¢ roli osdb opiekujacych sie nieformalnie, zwany Carers
Week. Akcje organizowane sg w poszczegolnych hrabstwach, a takze prowadzone w formie
online. Wsrod wydarzen lokalnych mozna znalez¢ miedzy innymi wspdlne spacery lub tzw.
,tea-dance’, czyli wieczorki przy herbacie pofagczone z muzyka i tancem, a takze wspdlne
spotkania w kawiarniach oraz msze®. Celem tych akgji jest podnoszenie samoswiadomosci
0s0b sprawujgcych opieke w rodzinie, zyjacych w lokalnych spotecznosciach, a takze
nawigzanie kontaktu z osobami, ktore jeszcze nie korzystajg z ustug wsparcia. W ramach
imprezy corocznie organizowane sg dodatkowe zajecia dla 0s6b zapewniajacych bliskim
opieke, zyjacych na terenie catego kraju (np. moga wzig¢ udziat w kursach mediacji,
warsztatach, zajeciach z tworczego pisania czy poznac techniki relaksacyjne).

Podobne akcje organizowane sg takze w Czechach. W tym kraju swiadomos¢
spoteczenstwa i samoswiadomos¢ 0séb sprawujacych nieformalng opieke nad bliskimi
niesamodzielnymi byta bardzo niska. Samo pojecie okreslajace takie osoby nie byto
rozpoznawalne. Aby przestaty by¢ niewidoczne, zrealizowano duzy projekt promocyjny,
skierowany do ogdlnej populacji (zob. UNECE, 2019). Podjete dziatania miaty podnies¢
Swiadomos¢ zarowno wsréd ogotu spoteczenstwa, jak i wérdd samych osob opiekujacych
sie nieformalnie bliskimi, a takze pracodawcéw, stuzb socjalnych, administracji lokalnej
czy podopiecznych. W ramach tego projektu gromadzono takze dane i wiedze
niezbedne dla administracji krajowej i samorzadéw lokalnych, tak aby odpowiednie
instytucje umiaty komunikowac i wdraza¢ polityki oparte na dowodach w zakresie
wsparcia 0séb sprawujacych opieke (UNECE, 2019).W Czechach wdrazane sg obecnie
kolejne inicjatywy nakierowane na potrzeby os6b sprawujacych opieke nieformalng,

a jednym z komponentoéw takich akgji jest upowszechnianie informacji o tej grupie oséb
w mediach (radio, telewizja, serwisy online).

° https://www.carersweek.ie/events
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W Finlandii problem identyfikacji oséb zapewniajgcych nieformalng opieke bliskim
postanowiono rozwigzac poprzez stworzenie modelowego podejscia, ktére odpowiada
na zidentyfikowane problemy tych oséb. W ramach projektu VALOT™ (VALmennusta
Omaishoitoperheille Terveydenhuollossa — coaching dla opiekujacych sie cztonkami
swoich rodzin w ramach opieki zdrowotnej) opracowano w latach 2009-2016 model
dziatania majacy na celu rozpoznawanie sytuacji, w ktérej moze dojs¢ do rozpoczecia
$wiadczenia ustugi opieki nieformalnej. W ramach wypracowanego rozwigzania
przygotowano takze system wspierania opiekujacych sie. W tym modelu taka osoba jest
postrzegana rownoczesnie jako zaséb (osoba swiadczgca opieke dla podopiecznego),
klient (osoba potrzebujgca wsparcia instytucji) i partner (osoba, ktdéra uczestniczy

w planowaniu opieki dla osoby zaleznej i wsparcia dla siebie). Najwazniejszg czescia
modelu stat sie schemat identyfikacji opiekujacych sie. Autorzy projektu wyszli

z zatozenia, ze jesli osoba sprawujgca opieke nie zostanie zidentyfikowana w jednostce
ochrony zdrowia, w ktérej jej bliski korzysta z leczenia, prawdopodobnie nie otrzyma
odpowiedniego wsparcia w momencie, kiedy bedzie musiata podja¢ sie opieki
domowej. Wczesniej wychodzono z zatozenia, ze to osoby zajmujace sie opieka

nad bliskimi same bedg aktywnie poszukiwac¢ pomocy u lekarzy. Zapoczatkowanie
wspotpracy nie moze jednak leze¢ wytacznie po stronie osoby opiekujace;j sig, ale,

jak ustalono w toku prac projektowych, to pracownicy ochrony zdrowia powinni
aktywnie identyfikowa¢ osoby, ktore beda rozpoczynaty opieke nad bliskim.

Do tego stuzy opracowany model, ktéry wypromowano podczas serii szkolen dla
pracownikéw medycznych i socjalnych z metod identyfikacji oséb petnigcych opieke
nad cztonkiem rodziny i ich wsparcia oraz przewidywania kryzyséw u takich oséb.
Przeszkolono w tym zakresie pielegniarki, fizjoterapeutéw, pracownikéw socjalnych,
terapeutéw zajeciowych i doradcéw rehabilitacyjnych. Dla pracownikdéw ochrony
zdrowia i pomocy spotecznej przygotowano szereg materiatdw pomocniczych. Po
przeprowadzeniu rozméw z personelem medycznym w ramach projektu postanowiono
réwniez opracowac listy kontrolne we wspotpracy z roznymi grupami zawodowymi.
Ujeto w nich szereg kwestii, ktore nalezy przeanalizowa¢, gdy pracownik medyczny lub
socjalny spotyka osobe zapewniajgcy dtugotrwata opieke. W ramach modelu zaznaczono
takze koniecznos$¢ zwrdécenia uwagi na to, w jaki sposob osoba opiekujaca sie

i podopieczny funkcjonuja w domu w okresie pierwszych 2-4 tygodni po wypisaniu
podopiecznego ze szpitala. To wlasnie w tym czasie najczesciej pojawiajq sie juz
konkretne wyzwania, ktére wymagatyby pomocy profesjonalistow.

10 Szerzej na temat projektu zob. https://bin.yhdistysavain.fi/1562941/IswfgeqTiXktNlexJxOFOSbkY7/VALOT%20lop-
puraportti.pdf
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Do budowania samoswiadomosci opiekujacych sie przyczyniajq sie nie tylko dziatania
prowadzone przez stuzby spoteczne i organizacje pozarzadowe, ale takze przez podmioty
prywatne. W pomoc osobom sprawujacym opieke w rozwinietych gospodarkach
wiaczajg sie takze firmy prywatne. Z jednej strony jest to element dziatan z zakresu CSR

i zrbwnowazonego rozwoju, majacy na celu poprawe wizerunku przedsiebiorstwa, ale

z drugiej strony zapewnia stabilnos¢ zatrudnienia i organiczna — w dtuzszej perspektywie -
koszty zwigzane z pozyskiwaniem i przyuczeniem pracownikéw. Méwi o tym

Sue Yeandle z Uniwersytetu w Leeds'". Przyktady takich dziatah mozna odnalez¢ m.in.
wsrdd duzych przedsiebiorstw z sektora bankowego i ubezpieczeniowego we Wtoszech
i w Szwaijcarii, ktore stosujg specjalne systemy wsparcia dla swoich pracownikow.
Przyktadowo w firmie ubezpieczeniowej AXA opracowano szereg srodkéw majacych na
celu utatwienie pracownikom godzenia pracy i obowigzkéw opiekuriczych. Specjalny
dziat Familienservice oferuje pracownikom indywidualne porady i pomoc w znalezieniu
opieki nad dzie¢mi, opieki w domu lub finansowania, a takze pomoc w nagtych
wypadkach. Wsparcie od 2008 r. obejmuje wszystkie grupy wiekowe podopiecznych.
Ponadto AXA wprowadzita elastyczne modele czasu pracy oraz trzy dni wolnego na
opieke nad bliskimi. Organizowane sg takze spotkania, na ktérych zainteresowani
pracownicy otrzymuja informacje na temat sprawowania opieki nad bliskimi, omawiaja
studia przypadkow i wymieniajg sie pomystami. Pracownicy moga tez skorzystac

z bezptatnych ustug doradczych. Dzieki wyzej opisanym podjetym dziataniom firmie
udaje sie ograniczy¢ absencje pracownikéw, zwieksza produktywnos¢ i podnosi swoja
atrakcyjnos¢ jako pracodawcy'.

2.2.3. Wsparcie na wejsciu do systemu

Niska samoswiadomos¢ oséb zajmujacych sie nieformalng opieka nad bliskimi
niesamodzielnymi sprawia, ze nie od razu szukaja one pomocy. Nie sg Swiadome, jakie
wsparcie moga uzyskac oraz czesto nie zdajg sobie sprawy z tego, z jakimi wyzwaniami
beda sie musiaty zmierzy¢, Swiadczac dtugoterminowa opieke nad osobg bliska. Wazne
jest zatem, aby juz na samym poczatku takie osoby otrzymaty kompleksowe
wsparcie przygotowujace je na rézne sytuacje. W kilku krajach i regionach udato sie
wypracowac systemy majgce pomoéc osobom rozpoczynajacym opieke nad bliskim
wdrozy¢ sie w nowe obowiazki, a takze zadbac o swojg osobe, tak aby przeciwdziatac
negatywnym zjawiskom towarzyszacym sprawowaniu dtugoterminowej opieki.

" Wywiad z Sue Yeandle https://anhoriga.se/nkaplay/international-carers-conference/interviews/sue-yeandle

12 Wiecej na ten temat na stronie: https://www.bag.admin.ch/bag/de/home/strategie-und-politik/nationale-gesun-
dheitspolitik/foerderprogramme-der-fachkraefteinitiative-plus/foerderprogramme-entlastung-angehoerige/mo-
delle-guter-praxis-suche/axa.html
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Kluczowymi elementami takiej pomocy sa diagnoza sytuacji podopiecznego
i osoby zapewniajacej mu opieke oraz dostarczenie jej kompletu materiatéw
pomocniczych, ktore wprowadzaja do szerokiej tematyki opieki i utatwiaja

zachowanie rownowagi zyciowej.

W niektorych regionach Wioch dziatajg sieci wsparcia sktadajace sie z pracownikéw
socjalnych, pielegniarek, lekarzy ogélnych i organizacji pozarzadowych, ktére wspodlnie

i W porozumieniu pomagaja oceni¢ potrzeby rodzin, ktdre zderzajg sie z problemem opieki
dtugoterminowej nad osoba zalezng w domu. Na wspolne, skoordynowane wizyty wybieraja
sie np. pielegniarka srodowiskowa i pracownik socjalny. System zdrowia i pomocy spotecznej

wspotpracujg na poziomie lokalnym i razem wspierajg potrzebujacych.

W finskiej Potudniowej Savonii dziata podobny system, obejmujacy pakiet informacyjny
na temat opieki rodzinnej swiadczonej w domu przez doradce z Essote (fin. Etela-Savon
sosiaali- ja terveyspalvelujen kuntayhtyma — czyli Konsorcjum Opieki Spotecznej
i Zdrowotnej Potudniowego Savo). W ciggu siedmiu dni od zgtoszenia potrzeby wsparcia
dla podopiecznego (lub natychmiast w sytuacji nagtej) przeprowadza sie ocene
zapotrzebowania na poszczegdlne ustugi. Instruktor obstugi lub pracownik opieki
sktada klientowi wizyte domowa i ocenia m.in. funkcjonowanie psychiczne i fizyczne
podopiecznego oraz bezpieczenstwo w domu. W diagnozie uczestniczg takze jego bliscy.
Maja swoj udziat w planowaniu opieki we wspotpracy z personelem wielozawodowym.
Po dokonaniu oceny i ustaleniu zapotrzebowania na ustugi przygotowywany jest
plan wsparcia podopiecznego. Jest to jednak diagnoza i wsparcie skierowane do
podopiecznego, a nie osoby nim sie opiekujacej, cho¢ z pewnoscia takze jej sytuacja jest
brana pod uwage. Rozszerzeniem funkcjonujacego systemu jest opisany wcze$niej model
identyfikowania opiekujacych sie nieformalnie, ktéry zaktadat, ze oni takze otrzymaja
wsparcie w momencie, gdy stajg sie osobami sprawujacymi opieke. Na poczatku
realizacji projektu okazato sie, ze system opieki zdrowotnej nie zapewnia wystarczajacych
wskazéwek dla 0séb rozpoczynajacych swiadczenie opieki rodzinnej. Ponadto osoby
sprawujgce opieke domowg, jak sie okazato, potrzebujg materiatéw drukowanych, do
ktérych mogtyby siegnag¢ w dowolnym momencie. Opracowano specjalng broszure
dla opiekujacych sie, poswiecong temu, jak duze znaczenie ma réwniez dbanie o swoj
dobrostan. Sposrdd przygotowanych materiatdw warto wymieni¢ nastepujace:

= ,Przewodnik po farmakoterapii dla opiekunéw” (tyt. oryg. Lédkehoidon opas

omaishoitajille)'®. Publikacja zawiera podstawy leczenia: jak przebiega bezpieczne

13 https://omaishoitajat.fi/wp-content/uploads/2017/05/L%C3%A4%C3%A4kehoidon-opas.pdf (wydanie 2z 2015 .,
pierwsze wydanie pochodzi z 2013 r.)
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leczenie farmakologiczne, jakie sg najpopularniejsze dawkowania i jakie sq dostepne
metody dostarczania lekdw.

= ,Czy jestem opiekunem? Pierwszy przewodnik po opiece nad rodzing” (tyt. oryg.
Mindké omaishoitaja? Ensiopas omaishoidosta)'®. Celem publikacji jest dostarczenie
najwazniejszych informacji osobom rozpoczynajgcym opieke lub rozwazajacym
podjecie sie opieki nad bliskimi niesamodzielnymi oraz profesjonalistom, ktérzy
Z nimi pracuja.

Serie przewodnikéw i poradnikéw wprowadzajacych w temat opieki nieformalnej
opublikowano takze w kilku projektach wdrazanych w Czechach.

,Poradnik socjalno-prawny” (tyt. oryg. Rady socidlné-prdvni)'> - zawiera szczegdtowe
informacje o wszystkich naleznych swiadczeniach, prawach i obowigzkach osoby
opiekujacej sie, a takze cenne porady, jak dochodzi¢ swoich praw urzedowo lub
w sgdzie. Zatgczono do niego liste wzoréw réznych umow, wnioskdéw i odwotan.

= Praktyczny przewodnik po nieformalnej opiece” (tyt. oryg. Zacindm pecovato o blizkého.
Prakticky pravodce neformdini péci)'® - zawiera podstawowe informacje i liste pierwszych
krokow, ktdre nalezy wykonag, kiedy rozpoczyna sie opieke nad osoba bliska.

= ,Porady pielegniarskie” (tyt. oryg. Rady oSetfovatelské)'’ - to 76-stronicowy
podrecznik opisujacy podstawowe umiejetnosci pielegniarskie w zwieztej, tatwej
do zrozumienia formie. Ponadto zawiera rowniez informacje o sprzecie przydatnym
w opiece domowej, 0 apteczce oraz opis codziennych czynnosci opiekunczych,
zwigzanych z higieng i odzywianiem. Zawiera rowniez wskazowki dotyczace dalszej
literatury oraz liste instytucji, w ktérych mozna uzyskac¢ pomoc.

= ,Przewodnik medyczny” (tyt. oryg. Rady lékarské)'® — to napisany przez lekarza
bardzo przystepny w formie poradnik dla 0séb rozpoczynajacych opieke, ktérego
celem jest utrzymanie dobrej jakosci opieki w srodowisku domowym. Zawiera
zalecenia, jak zachowac sie w roznych trudnych sytuacjach, pomaga rozrézniac,
kiedy konieczna jest profesjonalna konsultacja i opieka pracownikéw stuzby
zdrowia, a takze wskazuje, czego mozna oczekiwac od lekarzy i jak sie lepiej z nimi

porozumiewac.

% https://omaishoitajat.fi/wp-content/uploads/2021/05/ensiopas Fl 2021 low.pdf (wydanie poprawione z 2021 .,
pierwsze wydanie pochodzi z2010r.)

15 https.//www.pecujdoma.cz/res/archive/002/000265.pdf?seek=1584611862

16 https://www.pecujdoma.cz/res/archive/004/000607.pdf?seek=1651125731https://www.pecujdoma.cz/res/archi-
ve/002/000265.pdf?seek=1584611862

7 https://www.pecujdoma.cz/res/archive/002/000258.pdf?seek=1584611850

18 https.//www.pecujdoma.cz/res/archive/002/000257.pdf?seek=1584611849
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= Poradnictwo rehabilitacyjne” (tyt. oryg. Rady rehabilitacni)'® - podsumowanie zasad
rehabilitacji domowej. Publikacja zawiera rozdziaty dotyczace rehabilitacji wedtug
typowych przypadkow (np. oséb z chorobg Parkinsona, po udarach, amputacjach
czy z endoprotezami).

Przygotowano takze serie specjalistycznych poradnikéw dotyczacych opieki nad
osobami ze szczegolnymi schorzeniami, a takze wskazéwki dotyczace opieki nad osobg
z demencjy, w formie czterogodzinnego audiobooka?®.

Czasami jednak instrukcje pisemne nie dostarczajg odpowiedzi na wszelkie pytania.
Wtedy potrzebny jest szybki kontakt ze specjalista. W takich sytuacjach sprawdza sie
kontakt telefoniczny. W Niemczech swoje 10-lecie obchodzita niedawno infolinia dla
opiekunéw Pflegetelefon, obstugiwana przez Federalne Ministerstwo ds. Rodziny, Oséb
Starszych, Kobiet i Mtodziezy (Bundesministerium fiir Familie, Senioren, Frauen und
Jugend). Z telefonu, dostepnego od poniedziatku do czwartku w godzinach 9-18, moga
skorzysta¢ wszystkie osoby, ktore maja jakiekolwiek pytania dotyczace opieki, w tym
pytania formalne. Od 2016 roku infolinia opiekuncza udziela réwniez porad w sytuacjach
stresowych i krytycznych, a w razie potrzeby takze informacji o mozliwosci uzyskania
pomocy na miejscu. Rozmowy sg anonimowe i poufne. Mozna takze skontaktowac sie
poprzez e-mail lub w niemieckim jezyku migowym. Osoby postugujace sie jezykiem
migowym moga wejs¢ w dedykowang zaktadke na stronie i uruchomic wideoczat, aby
porozumiec sie z pracownikiem infolinii?'.

Liczba otrzymywanych rocznie zapytan na infolinii wyniosta prawie 8400 w 2020
roku, co oznaczato wzrost o 30 procent w poréwnaniu z rokiem poprzednim. Porady
oferowane przez infolinie uzupetnia strona internetowa wege-zur-pflege.de. Oprécz

wielu innych przydatnych informacji mozna tam pobrac broszury i ulotki, np. dotyczace
urlopu przystugujagcego osobom sprawujacym opieke, a takze przyktadowe formularze
informujgce pracodawcéw o skorzystaniu ze zwolnienia w celu zapewnienia opieki
osobie bliskiej.

9 https://www.pecujdoma.cz/res/archive/002/000262.pdf?seek=1584611858
20 https://www.pecujdoma.cz/nase-sluzby/prirucky/
2 https://www.wege-zur-pflege.de/gebaerdensprache
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PFLEGETELEFON
030 20175131

wege-2ur-pllege.de

Rysunek 2. Logo Pflegetelefon
Zrédto: https://www.wege-zur-pflege.de/start

W Finlandii, oprécz opisanego wczesniej systemu wsparcia skierowanego do osob
opiekujacych sie bliskimi, prowadzone sa rowniez dziatania informacyjne adresowane

do tych oséb, dotyczace tematu opieki, ustug wsparcia, uprawnien i Swiadczen -
informacje sg udostepniane na wiele sposoboéw: online, telefonicznie, poprzez czat lub za
posrednictwem centréw ustug. Na przyktad w regionie Potudniowej Savonii utworzono
centrum wsparcia dla os6b zapewniajagcych opieke nieformalnga,Omatori” (https://
omatorille.fi/). Centrum oferuje szeroki zakres ustug, od informacji i doradztwa po ustugi
profilaktyczne, ktére sg dostepne w jednym miejscu.

W Szwajcarii Federalne Biuro Zdrowia Publicznego (Bundesamt fiir Gesundheit BAG)
stworzyto baze ustug, projektow i sSrodkow, ktore zapewniajg wsparcie dla oséb
petnigcych opieke??. Przyktadowo, mogga oni wyszukac ustug wsparcia dla oséb
starszych w swoim regionie i dowiedziec sig, ze miasto Berno wprowadzito kredyty
opiekuncze w celu wspotfinansowania wsparcia dla oséb starszych korzystajacych

z opieki, zgodnie z ich potrzebami, aby odcigzy¢ cztonkdéw rodziny, ktérzy sie nimi
opiekuja. Za pomoca tej samej wyszukiwarki uzyskajg kontakty do organizacji ze swojego
kantonu, ktére zapewniajg opieke wytchnieniowa. Osoby zainteresowane otrzymaniem
dodatkowych informacji na temat trwajacych projektéw lub chcace opracowac

nowe ustugi moga znalez¢ modele najlepszych praktyk online, korzystajac z r6znych
kryteriéw wyszukiwania (podajac na przyktad wiek osoby potrzebujacej wsparcia, rodzaj
interwencji, rodzaj dostawcy) (UNECE, 2019). Baza moze by¢ przydatna zaréwno osobom
opiekujacym sie, jak i przedstawicielom samorzaddw lokalnych i organizacji chcacych
wdrazac innowacyjne rozwigzania wspierajace opiekunéw.

2 https://www.bag.admin.ch/bag/de/home/strategie-und-politik/nationale-gesundheitspolitik/foerderprogramme-
-der-fachkraefteinitiative-plus/foerderprogramme-entlastung-angehoerige/modelle-guter-praxis-suche.html
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2.2.4. Kompetencje i umiejetnosci

Juz w 2014 roku Komisja Europejska i Komitet Ochrony Socjalnej oficjalnie uznaty
potrzebe skutecznego wspierania 0séb opiekujacych sie nieformalnie bliskimi
niesamodzielnymi poprzez szkolenia (Eurocarers, 2017). W wiekszosci krajow, w ktorych
temat opieki nieformalnej zostat uznany na gruncie prawa lub uswiadomiony na
poziomie lokalnym lub krajowym, powszechne sg szkolenia dla sprawujacych opieke.
Takie programy sg oferowane gtéwnie przez organizacje non-profit, na przyktad w Austrii,
we Francji, w Niemczech i Hiszpanii. Wiele z nich jest dostepnych w formie e-learning.

Ich analize przeprowadzono w ramach projektu ,TRAining and recognition of informal
Carers’sKills” (TRACK). Wykazata ona, ze wowczas, w 2016 roku, dostepne programy
szkoleniowe byty niepetne (dotyczyty tylko wybranych aspektéw funkcjonowania

0s6b zajmujacych sie opieka i sprawowania opieki) i stabo udokumentowane, a do

tego walidacja i certyfikacja w ramach istniejacych programow szkoleniowych byty
przewaznie niedostepne. Ostatnie lata przyniosty dalszy rozwoj programow i narzedzi
e-learningowych, wspierajacych uczenie sie oséb opiekujacych sie. Mimo ze istniejace
systemy ksztatcenia w tym obszarze wcigz wymagajg wielu udoskonalen, warto przyjrzec
sie tym programom, ktére moga stanowic¢ inspiracje dla opracowania podobnych

rozwigzan w Polsce.

Warty uwagi jest brytyjski program ,Digital Resource for Carers” wdrozony
przez organizacje Carers UK?, Sktada sie na niego kilka cyfrowych komponentéw,
ktore maja stuzy¢ wspieraniu 0séb sprawujacych opieke. Jednym z nich jest kurs
e-learningowy, ktéry ma na celu utatwienie tym osobom dostepu do porad i informacji
niezbednych w sytuacji, w ktérej sie znajduja. Dzieki temu programowi mogg dotrzec
do odpowiednich zasobdéw i zidentyfikowac zrédta wsparcia, a takze zadbac o whasne
zdrowie i dobre samopoczucie. Kurs pozwala osobom sprawujgcym opieke nieformalna:
= poznac swoje prawa, w tym prawa w miejscu pracy;
= dowiedzie( sie, jakie wsparcie finansowe i pozafinansowe moga otrzymag;
= poznac technologie pomocne opiekujacym sie i podopiecznym;
= poznac wptyw sprawowania dtugotrwatej opieki na zdrowie i samopoczucie os6b
zapewniajacych opieke oraz wypracowac wiasna strategie radzenia sobie ze stresem
i rozwigzywania probleméw ze snem;
= zrozumiec role zywienia podopiecznego w sprawowaniu opieki;
= wypracowac indywidualne podejscie do efektywnego zarzadzania czasem.

2 Dostepny pod adresem https://www.carersuk.org/for-professionals/digital-resource
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Inny interesujacy kurs online dostepny jest we Whoszech. Platforma opracowana przez
organizacje ,Anziani e non solo” to zdalny system szkoleniowy. Zostat zaprojektowany
w taki sposob, aby mogty uzytkowac¢ go osoby niedoswiadczone w korzystaniu

z nowych technologii. Sktada sie z kurséw audio i wideo, testdw oceniajacych i cwiczen.
Platforma moze by¢ réwniez wykorzystywana do tworzenia kurséw blended learning (tj.
kursow, w ktérych integruje sie e-learning i szkolenia stacjonarne)*. Gtéwny kurs dla
opiekujacych sie oparty jest o program prezentowany ponize;j.

Zaangazowanie

Opiekun i Komunikacja Ochrona -
rodzinny: rola r ‘Q’ig':tlﬁg;u i relacje prawna oséb (i:gg,{?éoaa chzgcio
i zZtozona praca Yvyy palenia w opiece starszych P
System ustug Opiekunowie Opiekun jako Organizacja zajec Bezpieczenstwo
terytorialnyc i asystenci rodzin racodawca opiekunczyc w domu
ytorialnych i asy i rodzi pracod piekunczych d

Pomoc Pogotowie
Higiena Odzvwianie Higiena w ruchu Problemy Choroba zdrowotne:
jedzenia Y osobista . .i__ .. 0sObstarszych Alzheimera pierwsza
i mobilizacji pomoc

Rysunek 3. Program wtoskiego kursu online dla oséb sprawujacych opieke nad bliskimi niesamodzielnymi

2 https://www.anzianienonsolo.it/online/corsi-online/
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Rysunek 4. Wtoski kurs online dla oséb sprawujacych opieke nad bliskimi

Zrédto: https://www.youtube.com/watch?v=KB3jTTt7O0A&t=9s&ab channel=anzianienonsolo

Niemniej jednak rozwigzania w zakresie opieki oparte na technologiach
informacyjno-komunikacyjnych nie powinny by¢ jedynym rodzajem oferowanego
wsparcia, lecz stanowi¢ uzupetnienie ustug bezposrednich, w szczegélnosci ze
wzgledu na pogtebianie izolacji spotecznej os6b zapewniajacych opieke i ich mozliwe
braki kompetencyjne w tym zakresie (tzw. digital gap). Z tego powodu szczegdlnie
ciekawym przyktadem wydaje sie podejscie przetestowane w Stowenii. Program
szkoleniowy dla sprawujacych nieformalna opieke w spotecznosciach lokalnych

w Stowenii zostat przygotowany i byt wdrazany przez Instytut Gerontologii i Stosunkéw
Miedzypokoleniowych im. Antona Trstenjaka (Institut Antona Trstenjaka za gerontologijo
in medgeneracijsko sozZitje). Tresci w nim zawarte obejmujg spoteczne i zdrowotne
aspekty opieki, takie jak zrozumienie i komunikacja z podopiecznym, umiejetnosci
opieki domowej, zdrowie opiekujacych sig, wiedza na temat powszechnych choréb
zwigzanych z wiekiem, opieka paliatywna, $mierc¢ i zatoba, informacje o mozliwosciach
opieki wytchnieniowej i opieki instytucjonalnej oraz zarzadzanie sytuacjami
psychospotecznymi. Podczas szkolenia uczestnicy maja mozliwos¢ uczenia sie od
lokalnych i krajowych ekspertéw oraz przedstawicieli instytucji zwigzanych z opieka.
Niektére tematy sg prezentowane przez pielegniarki sSrodowiskowe, fizjoterapeutéw,
lekarzy, formalnych opiekunéw z lokalnego osrodka opieki domowej itp. Szkolenie

dla rodzin i 0séb opiekujacych sie nieformalnie sktada sie z 10 cotygodniowych sesji
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edukacyjnych, w ktorych uczestniczy 15-25 o0séb i ktére sg przeprowadzane metoda
aktywnego uczenia sie na podstawie wspolnego doswiadczenia i wiedzy. W trakcie
programu szkoleniowego uczestnicy rozwijajg osobiste relacje. Pod koniec programu
szkoleniowego zacheca sie ich do kontynuowania comiesiecznych spotkan w lokalnych
grupach samopomocy (UNECE, 2019). Takie podejscie taczy aspekt nabywania
umiejetnosci, aspekt psychologiczny i zwigzany z przeciwdziataniem izolacji spotecznej.

Takze w Czechach, oprécz dostepnych kurséw online, mozna skorzystac z kurséow
stacjonarnych finansowanych w ramach Europejskiego Funduszu Spotecznego.

W poszczegélnych regionach organizowane sg seminaria edukacyjne zaréwno dla
0s6b sprawujacych nieformalng opieke, jak i specjalistéw pracujacych w stuzbach
spotecznych, administracji lokalnej i urzedach pracy®. Wéréd kurséw dla opiekujacych
sie mozna wybrac¢ np. podstawy prawidtowej obstugi podopiecznego, gdzie mozna
sie nauczyg, jak wiasciwie radzi¢ sobie z opieka nad osobami lezacymi i jak zapobiegac
powiktaniom, ktére najczesciej wynikaja z bezruchu. Kurs zawiera opisy i demonstracje
mozliwych aktywnosci fizycznych odpowiednich dla takich oséb. Opiekujacy sie moga
takze skorzystac z kursu zasad skutecznej komunikacji z podopiecznym. Na kursie
mogaq poznac konkretne techniki, ktére pomoga im komunikowac sie z osobami
zaleznymi. Kurs ma za zadanie takze pokaza¢, dlaczego niektére sposoby komunikag;ji
z podopiecznym sg nieefektywne i co mozna zmienic, aby fatwiej sie porozumiec.

2.2.5. Przeciwdziatanie izolacji spoteczne;j

Osoby zapewniajace opieke bliskim niesamodzielnym sg zagrozone izolacja spoteczna.
Swdj ograniczony czas dzielag pomiedzy opieke i odpoczynek, czesto takze prace. W tym
uktadzie nieraz brakuje miejsca na interakcje z innymi ludzmi w sprawach niezwigzanych
bezposrednio z sytuacjg podopiecznego. W ostatnich latach, w szczegélnosci podczas
pandemii COVID-19, probowano przeciwdziatad tej izolacji, wykorzystujac dostepne
narzedzia komunikacji online.

Przyktadem moze by¢ austriacki projekt,Café Time Out”?, ktory miat dotrze¢ do oséb
zdemencjq i 0séb, ktore zapewniajg im opieke. Obie grupy byty szczegdlnie dotkniete
pandemia i wynikajacymi z niej ograniczeniami — musiaty bezwzglednie ograniczyc¢
kontakty fizyczne i musiaty zmierzy¢ sie z samotnoscia i izolacja. Opracowano format
spotkan online, ktéry miat odzwierciedla¢ warunki spotkan w kawiarni, ale bez

% https://www.pecujdoma.cz/kurzy-a-akce/prezencni-kurzy-pro-pecujici/
% Opis na podstawie wywiadu oraz materiatéw dostarczonych przez organizacje Interessengemeinschaft
pflegender Angehdriger https://eurocarers.org/time-to-talk-in-time-out/
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koniecznosci opuszczania domu. Facylitator prowadzit obie ,kawiarnie’, a organizacja
odpowiedzialna za projekt znalazta sposéb na dotarcie do 0s6b zainteresowanych.
Informacje o powstajacej grupie zamieszczono na stronie internetowej stowarzyszenia
organizujgcego spotkania. Ponadto pracownicy indywidualnie kontaktowali sie
z osobami opiekujacymi sie, ktére znali, zapraszali ich do udziatu i prosili o przekazywanie
informacji znajomym. Proces promogji i rekrutacji wymagat duzego zaangazowania
i z poczatku nie przynosit oczekiwanych efektéw. Jednak dzieki wytrwatosci udato sie
z czasem dotrze¢ do 0sbb, ktdre zostaty statymi uczestnikami regularnych spotkan.
Podczas trwania poszczegolnych spotkan w,kawiarni” kazdy, kto miat czas, mogt
dotaczy¢ w dowolnym momencie. Ponadto uczestnicy nawiazali ze soba relacje
i pozostawiali ze sobg w kontakcie réwniez poza spotkaniami w ,kawiarni”.
= (Café Time Out - kawiarnia online dla sprawujacych opieke nad bliskimi, dziatajaca
w kazda trzecia srode miesigca. Mozna tam byto porozmawiac¢ o marzeniach
i obawach, wyrazi¢ swojg ztos¢, czy pochwalic¢ sie matymi codziennymi sukcesami.
A to wszystko z muzyka w tle.
= (Café Promentia - kawiarnia online dla os6b z demencja. Program obejmowat
organizowanie pogawedek i prezentacje prostych ¢wiczen (np. dtoni).

Warto przyjrzec¢ sie takze krajowemu programowi edukacyjnemu dla krewnych oséb
cierpigcych na demencje w Danii. Realizacja programu,Naucz sie walczy¢ kazdego
dnia” (,LAR AT TACKLE hverdagen som pargrende”) miata na celu wsparcie opiekujacych
sie osobami zyjacymi z demencjg lub innymi dtugotrwatymi chorobami w dbaniu

o siebie, aby przeciwdziata¢ rozwojowi problemoéw ze swoim zdrowiem fizycznym lub
psychicznym. Poprzez cotygodniowe interaktywne sesje szkoleniowe bliscy swoich
podopiecznych dzielili sie doswiadczeniami i rozwijali swoje umiejetnosci, aby moc
lepiej radzi¢ sobie ze stresem, potencjalng izolacja spoteczna i zapobiega¢ chorobom
fizycznym lub psychicznym. Kurs miat charakter grupowy, a jego uczestnicy spotykali sie
fizycznie. W trakcie kursu instruktorzy uczyli, jak radzi¢ sobie z wyzwaniami takimi jak
stres, wyrzuty sumienia, problemy ze snem czy poczucie izolacji. Kurs to takze przestrzen,
w ktérej opiekujacy sie spotykali sie zinnymi osobami petnigcymi te same funkcje,
mierzacymi sie z podobnymi wyzwaniami?. Program ten byt realizowany przez Dunski
Komitet ds. Edukacji Zdrowotnej (Komiteen for Sundhedsoplysning) w 98 gminach

w latach 2018-2021, a projekt sfinansowat dunski rzad (UNECE, 2019). Tematy, ktére
obejmowat program kursu zaprezentowano na ponizszym rysunku 5.

7 https://www.laerattackle.dk/hverdagen-som-paarorende/
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Rysunek 5. Program dunskiego kursu dla oséb opiekujacych sie bliskimi, Naucz sie walczy¢
kazdego dnia”

Zrédto: https://www.laerattackle.dk/wp-content/uploads/2020/08/Folder Kursister paarorende web.pdf

2.2.6. System wsparcia finansowego?®

Wsparcie finansowe dla sprawujacych nieformalng opieke w formie swiadczen
bezposrednich lub posrednich wystepuje w 17 krajach Unii Europejskiej oraz

w Wielkiej Brytanii?®. W wielu krajach wsparcie to potagczone jest z systemem ptatnych
urlopow na rzecz sprawowania opieki. Tak jest np. w Belgii. W sytuacji, kiedy osoba
sprawujgca opieke nad bliskim bierze zwolnienie, aby na caty etat opiekowac sie osobg
zalezng, otrzymuje zasitek w wysokosci 787 euro brutto miesiecznie przez okres do

2 lat®°. W przypadku wziecia zwolnienia z powodu sprawowania opieki paliatywnej?’
zasitek wynosi do 1092 euro i jest wyptacany przez okres do 2 miesiecy. Mozna takze
pozostac czesciowo aktywnym zawodowo w tym czasie i ograniczy¢ swdj etat, a wtedy
otrzymuije sie zasitek w wysokosci 546 euro. W przypadku sprawowania opieki nad
dzieckiem z niepetnosprawnoscia® mozna przerwac swojg prace nawet na 48 miesiecy
i otrzymywac w tym czasie do 641 euro miesiecznie, pod warunkiem przepracowania
przynajmniej 5 lat przed tg przerwa. Ze wsparcia nie sa wytaczone osoby prowadzace

% Jesli nie zaznaczono inaczej, w tym rozdziale bazowano na publikacji Hoyer, Reich, 2017.

2 Number of carers and existing support measures across the EU https://eurocarers.org/download/6372/

30 Zwolnienie to nazywa sie: loopbaanonderbreking in het kader van de medische bijstand / interruption de carriére
dans le cadre d’'un conges pour as-sistance médicale.

31 Zwolnienie ma nazwe: loopbaanonderbreking in het kader van palliatief verlof / interruption de carriére dans le
cadre pour soins palliatifs.

32 Zwolnienie nazywa sie tijdskrediet/crédits temps.

92


https://www.laerattackle.dk/wp-content/uploads/2020/08/Folder_Kursister_paarorende_web.pdf
https://eurocarers.org/download/6372/

,Opiekuje sie — pracuje”. Czes¢ I

dziatalnos¢ gospodarcza. Poza tym systemem bezposrednie wsparcie finansowe jest
kierowane do os6b niesamodzielnych.

Silnie rozwiniety jest system wsparcia finansowego dla sprawujacych nieformalna opieke
w Danii. Osoba opiekujaca sie, po spetnieniu kryteriow ustalanych przez poszczegdlne
samorzady lokalne, moze zosta¢ zatrudniona przez gmine na czas sprawowania
opieki nad osoba bliska, ktéra tego wymaga. Nie traci przy tym swojej dotychczasowej
pracy, ale moze ubiegac sie o urlop w petnym lub niepetnym wymiarze godzin.
Zatrudniona przez gmine osoba opiekujgca sie otrzymuje pensje w wysokosci okoto
2240 euro miesiecznie (lub pottorakrotnosc zasitku chorobowego, ktéry bytby nalezny
osobie sprawujacej opieke w sytuacji jej wiasnej choroby)?3. Jesli zas pracodawca
decyduje sie optacac pracownikowi petng pensje w trakcie zwolnienia wynikajgcego

z koniecznosci sprawowania opieki nad osobg niesamodzielna, gmina zwraca
pracodawcy kwote 2200 euro. A wiec kosztem dla pracodawcy jest tylko réznica
pomiedzy wynagrodzeniem a zasitkiem. Zasitek ten mogqa miedzy siebie dzieli¢ osoby
opiekujace sie osobg niesamodzielna. Nie ma koniecznosci wyboru tylko jednego
cztonka rodziny, ktéry bedzie sprawowat opieke. Zasitek jest wyptacany nawet w sytuacji,
kiedy podopieczny trafia do szpitala lub innej placéwki. W przypadku przejscia osoby
opiekujacej sie na zwolnienie w pracy z uwagi na koniecznos¢ swiadczenia opieki
paliatywnej wyptaca sie jej zasitek w wysokosci do 840 euro tygodniowo w okresie

do dwéch tygodni po $mierci podopiecznego. Zas osoby opiekujace sie dzie¢mi

z niepetnosprawnosciami moga sie ubiegac¢ o kompensacje wynagrodzenia, jesli

muszg ograniczac swoje zaangazowanie zawodowe z uwagi na obowigzki opiekuncze.
Kompensacja ta nie moze przekroczyc¢ ich miesiecznych zarobkéw ani kwoty 3920 euro

miesiecznie.

System finski przewiduje mozliwos¢ faczenia przez osobe sprawujaca opieke pracy
zawodowej z opieka nad osoba zalezna: opiekujacy sie pobieraja zasitek od gminy
i sg dodatkowo zatrudniani przez gmine. Wynagrodzenie od gminy zalezato od
intensywnosci opieki i wynosito w 2022 roku minimum 423 euro miesiecznie. Jesli osoba
petnigca opieke nie mogta pogodzi¢ obowigzkéw opiekunczych z pracg zawodowa,
otrzymywata od gminy 847 euro miesiecznie?!. Pracownik taki zachowywat prawo do
ubezpieczen spotecznych i emerytalnych oraz urlopu. Wsparcie finansowe uzupetniaty
zasitki dla podopiecznych®.

33 https://www.aeldresagen.dk/viden-og-raadgivning/vaerd-at-vide/p/plejevederlag/plejevederlagets-stoerrelse
3 Rozwigzanie to nosi nazwe omaishoidon tuki.
3 https://omaishoitajat.fi/omaishoidon-tietopaketti/omaishoidon-tuki/
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Warto tez wspomniec o systemie brytyjskim. | choc¢ wsparcie finansowe nie jest w nim
szczegolnie wysokie (82 euro tygodniowo, czyli okoto 370 euro miesiecznie) i moze sie

o nie ubiegac jedynie osoba opiekujaca sig, ktora zarabia nie wiecej niz ok. 156 euro na
tydzien?s, to majg do niego prawo takze opiekujacy sie niespokrewnieni z osobg zalezna.
Warunkiem jest sprawowanie opieki przynajmniej 35 godzin tygodniowo, nie wymaga sie
za$ mieszkania razem z podopiecznym, w tym samym gospodarstwie domowym. Zasitku nie
ograniczono czasowo — ustaje on po 8 tygodniach od smierci podopiecznego. Podopiecznym
moze by¢ wylgcznie osoba, ktdra otrzymuje jeden z zasitkdw z tytutu niepetnosprawnosci
lub dtugoterminowych ograniczen i trudnosci w wykonywaniu codziennych czynnosci
(nazwy tych zasitkow to: Disability Living Allowance, Personal Independence Payment

lub Attendance Allowance). Mimo ze kwota zasitku nie wzrasta, gdy sprawujacy opieke

musi podjac sie opieki nad kolejng osobg, to taki zasitek pozwala utrzymac ubezpieczenie
spoteczne (tzw. carer’s credit). Poza opisanym zasitkiem w Szkocji opiekujacy sie mogli
otrzymac rocznie 520 euro jako dodatkowe swiadczenie do zasitku opiekuriczego.

Warto wspomnie¢, ze informacje o przystugujacych benefitach dla sprawujacych
nieformalng opieke znajduja sie na stronie rzagdowej www.gov.uk, w zaktadce
poswieconej pomocy dla oséb opiekujacych sie bliskimi: https://www.gov.uk/

browse/benefits/help-for-carers. Do dobrych praktyk nalezy zaliczy¢ z pewnoscia

organizowanie wsparcia w postaci udostepniania pomocnych narzedzi online oraz
kontaktu do instytucji i organizacji, ktore pomagaja osobom sprawujacym opieke
przy wyborze odpowiedniego zasitku. Istnieje wiele form zasitkow, zaleznie od
sytuacji, niektore mogaq sie wyklucza¢, a zinnych mozna korzysta¢ rownolegle.

Przydatne kalkulatory zasitkow, w tym dla oséb zapewniajacych opieke bliskim
w Wielkiej Brytanii:

Turn2us, Policy in Practice, EntitledTo - mozna z nich korzysta¢ w celu uzyskania
informacji na temat przystugujacych swiadczen finansowych, ulg podatkowych, ulgi
dla os6b zapewniajacych opieke; a takze, by dowiedzie¢ sie, w jaki sposéb wptywaja
one na inne otrzymywane $wiadczenia, a takze na zmiane sytuacji osobistej (np.

w przypadku rozpoczecia nowej pracy lub zmiany godziny pracy).

3% Czyli o wsparcie finansowe moze sie ubiegac takze osoba pracujaca.
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2.3. Rekomendacje dla Polski

2.3.1. Kontekst wdrazania rekomendacji

Omowione w tym rozdziale zagraniczne praktyki stanowia przyktady stosowanych
rozwigzan, zaréwno systemowych, jak i o charakterze incydentalnym, projektowym.

Ich zbiér ma stanowic inspiracje dla inicjowania i podejmowania podobnych dziatan

w Polsce. Zanim jednak siegniemy po gotowe rozwigzania majace utatwic zycie
opiekujacym sie nieformalnie w naszym kraju, warto zwréci¢ uwage na wazny aspekt
zwigzany z procesem tworzenia i wdrazania tych rozwigzan. Wiekszos¢ przytoczonych
przyktadow to wynik nie tylko wytezonej pracy autorow tych rozwigzan, ale

efekt wieloletnich wysitkéw catego srodowiska skupionego wokét grupy oséb
sprawujacych opieke nieformalng nad bliskimi. W krajach wysoko rozwinietych
wazna role odgrywaja mniejsze i wieksze organizacje pozarzadowe, ktére pracuja
na rzecz rozpoznania potrzeb swoich cztonkéw. To wiasnie inicjatywy oddolne

w duzej mierze pozwolity na stworzenie i wdrozenie systemow i rozwigzan,

o ktérych byta mowa w niniejszym rozdziale. To w gtéwnej mierze rzecznictwo
tych organizacji przyczynito sie do wprowadzenia pojecia opiekuna nieformalnego
lub rodzinnego do krajowych systemoéw prawnych. Nie bez znaczenia jest rowniez
wysoki poziom rozwoju spoteczenstwa obywatelskiego w krajach, ktére w sposob
zaawansowany i kompleksowy wspieraja osoby sprawujgce opieke. A to nie s

uwarunkowania, ktére mozna wprost przeniesc i zastosowac w naszym kraju.

Ciekawym przykfadem tego, jak wazne sg dziatania organizacji, jest przypadek wtoski.

Wiele podmiotow wspierajacych osoby zapewniajace opieke to tzw. podmioty ekonomii
spotecznej. Dobrze rozwinieta ekonomia spoteczna w tym kraju, szczegolnie w regionie
Emilia-Romania (Matejczuk-Rosa, Grabowska, 2020) stanowita podwaliny dla silnych dziatah
na rzecz opiekujacych sie nieformalnie. Rozwoj ekonomii spotecznej w Polsce takze od lat
postepuje, a stosunkowo dobra kondycja i rosnaca liczba podmiotow sektora pozwalaja
wierzy¢, ze podmioty te na state wpisaty sie w nasz krajobraz spoteczno-ekonomiczny.

O ekonomii spotecznej duzo sie méwi w kontekscie deinstytucjonalizacji i Swiadczenia ustug
spotecznych. Moze wiasnie jedng z nisz w tym sektorze bedq dziatania zwigzane ze wsparciem
0s0b zapewniajacych opieke bliskim niesamodzielnym. Warto podazyc¢ tym tropem,

w szczegodlnosci w przededniu uruchomienia programéw nowej perspektywy finansowej
srodkéw europejskich, ktére moga odegrac wazna role we wspieraniu tych oséb, tworzeniu
systemu takiego wsparcia i dalszego rozwoju ekonomii spoteczne;j.
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2.3.2. Postulaty i rekomendacje
Ponizej przedstawiamy zebrane gtéwne postulaty i rekomendacje, ktére mozna przenies¢
na grunt polski, z zastrzezeniem dotyczagcym ograniczen wynikajacych z bezposredniego
kopiowania gotowych rozwigzan, o czym mowa byta wczesnie;j.
= Promowanie wiedzy o pracy 0séb sprawujacych nieformalna opieke i rozbudzanie
samoswiadomosci w tej grupie (dziatania upowszechniajace) moga stanowi¢ wazny
przyczynek do tworzenia oddolnych inicjatyw dziatajgcych na rzecz tych oséb.
Dziatania takich grup pozwolg na naturalny, spontaniczny rozwéj organizacji, a takze
moga stanowic¢ wazny element wspierajacy identyfikowanie osob opiekujacych
sie bliskimi niesamodzielnymi w spotecznosciach lokalnych, co pomaga im zrobi¢
pierwszy krok w strone uzyskania zewnetrznego wsparcia.
= Zapewnienie powszechnego i statego dostepu osobom opiekujagcym sie do pomocy
psychologicznej i opieki wytchnieniowej powinno zosta¢ przetestowane w formie
projektowej (dziatania takie finansowano z EFS i wdrazano w ramach regionalnych
programéw operacyjnych), aby pozniej stworzy¢ staty system wsparcia, np.
w ramach tworzonych centréw ustug spotecznych w gminach (CUS).
= Sprawujacy opieke potrzebujg grup wsparcia, i to zaréwno dziatajacych
w tradycyjnej formule, jak i online. W pierwszej kolejnosci kluczowe jest dotarcie
do tych os6b i przekonanie ich, ze taka pomoc dla wielu z nich moze sie okazac
wartosciowa i wazna. Wymiana informacji, a takze doswiadczen i probleméw
(réznorodnych ze wzgledu na specyfike opieki petnionej nad réznymi kategoriami
0s6b zaleznych) potrafi by¢ inspirujgca i pocieszajaca. Na kolejnych etapach rozwoju
grup wsparcia mozna, uzupetniajaco, rozwazyc¢ tworzenie specjalnych grup dla oséb
opiekujacych sie wybranymi kategoriami podopiecznych. O innych problemach
beda bowiem mowic rodzice dzieci ze znacznym stopniem niepetnosprawnosci,
a co innego bedzie wazne dla 0s6b sprawujacych domowg opieke paliatywna nad
osoba starsza. Warto zwréci¢ uwage takze na profilowanie pod tym wzgledem
opiekujacych sie - np. dedykowane wsparcie w wielu projektach poswiecone jest
ostatnio mtodym osobom, ktére sprawuja obowigzki opiekuricze (nastolatki, mtodzi
dorosli).
= Kluczowe jest stworzenie powszechnego i bezptatnego dostepu do informacji
o sposobach sprawowania opieki, zaréwno online, jak i w formie tradycyjnej. Zakres
takich informacji mozna czerpac¢ z rozwigzan oméwionych w tym rozdziale, np.
z tych stosowanych w Czechach.
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= Mato powszechnym, ale z sukcesem stosowanym rozwigzaniem, sg systemy
pozwalajgce na szybki kontakt ze specjalista (lekarzem, rehabilitantem,
pracownikiem socjalnym), mozliwosc¢ szybkiego uzyskania pomocy i odpowiedzi
na pytania i watpliwosci zwigzane ze sprawowaniem opieki. Wzorem moga by¢
rozwigzania niemieckie i finskie (kontakt online, telefonicznie, poprzez czat).

= Opiekujacy sie nieformalnie powinni swiadczy¢ opieke w sposob jak najbardziej
profesjonalny. Do tego konieczne jest zapewnienie im odpowiednich,
dostosowanych do ich sytuacji, kurséw i szkolen, w ktérych programach powinny sie
znalez¢ zagadnienia zwigzane z radzeniem sobie z trudnosciami
(np. emocjonalnymi, organizacyjnymi) wynikajgcymi ze sprawowania obowigzkow
opiekunczych.

= QOdpowiedzialnos¢ za dostarczenie wsparcia dla oséb opiekujacych sie przynajmniej
czesciowo powinna spoczywac na instytucjach publicznych. Aby pracownicy
odpowiednich organéw mogli dotrze¢ z ofertg wsparcia do tych oséb (np.
szkoleniowego, wytchnieniowego, psychologicznego, finansowego) powinni
zosta¢ wyposazeni w narzedzia utatwiajace im identyfikacje tych oséb. Warto takze
przeszkoli¢ pracownikédw samorzadow lokalnych, stuzb spotecznych i ochrony
zdrowia, aby wyczuli¢ ich na kontakt z takimi osobami. Zastosowane podejscie
powinno uwzglednia¢ nie tylko sam sposéb identyfikacji oséb sprawujacych
opieke nad bliskimi, obejmujacy dotarcie do nich i diagnoze ich potrzeb, ale takze
monitorowanie ich sytuacji, w szczegdlnosci w pierwszych miesigcach swiadczenia
przez nich opieki domowej.

= Potrzebne sa rozwigzania prawne, obejmujace system finansowania opieki
pozwalajacy na podziat obowiazkow, aby umozliwi¢ sprawujacym opieke nad
bliskimi wykonywanie pracy zawodowej (chociaz w pewnym wymiarze) oraz
zapewnic im przy tym prawo do zachowania benefitow. W systemie powinno
sie tez znaleZ¢ miejsce na wsparcie w postaci mozliwosci wziecia urlopu na
sprawowanie opieki, bez wzgledu na charakter zatrudnienia osoby zapewniajacej
opieke (czy to pracujacej w sektorze publicznym, czy prywatnym, jak réwniez dla
samozatrudnionych).
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https://www.laerattackle.dk/wp-content/uploads/2020/08/Folder Kursister
paarorende web.pdf

https://omaishoitajat.fi/omaishoidon-tietopaketti/omaishoidon-tuki/

https://omaishoitajat.fi/wp-content/uploads/2017/05/L%C3%A4%C3%A4kehoidon-
opas.pdf

https://omaishoitajat.fi/wp-content/uploads/2021/05/ensiopas Fl 2021 low.pdf

https://omatorille.fi/

https://www.pecujdoma.cz/kurzy-a-akce/prezencni-kurzy-pro-pecujici/

https://www.pecujdoma.cz/res/archive/004/000607.pdf?seek=1651125731

https://www.pecujdoma.cz/res/archive/002/000265.pdf?seek=1584611862

https://www.pecujdoma.cz/res/archive/002/000258.pdf?seek=1584611850

https://www.pecujdoma.cz/res/archive/002/000257.pdf?seek=1584611849

https://www.pecujdoma.cz/res/archive/002/000262.pdf?seek=1584611858

https://www.pecujdoma.cz/nase-sluzby/prirucky/

https://www.weqge-zur-pflege.de

https://www.youtube.com/watch?v=KB3jTTt7O0A&t=9s&ab channel=anzianienonsolo

https://www.youtube.com/watch?v=KB3jTTt7O0A&t=9s&ab channel=anzianienonsolo
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,Opiekuje sie — pracuje”. Czes¢ I
Tomasz Kazmierczak

3. Mentoring w opiece rodzinnej (MOR) -
aspekty wdrozeniowe

Rozdziat ten stanowi probe przekucia zebranej w projekcie wiedzy na konkretng
propozycje innowacyjnej ustugi wsparcia oséb sprawujgcych opieke nad bliskimi
niesamodzielnymi. To swoiste studium wykonalnosci, skierowane w pierwszym
rzedzie do placowek i decydentéw dziatajgcych w obszarze polityki spotecznej. Mozna
potraktowac je jako gotowy zarys projektu dziatan, ale tez inspiracje rozszerzajaca
horyzont myslenia o tym, jakimi zasobami dysponuja opiekujacy sie i jak mozna ich
wspierad.

3.1. Ustuga mentoringu w opiece nieformalnej - syntetyczny
opis

Nazwa: mentoring w opiece rodzinnej.

Cel: obnizenie indywidualnie odczuwanego ciezaru opieki oraz jej kosztow ponoszonych

przez osobe opiekujaca sie cztonkiem rodziny/system rodzinny.
Ustugobiorca: osoba zapewniajaca opieke bliskiemu niesamodzielnemu.
Inni beneficjenci bezposredni: osoby niesamodzielne, system rodzinny.

Beneficjenci posredni: instytucje dziatajgce w obszarze pomocy spotecznej oraz zdrowia
i rehabilitacji oséb niesamodzielnych (instytucje publiczne oraz pozarzagdowe).

Zakres ustugi:
= tworzenie i podtrzymywanie relacji zosobami sprawujgcymi nieformalng opieke
nad bliskim niesamodzielnym,
= towarzyszenie opiekujgcym sie w petnieniu oraz doskonaleniu sie w roli opiekunczej,
= dzielenie sie wiedzg, umiejetnosciami i doswiadczeniem,
= motywowanie opiekujacych sie do zatroszczenia sie réwniez o wtasne zdrowie
fizyczne i psychiczne,
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reagowanie w sytuacjach kryzysowych (np. poprzez wsparcie, dziatania
interwencyjne),

dostarczanie praktycznych przyktadéw i wskazéwek, jak zapewnia¢ opieke w sposob
zdrowy, skuteczny i bezpieczny,

prowadzenie indywidualnych rozméw z osobami zapewniajgcymi opieke bliskim,
organizowanie wizyt domowych u os6b sprawujacych opieke,

uczestnictwo mentoréw w grupowej superwizji nadzorujacej przebieg swiadczenia
ustugi.

Forma: cykliczne sesje.

Ustugodawca: asystent — osoba, ktéra:

ma doswiadczenie w pracy opiekunczej (doswiadczenie w opiece nad bliskim
niesamodzielnym);

ukonczyta kurs/grupe rozwojowo-treningowa lub potrafi wykazac, ze osiggneta
okreslone kompetencje (np. w wyniku walidacji efektow uczenia sie, gdyby
kwalifikacja rynkowa w tym obszarze zostata wtgczona do Zintegrowanego Systemu
Kwalifikacji);

ma umiejetnos¢ moéwienia o swoich doswiadczeniach oraz jest gotowa do dzielenia
sie nimi;

bierze udziat w zorganizowanej superwizji grupowej dla opiekujacych sie -
mentoréw konsultantow.

Forma gratyfikacji: docelowo umowa o prace lub umowa cywilnoprawna (warunkiem

jest zmiana ustawy o swiadczeniu pielegnacyjnym), w fazie pilotazowej system

bonowo-voucherowy.

Warunki swiadczenia ustugi: dowolne miejsce (wspolnie ustalane przez mentora i jego
klienta).

Czas trwania sesji (spotkan z mentorem): pierwsza sesja zapoznawcza

strukturyzowana, nastepne orientacyjnie trwajace 60-90 minut (ostateczna formuta do

wypracowania w pilotazu).

Czas trwania ustugi: min. 3 miesigce.

Podmiot prowadzacy: organizacja pozarzadowa, samorzadowa instytucja publiczna

(dziatalnos¢ pomocowa).
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Finansowanie: dotacja publiczna (jako gtéwne zrédto).
Odptatnosc: ustuga bezptatna.

Ustuga MOR jest innowacyjnym rodzajem ustug nalezagcym do kategorii ustug opieki
wytchnieniowej. Polega na udzielaniu osobom sprawujgcym opieke nad bliskimi
wsparcia, doradztwa i instruktazu przez asystenta — innej osoby opiekujacej sie bliskim —
ktéry musi jednak spetnia¢ dwa brzegowe warunki: posiada¢ doswiadczenie opiekuricze
i z sukcesem ukonczy¢ specjalne szkolenie. Tak zaprojektowana ustuga ma w istocie
dwéch beneficjentéw: pierwszym, co oczywiste, jest ustugobiorca, ktéry, korzystajac

z niej, rozwija swoje kompetencje opiekuncze i dzieki temu moze sprawniej i mniejszym
osobistym kosztem wykonywa¢ swoje obowiazki opiekuncze; drugim jest ustugodawca,
dla ktérego podjecie sie roli mentora oznacza wzrost poczucia sprawczosci —

wejscie w tryb aktywnosci zawodowej i stwarza okazje do wyjscia,na zewnatrz’,
nawigzania nowych relacji (z ustugobiorcg oraz uczestnikami superwizji grupowej),
mobilizacji posiadanego zasobu w postaci doswiadczenia opiekunczego, daje poczucie
wykonywania spotecznie uzytecznej pracy.

3.2. Uzasadnienie i konteksty

Zasadnos¢ uruchomienia ustug MOR wynika z dwéch deficytow: deficytu ustug
wytchnieniowych w kraju i deficytu ich wewnetrznej réznorodnosci. Ponadto doskonale
wpisuje sie w planowane zmiany polityki publicznej dotyczace opieki dlugoterminowej
(patrz s. 105). Jednoczesnie ustuga MOR otwiera $ciezke aktywizacji zawodowej

0s6b sprawujacych opieke nieformalng - kategorii spotecznej bardzo trudnej do
wprowadzenia na rynek pracy.

Wytchnienie jest najczesciej poszukiwanym przez opiekujacych sie rodzajem pomocy,
stanowi bowiem najwazniejszg i najpowszechniejszg forme ftagodzenia obcigzen

i stresu zwigzanego z opieka. Zatem zwazywszy, ze w dtugoterminowej opiece nad
osobami zaleznymi gtéwna role odgrywaja i odgrywa¢ nadal beda osoby sprawujace
nieformalng opieke na cztonkami swoich rodzin, nalezatoby oczekiwag, iz ustugi
wytchnieniowe traktowane bedg priorytetowo, a ich dostepnosc bedzie w miare
powszechna. Tak jednak nie jest. Mimo niekwestionowanego znaczenia, nawet

w krajach relatywnie najlepiej rozwinietych, podaz ustug wytchnieniowych nie jest
dostateczna. W Polsce opieka wytchnieniowa to obszar przez polityke spoteczna
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catkowicie zaniedbany. Jeszcze do niedawna byta to kategoria ustug nieobecnych

i nieznanych. Dopiero kilka lat temu kwestia opieki wytchnieniowej trafita do
dyskursu publicznego, w poréwnaniu z krajami wysokorozwinietymi z ogromnym,
kilkudziesiecioletnim opéznieniem. Systemowo ustugi wytchnieniowe nie sg w Polsce
$wiadczone, a dopiero w ostatnich latach zaczety je — w ograniczonym zakresie -
prowadzi¢/wspotfinansowac niektére samorzady, dzieki finansowemu wsparciu ze
srodkéw rzagdowego Funduszu Solidarnosciowego.

Jak do tej pory opieka dtugoterminowa prowadzona jest gtdwnie w ramach systemu
rodzinnego. Problem w tym, ze w efekcie trwajacych proceséw demograficznych,

przede wszystkim proceséw starzenia sie spoteczenstwa, utrzymanie tego stanu

rzeczy bedzie coraz trudniejsze. Z jednej strony bowiem liczba oséb wymagajacych
opieki systematycznie rosnie, z drugiej — maleje liczba tych, ktorzy te opieke mogliby
sprawowac. Jak podaje I. Kotowska, Abramowska-Kmon i W. £atkowski (2022, s. 21):

,W 2020 roku na 100 oséb w wieku 15-64 lata przypadato w Polsce mniej niz 30 osob

w wieku 65 lat i starszych, za$ w roku 2060 bedzie przypadac¢ ponad 60 oséb w tym
wieku. Oznacza to znaczne zachwianie relacji miedzy osobami starszymi a zasobem oséb
w wieku 15-64 lata, ktorego wielkosc jest decydujaca dla potencjatu pielegnacyjnego
ludnosci”. W zwigzku z tym demografowie sygnalizuja pogtebianie sie tzw. luki
opiekunczej rozumianej jako /1/,réznica pomiedzy zidentyfikowanymi potrzebami
opiekunczymi wynikajacymi ze stanu zdrowia osoby starszej, stopnia samodzielnosci,
wieku, statusu rodzinnego, statusu ekonomicznego, zasobéw kulturowych (indywidualne
cechy jednostki) a otrzymywang pomoca i wsparciem” (Abramowska-Kmon, Szweda-
-Lewandowska, 2022, s. 41), jak i jako stan rzeczy, /2/ gdy ,otrzymanie pomocy ze

strony rodziny i bliskich niespokrewnionych, a takze zakup ustug opiekunczych, pomoc
udzielana przez organizacje pozarzadowe oraz pomoc udzielana przez samorzady

i wlkadze centralne sg niewystarczajace do zaspokojenia potrzeb opiekunczych
jednostki”(Abramowska-Kmon, Szweda-Lewandowska, 2022, s. 42).

Warto pamieta¢, ze istniejacy potencjat opiekunczy (i pielegnacyjny) jest ukierunkowany
nie tylko na osoby starsze, ale takze na osoby o0 znacznym stopniu niepetnosprawnosci.
Ich liczbe w Polsce mozna szacowac na ok. 1T min, w tym blisko 250 tys. to dzieci

i mtodziez do lat 16.

Zasadniczo istotg ustug wytchnieniowych jest czasowe odcigzenie od codziennych
obowigzkow zwigzanych ze sprawowaniem opieki, zapewnienie czasu na

odpoczynek i regeneracje. Cele te mogg by¢ realizowane w bardzo ré6znorodny sposéb.
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Ponadto we wspotczesnym mysleniu o opiece wytchnieniowej bierze sie pod uwage

nie tylko potrzeby osoby zapewniajacej nieformalng opieke, ale takze innych cztonkow
systemu rodzinnego. Chodzi o to, by szukac takich form pomocy, ktére — mimo ryzyk

i trudnosci, na jakie narazone sg rodziny opiekujace sie osoba zalezng - bedg umozliwia¢
petny rozwoj potencjatu cztonkdéw rodziny (w tym oczywiscie osoby opiekujacej sie

i podopiecznego) i jednocze$nie podtrzymywac/wzmacniac system rodzinny, jego
integracje i sprawnos¢ dziatania. Takie, bardzo rozszerzone, rozumienie wytchnienia
wymaga, by oferowane ustugi wytchnieniowe byty wewnetrznie zré6znicowane. Jesli
bowiem majg by¢ skuteczne, to musza by¢ dopasowane do indywidualnych potrzeb
danego systemu rodzinnego.

U podstaw prowadzonej do tej pory polskiej polityki publicznej w zakresie opieki
dtugoterminowej lezy zatozenie, zgodnie z ktérym sprawowanie opieki nad osobami
zaleznymi stanowi obowigzek cztonkéw rodziny. W tym uktadzie rola panstwa zostata
sprowadzona do jego substytucji, gdy wymagajaca opieki osoba nie ma rodziny

lub — z obiektywnych powodéw - rodzina nie moze funkgji opiekunczej petnic.

W konsekwencji wspieranie oséb opiekujacych sie niesamodzielnymi cztonkami swoich
rodzin znalazto sie poza sferg aktywnosci panistwa.

Przyjecie przez Parlament Europejski Europejskiego filaru praw socjalnych oraz
wytyczne Unii Europejskiej dotyczace tzw. deinstytucjonalizacji wymagaja redefinicji
dotychczasowego podejscia do zagadnienia opieki dtugoterminowej. Propozycje
zmian zawiera przygotowany przez rzad w 2021 r. dokument Strategia rozwoju

ustug spotecznych. Polityka publiczna na lata 2021-2030 (z perspektywq do 2035 r.)
(Ministerstwo Rodziny i Polityki Spotecznej, 2022). Nie zapowiada on co prawda
zmian odnos$nie do podstawowego podziatu odpowiedzialnosci za opieke nad
osobami niesamodzielnymi miedzy panstwem i rodzina, pokazuje jednak planowane
korekty w zakresie polityki opieki dtugoterminowej, uwzgledniajgce oczekiwania
Unii Europejskiej. Korekty te obejmujg m.in. sytuacje oséb zapewniajacych opieke

w rodzinie oraz kwestie opieki wytchnieniowej.

Jeden z pieciu celéw proponowanej przez rzad strategii zaktada: zbudowanie
skutecznego i trwatego systemu swiadczacego ustugi spoteczne dla oséb
potrzebujacych wsparcia w codziennym funkcjonowaniu (cel nr 2). Realizacji tego
celu stuzy¢ maja m.in. dziatania na rzecz wsparcia rodziny i oséb petnigcych opieke
nad osobg potrzebujaca wsparcia w codziennym funkcjonowaniu. Dziatania te maja
polegac na:
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1) koordynacji przez jednostke samorzadu terytorialnego wsparcia w formie ustug
spotecznych dla rodzin i oséb sprawujgcych funkcje opiekuna oséb potrzebujacych
wsparcia w codziennym funkcjonowaniu;

2) wsparciu szkoleniowym, specjalistycznym, psychologicznym, transportowym,
wytchnieniowym i technologicznym dla rodzin i opiekunéw nieformalnych;

3) dziataniu w obszarze popularyzowania i upowszechniania aktywnosci zawodowej
wsréd osob petnigcych opieke nad osobg potrzebujaca wsparcia w codziennym
funkcjonowaniu, w tym zmianie przepiséw kodeksu pracy, wprowadzeniu ré6znego
rodzaju regulacji utatwiajacych dziatalnos¢ zawodowg opiekunom - elastyczne
formy pracy, praca zdalna, teleopieka.

Dtugoterminowg opieke nad bliskim na ogét petnig kobiety. Czesto wiaze sie to

z niemoznoscig podjecia przez nie pracy zawodowej lub z koniecznoscia wycofania sie

z zycia zawodowego. W efekcie poziom ich standardowo rozumianej zatrudnialnosci
staje sie niski. Nabiera to dramatycznego znaczenia, gdy funkcja ta sie konczy (np.

w wyniku smierci podopiecznego) i jednoczes$nie opiekujacy sie tracg dotychczasowe
zrédta utrzymania. Tymczasem praktyczne doswiadczenie zwigzane ze sprawowaniem
opieki stanowi cenny zaséb kompetencyjny, ktéry moze okazac sie istotnym atutem

w momencie pojawienia sie checi czy potrzeby powrotu na rynek pracy. Wobec wcigz
rosngcego zapotrzebowania na zawody opiekuncze moze tez do tego powrotu zachecac
oraz go utatwiac.

3.3. Innowacyjnosc

Ustuga MOR jest projektem w petni innowacyjnym. Nowatorska jest sama ustuga -
zastosowanie mentoringu w opiece rodzinnej; jak do tej pory tego rodzaju ustugi nie
byly ani Swiadczone, ani znane. Innowacyjny jest zamyst, by asystentami byty osoby,
ktére wcigz opiekuja sie bliskimi lub do niedawna petnity taka funkcje i ukonczyty
dodatkowe, obligatoryjne szkolenie. Rozwigzanie to taczy cechy dwoch klasycznych
modeli pomagania: modelu pomocy profesjonalnej i samopomocy, innymi stowy,
taczy wiedze i umiejetnosci legitymizowane przez nauke z wiedzg i umiejetnosciami
legitymizowanymi przez osobiste doswiadczenie. Ustuga ma zatem nature hybrydowa,
bazujaca na efekcie synergii.

Innowacja jest siegniecie do niewykorzystanego do tej pory zasobu: doswiadczenia os6b
petnigcych opieke, a w efekcie dowartosciowanie czegos, co do tej pory byto niedostrzegane,
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niedoceniane i marnotrawione. W ramach ustugi MOR doswiadczenie to staje sie rodzajem
kapitatu, a jego posiadacz mobilizowany jest do osiggania rozmaitych gratyfikacji.

Powyzsze innowacyjne atrybuty MOR taczg sie z jeszcze jednym innowacyjnym
atrybutem tej ustugi: podwaéjnej uzytecznosci. Ustuga jest uzyteczna dla nominalnego
ustugobiorcy — poprzez dostarczenie wsparcia emocjonalnego wzmacnia sie psychicznie
osobe sprawujaca opieke oraz rozwija sie jej kompetencje opiekuricze. Ale ustuga jest tez
uzyteczna dla ustugodawcy. Korzysci, jakie on odnosi, to m.in.: aktywizacja zawodowa

w oparciu o posiadane doswiadczenie, nawigzanie nowych relacji z osobami w podobnej
sytuacji zyciowej, wsparcie emocjonalne, podniesienie poziomu wiedzy i umiejetnosci
zwigzanych z dziatalnoscig pielegnacyjno-opiekunczy, trening i doskonalenie
umiejetnosci intra- oraz interpersonalnych (psychoedukacja).

Innowacyjna konstrukcja ustugi MOR czyni z niej czysty przejaw obecnie cenionej

i pozadanej przedsiebiorczosci spotecznej — podejscia do tworzenia wartosci (spotecznie
uzytecznych produktow i ustug) poprzez taczenie zasobéw w nowe sposoby, a w efekcie
stymulowanie trwatych zmian spotecznych i/lub lepsze zaspokajanie potrzeb spotecznych.

3.4. Zapotrzebowanie

Jakkolwiek wejscie na rynek nowego produktu/ustugi powinno by¢ poprzedzone

badaniem zapotrzebowania, to w przypadku skali popytu na ustugi wytchnieniowe, w tym
w szczegolnosci na ustuge MOR, nie sposob oszacowac tego zapotrzebowania, i to co
najmniej zdwdch powoddw. Po pierwsze nigdzie nie jest ono rejestrowane; po drugie, nawet
gdyby takie rejestry istniaty, pokazywatyby skale popytu wyrazonego, a nie rzeczywistego.
Rzecz w tym, ze popyt rzeczywisty tez trudno ocenic, zwtaszcza w przypadku ustugi do tej
pory na rynku nieoferowanej. Jesli ofert wytchnienia w postaci ustug swiadczonych przez
sektory niekomercyjne w zasadzie nie ma, trudno oczekiwac, by potencjalni ustugobiorcy

na nie liczyli i ich poszukiwali. Potrzeby wytchnieniowe opiekujacy sie prébuja zaspokajac

w ramach wtasnego systemu wsparcia spotecznego. Problem w oszacowaniu popytu na
ustugi wytchnieniowe stanowi w istocie ilustracje szerszej prawidtowosci: w przypadku ustug
$wiadczonych przez sektory niekomercyjne, takich jak np. ustugi opiekuncze — inaczej niz ma
to miejsce na tradycyjnym rynku — to podaz generuje popyt.

Choc zapotrzebowania na rézne rodzaje ustug wytchnieniowych nie da sie udowodni¢
poprzez odwotanie sie do mechanizmow rynkowych, nie ma cienia watpliwosci,
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ze takie zapotrzebowanie rzeczywiscie istnieje. Nie bez przyczyny bowiem opieka
wytchnieniowa jest rodzajem wsparcia, ktérego najpilniej potrzebuja i poszukuja osoby
zapewniajgce nieformalng opieke bliskim. Wynika to z faktu, iz ustugi te zaspokajaja
jedng z podstawowych - jak potrzeby zywieniowe, odziezowe, mieszkaniowe — potrzeb
cztowieka: potrzebe fizycznej i psychicznej regeneracji. Jej niezaspokajanie, w sposob
nieunikniony, dziata niszczaco — bezposrednio lub posrednio — na kazdy aspekt ludzkiego
zycia: biologiczny, psychiczny i spoteczny.

3.5. Ramy prawno-finansowe

Oferowanie ustug wytchnieniowych, w tym ustugi MOR, pozbawione jest mocnych
podstaw prawnych. Nic natomiast nie stoi na przeszkodzie, by byty one swiadczone

w ramach swobody dziatalnosci gospodarczej i/lub obywatelskiej. Istnieje tez mozliwosc¢
korzystania ze $Srodkéw publicznych przez podmioty trzeciego sektora zainteresowane
rozwijaniem ustug wytchnieniowych.

W porzadku prawnym polityki spotecznej nie ma przepisu, ktory zobowigzywatby
panstwo do Swiadczenia ustug wytchnieniowych. Nie zawiera go w szczegdlnosci ustawa
0 pomocy spotecznej — gtowny akt prawny dotyczacy omawianego tutaj obszaru zycia
spotecznego. Ustugi wytchnieniowe, w tym ustuga MOR, mogga natomiast by¢ prowadzone
przez organizacje trzeciego sektora w ramach ich dziatalnosci statutowej, moga tez by¢
prowadzone przez podmioty gospodarcze jako komercyjna dziatalnos¢ gospodarcza.

Wspieranie opiekujacych sie osobami zaleznymi expresis verbis nie jest wpisane do sfery
zadan publicznych, zdefiniowanej w art. 4. ustawy o dziatalnosci pozytku publicznego
i wolontariacie. Wydaije sie jednak, iz ten rodzaj wsparcia miesci sie w ramach czterech
kategorii dziatan pozytku publicznego, w szczegd6lnosci chodzi tu o zadania w zakresie:
= pomocy spotecznej, w tym pomocy rodzinom i osobom w trudnej sytuacji zyciowej
oraz wyrdbwnywania szans 0séb z tych rodzin,
= dziafalnosci na rzecz 0séb z niepetnosprawnosciami,
= dziatalnosci na rzecz oséb w wieku emerytalnym,
= dziatalnosci na rzecz rodziny, macierzynstwa, rodzicielstwa, upowszechniania
i ochrony praw dziecka.
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Uznanie opieki wytchnieniowej za zadanie nalezgce do sfery publicznej jest wazne o tyle,
ze pozwala jg wykonywac zaréwno jako nieodptatna, jak i odptatng dziatalnos¢ pozytku
publicznego.

3.6. Podmioty prowadzace, formuty organizacyjne

We wspdtczesnym zarzadzaniu publicznym funkcja dostarczyciela ustug spotecznych,
w tym ustug wytchnieniowych, powierzana jest przede wszystkim trzeciemu sektorowi.
Jednak w procesie ich udostepniania obywatelom niezbedny jest udziat odpowiednich
agencji publicznych.

Polski trzeci sektor tworza przede wszystkim stowarzyszenia i fundacje. Wzgledy
formalne wymagaija, by ich dziatalnos¢ ustugowa prowadzona byta w formie
wyodrebnionych finansowo programéw. Wiele rodzajéw ustug wytchnieniowych moze
by¢ realizowana jako odptatna dziatalnos¢ statutowa lub jako dziatalnos¢ gospodarcza
(na zasadach przewidzianych dla organizacji trzeciego sektora). W przypadku ustugi MOR
bardziej odpowiednia wydaje sie formuta nieodptatnej dziatalnosci statutowe;j.

Opieka wytchnieniowa to nie jedna ustuga, ale kategoria ustug, ktére powinny by¢
wewnetrznie zréznicowane. Z punktu widzenia dostarczyciela nie jest tak istotne, czy Swiadczy
jeden rodzaj ustug wytchnieniowych, czy wiecej. Ustuga MOR moze by¢ zatem rownie dobrze
oferowana przez dostarczyciela jako jego jedyny produkt lub jako jeden z wielu.

Inaczej kwestia ta wyglada z punktu widzenia uzytkownikéw ustug wytchnieniowych.
Jesli ustugi wytchnieniowe maja by¢ w petni skuteczne, musza by¢ — na miare mozliwosci -
indywidualizowane, co w praktyce oznacza oferowanie przysztym uzytkownikom ich
pakietu, po to, by wybrali taka/takie konkretne ustugi, ktére najbardziej odpowiadajg ich
potrzebom.

Ustuga MOR moze by¢ oferowana indywidualnie. Zapewne jej skutecznos¢ bytaby
jednak wieksza, gdyby stanowita element szerszego pakietu ustug wytchnieniowych.
W szczegdlnosci nie moze by¢ ona traktowana jako substytut takiego pakietu.

W obecnym stanie rzeczy przygotowanie pakietu ustug wytchnieniowych, czy tez szerze;:
pakietu ustug opieki dtugoterminowej, jest mozliwe jedynie w ramach Centrum Ustug
Spotecznych. CUS to nowa instytucja, powotana do zycia na mocy Ustawy z dnia 19 lipca
2019r. o realizowaniu ustug spotecznych przez centrum ustug spotecznych (Dz.U.z 2019,
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poz. 1818), ktéra fakultatywnie moze powstawac na szczeblu gminnym: funkcjonowac
obok tradycyjnych osrodkédw pomocy spotecznej lub je zastepowad. Jej podstawowa
funkcja polega, z jednej strony na identyfikowaniu lokalnych ustug spotecznych
rozproszonych w ofercie poszczegdlnych instytucji publicznych i organizacji, z drugiej —
na stymulowaniu powstawania nowych, a nastepnie tgczeniu ich w ramach spéjnych
lokalnych programéw ustug, gwarantowanych na mocy uchwat gminnych rad.

Osoby zalezne i opiekujacy sie nimi nalezg do tych kategorii oséb/rodzin, dla ktérych
ustugi spoteczne sg szczegodlnie wazne i ktorych potrzeby - niejako priorytetowo

i standardowo - powinny by¢ w gminnych programach uwzgledniane. Istotne takze jest
i to, ze w CUS $wiadczenie ustug ma byc¢ poprzedzone indywidualng diagnozg potrzeb
oraz realizowane zgodnie z opracowanym na jej podstawie indywidualnym planem
ustug, koordynowanym przez przygotowanego specjaliste. Tak opieka dtugoterminowa
powinna by¢ zarzagdzana. Nalezy jednak w tym miejscu zastrzec, ze wdrazanie CUS
znajduje sie obecnie w fazie pilotazu. Trudno przewidzie¢, jaka bedzie przysztos¢ tych
instytucji.
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