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Stowo wstepne

Kazda osoba z niepetnosprawnoscig ma prawo do niezaleznego zycia, dostepu do
wsparcia oraz realizacji wszystkich wolnosci i praw cztowieka. Utrwalone
stereotypy na temat niepetnosprawnosci, istniejace rozwigzania prawne

w zakresie opieki instytucjonalnej, praktyki pozbawiania zdolnosci do czynnosci
prawnych osob z niepetnosprawnosciami, brak obowigzku zapewnienia
komunikacji dla oséb niekomunikujacych sie werbalnie, brak wsparcia rodzicéw
0sbb z niepetnosprawnosciami, a przede wszystkim brak asystencji osobistej

i mechanizméw samostanowienia o wsparciu i zarzgdzania nim skutkujgq

wykluczeniem spotecznym o0séb z niepetnosprawnosciami.

Instrument pt. Wsparcie oprocz opieki — poszerzone wsparcie wytchnieniowe jest
jedng z oSmiu propozycji zapewniajacych petne i skuteczne wiaczenie spoteczne
0sbb z niepetnosprawnosciami, przygotowanych w ramach projektu: ,Aktywni
niepetnosprawni - narzedzia wsparcia samodzielnosci oséb niepetnosprawnych”
(numer projektu: POWR.02.06.00-00-0064/19).

Projekt realizowany jest w ramach Dziatania 2.6 Wysoka jakos$c¢ polityki na rzecz
wigczenia spotecznego i zawodowego 0sbéb niepetnosprawnych. O$ Priorytetowa
IT: Efektywne polityki publiczne dla rynku pracy, gospodarki i edukacji Programu
Operacyjnego Wiedza Edukacja Rozwdj 2014-2020 przez:

e Biuro Petnomocnika Rzadu ds. Oséb Niepetnosprawnych (lider projektu)

e Panstwowy Fundusz Rehabilitacji Oséb Niepetnosprawnych

e Fundacje im. Krolowej Polski sw. Jadwigi

e Polskie Stowarzyszenie na rzecz Oséb z Niepetnosprawnoscia
Intelektualna.
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Najwazniejszym celem projektu jest wypracowanie nowych lub modyfikacja
istniejgcych form wsparcia 0oséb z niepetnosprawnosciami, zapewniajacych
mozliwos¢ korzystania kazdej osobie z niepetnosprawnoscig z wolnosci i praw

cztowieka na zasadzie rownosci z innymi.

Niniejsza propozycja instrumentu pt. Wsparcie oprocz opieki — poszerzone
wsparcie wytchnieniowe jest odpowiedzig na potrzeby oséb

Z niepetnosprawnosciami rozpoznane podczas diagnoz $srodowiskowych
realizowanych w 2020 i 2021 roku oraz wskazane w dotychczas opracowanych
raportach, przeprowadzonych analizach, realizowanych w tym obszarze
projektach. W ramach przeprowadzonej analizy obecnego systemu wsparcia oraz
prac zespotdw eksperckich Partnerzy przygotowali propozycje rozwigzan
gwarantujacych realizacje osobom z niepetnosprawnosciami prawa do
niezaleznego zycia.

Niniejszy instrument jest elementem pakietu rozwigzan, ktére tworzg spojng
catos¢, sq komplementarne i nawzajem sie uzupetniaja. W ramach projektu

powstaty nastepujgce propozycje instrumentéw:

e Standard asystencji osobistej

e Standard Warsztatéw Terapii Zajeciowej

e Asysta prawna jako element systemu wspieranego podejmowania decyzji

e Fundusze powiernicze

e System wsparcia 0séb o specjalnych potrzebach w komunikowaniu sie
wymagajacych wspomagajacych i alternatywnych metod komunikacji
(AAC)

e Mobilny doradca wiaczenia spotecznego

e Wsparcie zamiast opieki — poszerzone wsparcie wytchnieniowe

e Budzet osobisty.
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Ttem i punktem wyjscia wszystkich propozycji instrumentéw jest Konwencja ONZ
o prawach 0sdb niepetnosprawnych (Dz.U. 2012 poz. 1169) (dalej takze
skrétem: KPON) oraz stanowiska Komitetu ds. praw oséb

z niepetnosprawnosciami. Najistotniejsze w pracy zespotdéw eksperckich byto
poszukiwanie takich rozwigzan, ktére sgq zgodne z Konwencjq i faktycznie
przyczyniaja sie do mozliwosci prowadzenia niezaleznego zycia przez osoby

z roznymi niepetnosprawnosciami, bez wzgledu na stopien i rodzaj

niepetnosprawnosci.
Niniejsze opracowanie powinno zosta¢ poprzedzone kilkoma uwagami:

1. Instrument pt. Wsparcie oprécz opieki — poszerzone wsparcie
wytchnieniowe ma charakter propozycji i jego ostateczny ksztatt zostanie
opracowany po przeprowadzonych konsultacjach i rocznym pilotazu (patrz
ponizej). Instrumenty wypracowane w projekcie zawierajg rekomendacje
i uzasadnienia niezbednych zmian prawnych w celu wdrozenia konkretnych
rozwigzan, ale nie sq projektami aktow prawnych, ktérych opracowanie

zostato przewidziane na 2023 rok.

2. Opisy instrumentédw wypracowanych w projekcie réznig sie zaréwno
poziomem szczegdtowosci, jak i zakresem. Wynika to przede wszystkim
z réznorodnosci otoczenia prawnego konkretnych propozycji oraz ich
charakteru. Niektére prezentowane rozwigzania sg zupetnie nieznane
obecnemu systemowi wsparcia (np. asysta prawna), beda wymagaty
gtebokiej jego reformy, a ich opis jest uszczegdtowiong rekomendacjag

mozliwych kierunkéw rozwigzan.

Inne instrumenty sq modyfikacjg istniejgcych form wsparcia i z tego
powodu mozliwe byto zaproponowanie konkretnych i szczegétowych

rozwigzan.
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3. W ramach konsultacji Srodowiskowych wypracowanych propozycji
instrumentéw zostang przeprowadzone warsztaty konsultacyjne,
wywiady grupowe, wywiady indywidualne, ponadto zbierane bedq
opinie na temat poszczegdlnych instrumentéw poprzez specjalng
strone konsultacyjng (wlaczeniespoleczne.pl). Zebrane gtosy
i stanowiska postuza do uzupetnienia i modyfikacji przedstawionych

propozycji instrumentéw.
Czas trwania konsultacji: pazdziernik 2021 - styczen 2022 roku.

4. Instrumenty wypracowane w projekcie zostang poddane pilotazowi
w celu przetestowania przyjetych rozwigzan. Pilotaz bedzie
obejmowat wybrane elementy instrumentéw, mozliwe do testowania
w ramach obowigzujgcego porzadku prawnego, czyli bez zmian
prawnych niemozliwych do przeprowadzenia w ramach rocznego

okresu pilotazu.
Czas trwania pilotazu: luty 2022 - styczen 2023 roku.

5. Efektem pilotazu bedzie modyfikacja propozycji instrumentow.
Czas trwania: luty 2023 - kwiecien 2023 roku.

6. Zmodyfikowane instrumenty zostang skierowane do ponownych
konsultacji Srodowiskowych w celu uzyskania najbardziej

adekwatnych do potrzeb rozwigzan.

Czas trwania: maj 2023 - lipiec 2023 roku.
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7. W dalszej kolejnosci wypracowany zostanie ostateczny ksztatt
projektow rozwigzan prawnych, czyli opracowane zostang projekty

aktow normatywnych i upowszechniane bedg efekty projektu.
Czas trwania: sierpien 2023 - grudzien 2023 roku.

Wszystkie planowane w projekcie dziatania odbywajg sie z udziatem oséb
z niepetnosprawnosciami, w konsultacji z catym srodowiskiem osdb

Z niepetnosprawnosciami, z poszanowaniem zasady ,nic o nas bez nas”.

Informacje o projekcie:_www.wlaczeniespoleczne.pl
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Wprowadzenie

Srodowisko rodzinne ma bezpoéredni wptyw na funkcjonowanie zyjacej w nim
osoby z niepetnosprawnoscig. Postawa rodziny i innych osdb wspierajacych
wptywa na proces wigczenia spotecznego i osiggania niezaleznosci przez osobe
Z niepetnosprawnoscig. W zwigzku z tym wszelkie dziatania wspierajace rodzine

i inne osoby znajdujace sie w jej bezposrednim otoczeniu sg kluczowe.

Instrument pn. Wsparcie oprocz opieki — poszerzone wsparcie wytchnieniowe
adresowany jest do rodziny osdb z niepetnosprawnoscig oraz innych oséb

bezposrednio wspierajacych te osoby w codziennym zyciu.

Celem instrumentu jest stworzenie wieloaspektowego, kompleksowego,
specjalistycznego systemu wsparcia — zbioru ustug - dla najblizszego otoczenia
osoby z niepetnosprawnoscia, ktory nie ogranicza sie do pomocy w codziennym
opiekowaniu sie i do odcigzenia rodziny, umozliwienia odpoczynku w formule
kilkugodzinnej lub kilkudniowej przerwy wytchnieniowej, ale realnie wptywa na
jakos¢ zycia, skutkuje zmiang postaw i zmienia role opiekuna na role osoby

wspierajacej proces witgczenia spotecznego cztonka rodziny.
Wieloaspektowe wsparcie zaplanowane w instrumencie obejmuje 4 zakresy:

a) wytchnieniowy,
b) $rodowiskowy,
c) edukacyjny,

d) aktywizacyjny,

z zatozeniem koniecznosci przeprowadzania profesjonalnej diagnozy potrzeb
obejmujacej kazdy z wymienionych obszaréw profilowania wsparcia w planie

wsparcia wytchnieniowego rodziny i innych oséb bezposrednio wspierajacych.

Prace eksperckie nad instrumentem koncentrowaty sie na czterech obszarach:
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1. Modyfikacja istniejacej formy wsparcia cztonkéw rodzin i opiekunow
czyli Programu resortowego Ministra Rodziny i Polityki Spotecznej pt.
»~Opieka wytchnieniowa” finansowanego ze srodkéw Funduszu
Solidarnosciowego, w wersjach wdrazanych przez jednostki samorzadu
terytorialnego i organizacje pozarzadowe, o ktérych mowa w art. 3 ust.
2 oraz art. 3 ust. 3 pkt 1 ustawy z dnia 24 kwietnia 2003 r.

o dziatalnosci pozytku publicznego i o wolontariacie (Dz. U. z 2020 r.
poz. 1057);

2. Poszerzenie zakresu wsparcia rodzin i innych oséb wspierajacych
o formy wsparcia srodowiskowego i aktywizacyjnego, rozbudowanie
obszaru edukacyjnego i umozliwienie wymiany doswiadczen z innymi
osobami wspierajagcymi;

3. Indywidualizacja wsparcia oparta na adekwatnej diagnozie potrzeb
i opracowanym planie wsparcia wytchnieniowego rodziny i innych osdb
wspierajacych w zakresie, ktéry bedzie najbardziej efektywny dla
dalszego zycia i przysztosci osoby wspieranej;

4. Powszechnos¢ i dostepnos¢ wsparcia wytchnieniowego.
Efektem prac zespotu jest:

1. opracowanie konkretnych propozycji modyfikacji Programu , Opieka
wytchnieniowa” w dwdch wersjach realizacyjnych (dla samorzaddéw
i organizacji pozarzadowych) - rozszerzenie katalogu odbiorcéw ustugi,
usprawnienie realizacji i skutecznosci dziatan;

2. opracowanie form ustug, ktore rozszerzajq realizowane w ramach opieki
wytchnieniowej formy wsparcia — wsparcie oprécz opieki;

3. opracowanie narzedzia do diagnozy potrzeb rodziny i innych oséb
bezposrednio wspierajacych - indywidualizacja oraz wsparcie ,szyte na

miare”;
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4. opracowanie propozycji wtgczenia dodatkowych ustug i catosci instrumentu

do systemu prawnego - powszechnos$c¢ i dostepnosc.

Instrument pn. Wsparcie oprocz opieki — poszerzone wsparcie wytchnieniowe
zostat opisany w trzynastu rozdziatach zawierajacych: odwotanie do dokumentow
strategicznych i programowych, cele instrumentu, zdefiniowanie pojec¢, opis
adresatow i szczegdlnych grup adresatdw, zatozenia wdrozeniowe, opis zakresu

i katalog realizacji ustug, organizacje i realizatoréow instrumentu, powigzanie
instrumentu z innymi instrumentami opracowywanymi w projekcie oraz

propozycje witaczenia instrumentu w system prawny i zrédta jego finansowania.

W zataczeniu do niniejszego dokumentu znajduje sie opracowane przez zespédt
ekspertéw narzedzie do diagnozy potrzeb rodziny i innych oséb wspierajacych,
propozycja modyfikacji Programu ,Opieka wytchnieniowa” oraz opis dobrych

praktyk w obszarze wsparcia rodzin realizowanego w réznych czesciach kraju,

ktére mogqg stanowic inspiracje do zmian systemowych.

Odbiorca ustug w poszerzonym wsparciu wytchnieniowym jest rodzina i inne
osoby wspierajace, ale w centrum tych oddziatywan jest osoba

z niepetnosprawnoscia, ktérg ta rodzina wspiera, jej podmiotowosé

i samostanowienie. Ostatecznym celem (nie tylko tego instrumentu) jest

wsparcie jej w dazeniu do niezaleznego zycia i zapobieganie instytucjonalizacji.

Ustugi kierowane sg do dwodch typow rodzin: do tych, w ktérych od lat
funkcjonujg osoby z niepetnosprawnoscia, a takze do takich, dla ktérych sytuacja
niepetnosprawnosci oséb najblizszych jest sytuacjg nowa, jak np. rodziny, ktdre
spodziewajq sie dziecka z niepetnosprawnoscia, takie, w ktérych pojawita sie

ciezka choroba lub zdarzenie losowe skutkujace trwatg niepetnosprawnoscia.

Ministerstwo Rodziny

Panstwowy Fundusz
i Polityki Spotecznej Rehabilitacji Osob
yEOP J Niepetnosprawnych

14




Fundusze . . . o
ek Rzeczpospolita Unia Europejska S
Europejskie - Polska Europejski Fundusz Spoteczny LT

Wiedza Edukacja Rozwdj

~Aktywni niepetnosprawni - narzedzia wsparcia samodzielnosci osdb niepetnosprawnych”

Wazne jest, aby zapewnic¢ rodzinom zindywidualizowane formy pomocy, ktore sq
dobrane i dostosowane do potrzeb danej rodziny i zapewniajg adekwatne
wsparcie wytchnieniowe. Istotnym elementem tego procesu jest wymiana
doswiadczen z innymi osobami wspierajgcymi. Nieodzowne jest wigczenie kregéw
wsparcia i grup samopomocowych, a takze zapewnienie wsparcia psychologiczno-
-terapeutyczno-edukacyjnego. W celu usprawnienia i podniesienia jakosci zycia
0s6b z niepetnosprawnosciami w konteks$cie wsparcia wytchnieniowego nalezy
zastanowic sie nad wykorzystaniem juz istniejacego potencjatu organizacyjno-
-kadrowego, skorzystaé z dziatalnosci instytucji wspierajacych, funkcjonujacych
w ramach systemu pomocy spotecznej, oswiaty i wychowania, zdrowia
psychicznego oraz organizacji pozarzadowych realizujgcych zadania w tym
obszarze, np. osrodkéw wsparcia réznego typu, osrodkdw interwencji
kryzysowej, placdwek specjalistycznego poradnictwa (w tym rodzinnego),

poradni psychologiczno-pedagogicznych, poradni zdrowia psychicznego.

Przedstawione w opracowaniu rozwigzania majg charakter wieloaspektowy i sgq
ukierunkowane nie tylko na wsparcie w opiekowaniu sie osobg
Z niepetnosprawnoscia, ale rowniez budowanie postaw i zachowan, ktére

zwiekszg szanse na niezalezne zycie niepetnosprawnego cztonka rodziny.

Dzieki zastosowaniu narzedzia do diagnozy potrzeb rodziny i innych os6b
bezposrednio wspierajacych, wsparcie w ramach Poszerzonego wsparcia
wytchnieniowego bedzie Scisle dedykowane, co niewatpliwie zwiekszy

skutecznos$¢ dziatan wspierajgcych.

Mozliwos¢ korzystania ze wsparcia powinna miec¢ charakter trwaty,
zaproponowano wiec wigczenie zastosowanych rozwigzan w funkcjonujacy

system prawny.

-
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1. Podstawa opracowania dokumentu

Istotnymi dokumentami, ktére brano pod uwage przy opracowywaniu
instrumentu Poszerzone wsparcie wytchnieniowe, sq: Konwencja o prawach oséb
niepetnosprawnych, Strategia na rzecz Os6b z Niepetnosprawnosciami czy

Program ,Za Zyciem”.

Konwencja o Prawach Osdb Niepetnosprawnych! zostata wprowadzona
miedzy innymi w celu przyczynienia sie do realnej poprawy sytuacji oséb
Z niepetnosprawnosciami. Proces ten ma sie odbywac poprzez mozliwos¢
korzystania z praw cztowieka i podstawowych wolnosci na réwni z innymi

osobami.

Konwencja okresla: definicje niepetnosprawnosci, zasady racjonalnych
usprawnien, prewencje dyskryminacji ze wzgledu na niepetnosprawnos¢,
dostepnosé, sytuacje zagrozenia i sytuacje wymagajace pomocy humanitarnej,
rownosc¢ wobec prawa, dostep do wymiaru sprawiedliwosci, prawo do edukacji,
prawo do korzystania z opieki zdrowotnej, ochrone integralnosci osobistej,
poszanowanie domu i rodziny, prawo do adopcji dzieci, odpowiednie warunki
zycia i ochrone spoteczng, prace i zatrudnienie, udziat w zyciu politycznym

i publicznym.

Szczegb6lng uwage zwraca artykut 3 Konwencji, w ktérym ktadziony jest nacisk
na petny i skuteczny udziat oséb z niepetnosprawnoscig w spoteczenstwie

i wigczanie ich w nie. Wazny jest rowniez artykut 19, w ktéorym jest mowa o roli
panstwa w zapewnieniu osobom z niepetnosprawnosciami niezaleznego zycia
oraz o koniecznosci wigczenia ich w zycie spotecznosci lokalnej. Wszystko to ma

sie odbywac na zasadach réwnosci i sprawiedliwosci spotecznej.

L https://www.gov.pl/web/rodzina/konwencja-o-prawach-osob-niepelnosprawnych [dostep
21.07.2021].
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Obecnie mozna zaobserwowac zwiekszanie sie poziomu uczestnictwa oséb

Z niepetnosprawnosciami w zyciu spotecznym i zawodowym. Realizacja dziatan
zawartych w Strategii na rzecz Osob z Niepetnosprawnosciami 2021-2030
umozliwi osobom z niepetnosprawnosciami niezalezne zycie i petny udziat we
wszystkich jego sferach w taki sposdb, aby mogty funkcjonowac

w spofeczenstwie na zasadzie rownosci z innymi osobami.

Strategia na rzecz Oso6b z Niepelnosprawnosciami? ma na celu wtgczenie
0sbb z réznego rodzaju niepetnosprawnosciami w zycie spoteczne i zawodowe,
a tym samym zagwarantowanie im praw okreslonych w Konwencji o Prawach
Oso6b Niepetnosprawnych. Wazna jest zasada funkcjonowania osob

0 szczegolnych potrzebach na réwni z innymi osobami w spoteczenstwie.
Strategia uwzglednia potrzeby w zakresie niezaleznego zycia i zostata
opracowana w oparciu o diagnoze stanu faktycznego. Dokument uwzglednia
osiem priorytetowych obszaréw, w ktorych sktad wchodzg: niezalezne zycie,
dostepnosé, edukacja, praca, warunki zycia i ochrona socjalna, zdrowie,

budowanie swiadomosci oraz koordynacja.

Jak wynika z badan, koniecznos$¢ swiadczenia catodobowego wsparcia jest
zadaniem niezwykle wyczerpujgcym psychicznie i fizycznie. W Strategii

zaplanowano podjecie dziatan o charakterze programowym i legislacyjnym.

Strategia uwzglednia postulaty srodowiska oséb z réznego rodzaju
niepetnosprawnosciami i zaktada kompleksowe, horyzontalne, ponadsektorowe
podejscie polityki publicznej do wsparcia oséb z niepetnosprawnosciami,
uwzgledniajgce ich potrzeby w zakresie niezaleznego zycia i wtgczenia

spotecznego.

2 http://niepelnosprawni.gov.pl/a,1180,strategia-na-rzecz-osob-z-niepelnosprawnosciami-2021-
2030-ogloszona-w-dzienniku-urzedowym-rzeczypospolitej-polskiej-monitor-polski [dostep
25.07.2021].
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Programem, ktory uwzglednia szczegdlng sytuacje rodzin, w ktorych jest lub ma
wystapi¢ niepetnosprawnosé, jest program ,,Za Zyciem”3. W 2016 roku przyjeto
ustawe, ktéra okresla uprawnienia dla kobiet w cigzy i rodzin w zakresie wsparcia
i dostepu do swiadczen opieki zdrowotnej oraz instrumentéw polityki na rzecz
rodziny. Celem jest mozliwo$¢ udzielenia wsparcia kobietom w cigzy ze
szczegdlnym uwzglednieniem kobiet bedacych w cigzy powiktanej, a takze
majqacych dzieci, u ktérych zdiagnozowano ciezkie i nieodwracalne uposledzenie
albo nieuleczalng chorobe zagrazajacq ich zyciu, powstate w prenatalnym okresie

rozwoju dziecka lub w czasie porodu.

,Za Zyciem” uwzglednia takie elementy wsparcia jak: $wiadczenia opieki
zdrowotnej, przyznanie terapii wczesnego wspomagania rozwoju dziecka, opieki,
w tym paliatywnej, i rehabilitacji dzieci, wsparcie dla kobiet w cigzy i ich rodzin
w przypadku cigzy powiktanej, pomoc w zabezpieczeniu szczegdlnych potrzeb,

w tym mieszkaniowych, rodzin.

Analizujac wsparcie spoteczne 0sob z niepetnosprawnosciami w odniesieniu do
tematyki wsparcia wytchnieniowego, nalezy odwotac sie do Raportu pn. Analiza
rozwigzan w zakresie wiaczenia spotecznego osdb

z niepetnosprawnosciami.

Jak wynika z przeprowadzonych badan, w programach dotyczacych opieki
wytchnieniowej zasadniczym problemem jest brak systemowego wsparcia. Osoby
Z niepetnosprawnosciami nie majg gwarancji dostepnosci ustug w ich lokalnym
otoczeniu, a wsparcie czesto oparte jest na systemie projektowym,

krotkotrwatym (na przyktad 4-5 miesiecy).

3 https://isap.sejm.gov.pl/isap.nsf/DocDetails.xsp?id=WDU20200001329 [dostep 30.07.2021].
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Z raportu mozna wywnioskowac, ze projektujac wsparcie na poziomie

systemowym, nalezy wzigé pod uwage nastepujace czynniki:

e dostep do ustugi zdeterminowany diugotrwatym obcigzeniem osoby
wspierajacej z powodu sprawowania opieki nad osobg wymagajaca
wsparcia i wspélnym z nig zamieszkiwaniem,

e indywidualizacja ustugi - okreslenie zakresu wsparcia na podstawie
diagnozy potrzeb systemu rodzinnego, w tym oceny funkcjonowania osoby
wspieranej — decydujaca rola diagnozy potrzeb, determinujacej forme
i zakres ustug,

e dostep do ustugi niezalezny od dochodu,

e pozostawienie samorzadowi swobody okreslenia zasobow i form
organizacji ustug przy jednoczesnej obligatoryjnosci ustug,

e mechanizm finansowania ustug taqczacy zréznicowane zrodta srodkdéw
publicznych (samorzadowych, budzetu panstwa), w tym z uwzglednieniem
mozliwosci czeSciowej odptatnosci ze strony klientow,

e zapewnienie trwatosci i ciggtosci dostepu do ustugi dla klientéw,

e zapewnienie mozliwosci integrowania ustug z innymi instrumentami
w ramach pakietu wsparcia,

e mozliwos¢ Swiadczenia wsparcia przez personel wybrany na podstawie
profilu kompetencyjnego,

e zapewnienie wsparcia personelowi $wiadczacemu ustugi (tj. poprzez

superwizje, szkolenia).

Analiza, ktdéra zostata przeprowadzona na potrzeby raportu z I kamienia
milowego, udowodnita, ze w Polsce nie istnieje spdjny i kompleksowy system na
rzecz witaczenia spotecznego oséb z niepetnosprawnosciami. Wyrazna jest
potrzeba wprowadzenia nowych rozwigzan i mechanizmoéw (koordynacji systemu,

finansowania ustug), ktére w wiekszym stopniu zagwarantujg mozliwos¢
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prowadzenia niezaleznego zycia bez wzgledu na stopien i rodzaj
niepetnosprawnosci. Konieczny jest takze rozwdj nowych ustug spotecznych,
ktére umozliwig osobom, niezaleznie od poziomu sprawnosci, niezalezne zycie

w lokalnych spotecznosciach.

W ostatnim czasie mozna zaobserwowac rézne formy zwiekszania zakresu ustug
dla 0sdb z niepetnosprawnosciami. Jest miedzy innymi oferta Ministerstwa
Rodziny i Polityki Spotecznej, PFRON, szeroki wachlarz wsparcia ze strony
jednostek samorzadu terytorialnego czy NGO. Natomiast czesto problem lezy
gdzie indziej: brakuje kompleksowego wsparcia rodziny, w ktorej wystepuje
niepetnosprawnos¢. Powinno by¢ ono przeznaczone szczegodlnie dla osoby
wspierajacej, od ktorej przede wszystkim zalezy codzienne funkcjonowanie osoby

wspieranej.

Kolejnym istotnym elementem w procesie wigczania spotecznego rodziny,
w ktorej jest niepetnosprawnos¢, jest deinstytucjonalizacja* - przejscie od

opieki instytucjonalnej do niezaleznego zycia w Srodowisku lokalnym.

Pod katem wsparcia wytchnieniowego istothym dziataniem programu
deinstytucjonalizacji jest obszar ,rozwijania ustug spotecznych dla oséb

Z niepetnosprawnosciami, osob starszych i innych oséb potrzebujacych wsparcia
w codziennym funkcjonowaniu”, a takze obszar: ,wspierania osob i rodzin
poprzez dziatania instytucji pomocy spotecznej oraz dziatania podmiotéw
ekonomii spotecznej”. W zamysle Programu uwzgledniono dziatania na rzecz
przejscia od opieki instytucjonalnej do opieki rodzinnej i Srodowiskowej.
Deinstytucjonalizacja odbywa sie w sposdb zgodny z wymogami Unii Europejskiej

z uwzglednieniem wnioskdéw i postulatow niezaleznych grup eksperckich

4 niepetnosprawni.gov.pl_[dostep 08.08.2021].
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i podmiotow spoteczenstwa obywatelskiego dziatajacych w obszarze ustug

spotecznych i wsparcia oséb zagrozonych wykluczeniem spotecznym.

O randze procesu deinstytucjonalizacji Swiadczy tez fakt, ze zostat wpisany jako
jedno z kluczowych dziatan w Priorytecie Niezalezne zycie projektu Strategii na

rzecz Osob z Niepetnosprawnosciami 2021-2030.

System wigczenia spotecznego 0sdb z niepetnosprawnosciami w Polsce nie bedzie
kompleksowy, dopdki zmiana nie bedzie obejmowata wprowadzenia podejscia
intersekcjonalnego pozwalajacego na rozpoznanie ztozonosci sytuacji oséb

Z niepetnosprawnosciami. Wynika to z faktu, ze na przyktad czynniki poza
niepetnosprawnoscig takze wptywajg na sytuacje danej osoby i przyczyniajg sie
do jej spotecznego wykluczenia. Niezbedne jest tez stworzenie nowych ram
wspotpracy i koordynacji, w tym wprowadzenie modeli budowania nowych
rozwigzan w taki sposob, ktdry zagwarantuje wigczenie osdb

Z niepetnosprawnosciami w samo wypracowywanie systemu i kontrole nad nim.

Nalezy zastanowic sie nad zmiang perspektywy patrzenia na wspieranie osoby

z niepetnosprawnoscig. W obecnych warunkach z powodu braku systemowego

i dtugofalowego wsparcia osoba wspierajgca w relacji z osobg, ktdrg wspiera,
pozostaje w Scistej zaleznosci. Wigze sie to czesto z koniecznoscig rezygnacji

z aktywnosci spoteczno-zawodowej przez osobe wspierajaca, na przykfad cztonka

rodziny.

O ile jest to wazne i potrzebne dla danej rodziny/osoby wspierajacej, nalezy
znalez¢ mozliwosci zwiekszenia aktywnosci zawodowej oséb wspierajacych.
Bardzo istotna jest zmiana w postrzeganiu przez rodzine oraz inne osoby
wspierajgce swojej roli w procesie wigczenia spotecznego, podmiotowosci

i decyzyjnosci osoby, ktérg wspierajq, gdyz zdarza sie, ze to wiasnie rodzina jest

hamulcem wielu dziatan osoby wspieranej. Zgodnie z rekomendacjami
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z I kamienia milowego nalezy zastanowi¢ sie nad zmiang w ustawie

o $wiadczeniach rodzinnych. Wykonywanie pracy zarobkowej powinno is¢

w parze z jednoczesng mozliwoscig pobierania $wiadczen dla opiekundéw (to jest
Swiadczenia pielegnacyjnego i specjalnego zasitku opiekuriczego). Wspotczesna
rzeczywisto$¢ spoteczno-ekonomiczna wskazuje na koniecznos¢ zmiany kierunku
myslenia w obszarze wigczenia spotecznego i zawodowego o0sdb, ktore wspierajq
osobe z niepetnosprawnoscia. Bedzie to miato korzystny wptyw na polityke rynku
pracy, polityke podatkowg, a tym samym - na fundusz ubezpieczeh emerytalno-
-rentowych i zdrowotnych. Jezeli zostaniemy przy obecnym stanie rzeczy, to
przechodzenie na nizej opodatkowane i osktadkowane formy zatrudnienia moze
negatywnie rzutowac na przychody wspomnianych funduszy publicznych,

z ktérych potem finansowane sg rézne instytucje i ustugi, takze te zwigzane

z zabezpieczeniem opiekunczym.

Brak mozliwosci godzenia pracy zawodowej z opiekg nad osobg

Z niepetnosprawnoscia i negatywne skutki takiego zjawiska byty omawiane

i analizowane w I kamieniu milowym. Nalezy zwiekszy¢ dostep do ustug

i instytucji, ktére mogtyby wesprzec opiekuna w realizowanych przez niego
zadaniach. Brak odpowiednio wypracowanych standardéw i rozwigzan
systemowych powoduje, ze osoba wspierajaca jest zmuszona do dokonywania
wyborow, ktdre czesto nie sq jej wyborami. Musi zrezygnowac z kariery
zawodowej, aspiracji osobistych, zaczyna by¢ marginalizowana zaréwno pod
katem zawodowym, jak i spotecznym. Nie oddziatuje to korzystnie ani na
rodzine, ani osobe z niepetnosprawnoscia, ani osoby wspierajace. Czasem taka

sytuacja prowadzi do zubozenia budzetu rodziny, zdezaktualizowania sie
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uprawnien do wykonywania niektérych zawoddéw, a w rezultacie - do

wypadniecia z rynku pracy®.

2. Wybrane elementy obecnych narzedzi/instrumentéow wsparcia, ich

uwarunkowania i dostepnos¢

Rodziny, w ktérych funkcjonuje osoba z niepetnosprawnoscig, w obecnym
systemie prawnym moggq otrzymac wsparcie w wykonywaniu codziennych
czynnosci opiekuniczo-pielegnacyjnych w miejscu zamieszkania, wczesnym
wspomaganiu rozwoju dziecka, edukacji i realizacji obowigzku szkolnego, pobytu
dziennego lub czasowego niepetnosprawnego cztonka rodziny w réznych formach
wsparcia instytucjonalnego, zatrudnienia w podmiotach aktywizacji zawodowej.
System wsparcia uzupetniajg Swiadczenia finansowe, dofinansowanie do sprzetu
rehabilitacyjnego i zabiegi rehabilitacji leczniczej. Formy $wiadczenia ustug, ich
zakres i organizacje regulujg ustawy i rozporzadzenia, na podstawie ktérych
poszczegdlne instytucje prowadzg swojq dziatalnos¢ lub wyptacajg stosowne

swiadczenia.

Poszczegdlne formy, osoby i instytucje wspierajace, przedstawia ponizsza tabela.

5 https://dialogkig.pl/wp-content/uploads/2020/11/RAPORT _Godzenie-pracy-zawodowej-z-
opieka-nad-osobami-zaleznymi _2020r.pdf [dostep 23.08.2021].
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Tabela 1. Formy wsparcia i instytucje wspierajace

Rodzaj wsparcia Forma/osoba/instytucja

Wsparcie Ustugi opiekuncze, specjalistyczne ustugi opiekuncze
opiekunczo- realizowane przez osrodki pomocy spotecznej i centra
-pieleghacyjne ustug spotecznych

W miejscu

zamieszkania

Wczesne Przedszkola, szkoty, specjalne osrodki szkolno-
wspomaganie -wychowawcze, poradnie psychologiczno-pedagogiczne,
rozwoju, edukacja, | osrodki rewalidacyjno-wychowawcze, osrodki
rewalidacja rehabilitacyjno-edukacyjno-wychowawcze

Wsparcie w miejscu | Asystent osobisty osoby z niepetnosprawnoscia, asystent

zamieszkania rodziny (OPS, CUS, PCPR)

i Srodowisku

spotecznym

Aktywizacja Osrodki wsparcia — gtdwnie sSrodowiskowe domy
spoteczna samopomocy, kluby samopomocy, warsztaty terapii

w placéwkach zajeciowej, centra integracji spotecznej, kluby integracji

wsparcia dziennego | spotecznej

Aktywizacja Zakfady aktywnosci zawodowej, przedsiebiorstwa
zawodowa 0séb z spoteczne, w tym spétdzielnie socjalne, agencje
niepetnosprawnoscig | zatrudnienia osob niepetnosprawnych

Aktywizacja Mozliwosci elastycznych form zatrudnienia, telepraca,
zawodowa cztonkdéw |[narzedzia wsparcia w zakresie aktywizacji zawodowej
rodzin istniejace w ramach Programu ,,Za Zyciem”

Pobyt czasowy Mieszkania wytchnieniowe, mieszkania treningowe,

mieszkania wspomagane (nazwa uzywana w programach
operacyjnych UE), turnusy rehabilitacyjne

Pobyt czasowy lub Mieszkania chronione — wspierane, centra opiekunczo-
staty -mieszkalne (tylko programowo), domy pomocy
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spotecznej, zaktady pielegnacyjno-opiekuncze, zaktady
opiekunczo-lecznicze, hospicja

Wsparcie Osrodki interwencji kryzysowej, osrodki specjalistycznego
informacyjne poradnictwa, pobyt dzienny na oddziale psychiatrycznym
i pomoc

w sytuacjach

kryzysu

psychicznego

Wsparcie finansowe |Zasitek pielegnacyjny, swiadczenie pielegnacyijne,
specjalny zasitek opiekunczy, dodatek opiekunczy,
dodatek pielegnacyjny, podwyzszone (z tytutu
niepetnosprawnosci) wysokosci zasitkdw i Swiadczen
przystugujacych kazdej rodzinie, renta z tytutu
niepetnosprawnosci, renta socjalna, swiadczenie
uzupetniajace dla oséb niezdolnych do samodzielnej
egzystencji (ZUS, OPS, CUS)

Pomoc rzeczowa Zaopatrzenie w sprzet rehabilitacyjny, srodki
zaopatrzenia ortopedycznego, pomocnicze i techniczne,
$rodki transportu, przystosowanie mieszkania do potrzeb
0sOb z niepetnosprawnoscia, likwidacja barier

w komunikowaniu sie = PCPR/MOPS/MOPR

Wsparcie systemowe uzupetniajgq dziatania projektowo-programowe realizowane
gtdwnie przez organizacje pozarzadowe dziatajgce na rzecz oséb
Z niepetnosprawnoscia i ich rodzin. Sg to cenne, ale zwykle ograniczone czasowo

i terytorialnie formy wsparcia.

Teoretycznie szeroki system wsparcia jest nadal ograniczony zaréwno ilosciowo,
jak terytorialnie, przez co jest niedostepny dla duzej liczby rodzin. Dostepnosé
uzalezniona jest od zasobow instytucjonalnych na danym terenie, w tym
organizacji pozarzadowych, mozliwosci i odpowiedzialnosci samorzadu

terytorialnego, istniejacej w otoczeniu rodziny infrastruktury wsparcia,

Ministerstwo Rodziny
i Polityki Spotecznej

< [f
P Panstwowy Fundusz
= = Rehabilitacji Os6b

K 3

Niepetnosprawnych

25



Fundusze . . . o
ek Rzeczpospolita Unia Europejska S
Europejskie - Polska Europejski Fundusz Spoteczny LT

Wiedza Edukacja Rozwdj

~Aktywni niepetnosprawni - narzedzia wsparcia samodzielnosci osdb niepetnosprawnych”

kompetencji kadry, organizacji srodowiska lokalnego i nieformalnych sieci
wsparcia. Obszary, na ktérych dostepnos¢ sieci wsparcia jest bardzo
ograniczona, to szczegdlnie tereny wiejskie i mate miasta. Nie wszystkie
samorzady w kraju realizujg nawet zadania wtasne o charakterze obowigzkowym,
na przyktad ustugi opiekuncze (samorzad gminy) lub tworzenie infrastruktury
wsparcia, interwencja kryzysowa i poradnictwo specjalistyczne (samorzad
powiatowy) lub wykonujg je tylko w ograniczonym zakresie, a ma to kluczowe
znaczenie dla wspdlnoty samorzadowej, ktorg tworzg jej mieszkancy, a przede

wszystkim dla tych, ktérzy potrzebujg szczegdlnego wsparcia.

Organizacje pozarzadowe realizujg swoje dziatania gtdwnie na obszarach duzych
aglomeracji miejskich, a te, ktére powstajg na obszarach o mniejszym potencjale
spoteczno-ekonomicznym, sg czesto zbyt stabe, aby zapetnié luke

w samorzgdowym systemie wsparcia, tworzy¢ wiasne jednostki organizacyjne,

a nawet wykonywac zadania powierzone lub zlecone. W zwigzku z tym ich
dziatania majg ograniczony zakres, uwarunkowany matymi srodkami
finansowymi i oparty na zaangazowaniu i odpowiedzialnosci za rozwigzywanie

problemow spotecznych cztonkdw organizacii.

Swiadomoé¢ dotyczaca mozliwoéci wsparcia i uprawnien, ktére posiada
niepetnosprawny cztonek rodziny oraz osoby z nim zamieszkujgce, jest nadal
niewielka. Potrzebna jest réwniez edukacja rodzicow dotyczgca mozliwosci
aktywizacji spotecznej i zawodowej niepetnosprawnego cztonka rodziny

i pokazywanie rozwigzan stosowanych przez aktywnych rodzicéw.

Dlatego tak wazne jest wprowadzenie regulacji systemowych, ktére dodatkowo
sktonig samorzady terytorialne do realizacji poszerzonego wsparcia
wytchnieniowego oraz budowania sieci wsparcia opartej na aktywnosci

spotecznosci lokalnej i grupach samopomocowych.
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Potwierdza to zasadnos$¢ wprowadzenia instrumentu Poszerzone wsparcie
wytchnieniowe i taczenia go z innymi instrumentami opracowywanymi w ramach

projektu.

W zwigzku z powyzszym istnieje uzasadniona potrzeba modyfikacji programu
resortowego , Opieka wytchnieniowa”. Jest wiele powodow, ktére udowadniajg, ze
takie poszerzenie jest potrzebne. Mozna wymieni¢ kilka z nich: przede wszystkim
zapewnienie powszechnego dostepu do ustug wytchnieniowych dla oséb
wspierajacych, zapewnienie wsparcia systemowego, umozliwienie ciggtosci
dostepu do ustug, zwiekszenie jakosci procesu $wiadczenia ustug (miedzy innymi
modyfikacja form wsparcia, wprowadzenie oceny potrzeb opiekunéw - wywiadu
diagnostycznego, oceny realizowanych ustug podstawowych standardow
zarzadzania wsparciem), rozwoj zasobdéw i wiedzy niezbednej do Swiadczenia
ustug, a w koncu poszerzenie grup odbiorcéw i form wsparcia. Koniecznos¢
wprowadzenia rozwigzania systemowego, a nie projektowego, potwierdzajg
badania respondentéw bioracych udziat w procesie badawczym i konsultacyjnym

realizowanym w ramach projektu.

3. Cele instrumentu
3.1. Cel gtéwny

Gtéwnym celem instrumentu jest stworzenie kompleksowego systemu wsparcia
(zbioru ustug) nakierowanego na osobe z niepetnosprawnosciq i jej rodzine,

a takze inne osoby jg wspierajace.

Charakter relacji miedzy ustugodawcami a osobami wspierajgcymi osoby

Z niepetnosprawnoscig zmienit sie w ciggu ostatnich dziesiecioleci. W pierwszej
potowie XX wieku rodzice byli postrzegani jako niezdolni do wychowywania
swoich niepetnosprawnych dzieci, dlatego zalecano umieszczenie ich w placéwce

opieki instytucjonalnej. Dominujacy wtedy medyczny model interwencji
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postrzegat pracownikow stuzb zdrowia i pomocy spotecznej jako ekspertow,
mogacych niezaleznie od stanu psychicznego $srodowiska rodzinnego oddziatywac

na leczenie lub terapie.

W ciggu ostatnich 20 lat rola oséb wspierajacych w zyciu osoby

Z niepetnosprawnoscig zyskata i zyskuje coraz wieksze uznanie. W rodzinnym
modelu interwencji uznaje sie, ze jesli cztonkowie rodzin sg fizycznie

i psychicznie zdrowi, sg bardziej otwarci na rozwéj swojego dziecka i realizujq
strategie, ktdrej celem jest maksymalne zwiekszenie niezaleznosci osoéb

wspieranych.

Oznacza to, ze ustugi wsparcia $wiadczone w ramach Poszerzonego wsparcia
wytchnieniowego, cho¢ w sposdb bezposredni dotyczg rodziny/osoby
wspierajacej, majq rowniez niemate znaczenie dla catoSciowego rozwoju osoby
Z niepetnosprawnoscig i majg charakter wspierajacy dla osiagniecia I Priorytetu
zawartego w Strategii na rzecz Oséb z Niepetnosprawnosciami na lata 2021-
2030, tj. niezaleznego zycia. Wszystkie planowane na podstawie diagnozy
potrzeb formy wsparcia bezposrednio dotyczgce osoby z niepetnosprawnoscig
winny by¢ z nig konsultowane i zgodne z jej wolg. W razie potrzeby nalezy
skorzystac z AAC, ETR czy (docelowo) rozwigzan wypracowanych w projekcie
Aktywni niepetnosprawni... w ramach instrumentu ,Wspierane podejmowanie

decyzji”.

Realizacja celu gtdwnego zostanie osiggnieta poprzez realizacje celdow

szczegdbtowych.
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3.2. Cele szczegotowe

3.2.1 Kompleksowe wsparcie (wytchnieniowe, srodowiskowe,
informacyjne, aktywizacyjne) rodzin i innych oséb bezposrednio
wspierajacych osoby z niepelnosprawnoscia skutkujgce zmiang postaw

i jakosci zycia, wymiana doswiadczen z innymi osobami wspierajagcymi w zakresie

dobrych praktyk i istniejacych rozwigzan.

Srodowisko rodzinne i jego wydolnoé¢ spowodowana przede wszystkim kondycja
psychofizyczng ma bezposrednie przetozenie na kondycje osoby

Z niepetnosprawnoscig. Osoba z niepetnosprawnosciag, akceptowana przez
najblizszych, akceptuje siebie, afirmuje swoje zycie i Swiat, w ktérym zyje,
potrafi sie integrowac ze spoteczenstwem. Najistotniejsze dla osdéb

Z niepetnosprawnoscig jest budowanie zyczliwego i przyjaznego dla nich
otoczenia, ktére wspdlnie z innymi zdobedzie sie na wysitek urzeczywistnienia ich
osobistych aspiracji i plandw. W zwigzku z powyzszym instrument uwzglednia

w programach i ustugach dla osdb wspierajgcych takie oddziatywanie na
$rodowisko rodzinne osoby z niepetnosprawnoscig, aby respektowato ono fakt, ze
osoba z niepetnosprawnoscig jest jednostkg autonomiczng, zdolng do kierowania
wiasnym zyciem, kreowania indywidualnych plandw oraz realizowania celéw

zyciowych.

Osiagniecie tego celu powoduje, ze istanowi kompleksowy system wsparcia,
zawierajacy ustugi wytchnieniowe, dziatania informacyjne, edukacyjne,

aktywizacyjne i sieciujqce.

3.2.2 Wsparcie procesu deinstytucjonalizacji poprzez zapewnienie rodzinom
i innym osobom bezposrednio wspierajgcym wsparcia w codziennym

funkcjonowaniu.
Wysoka skfonnos$¢ wielu polskich rodzin do opieki nad bliskimi zazwyczaj
traktowana jest jako pozytywny wyraz wiezi, poswiecenia. Mniej chetnie
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dostrzega sie, ze indywidualne decyzje bywajgq nieraz wymuszone brakiem innych
mozliwosci, zapewniajacych z jednej strony wiaczenie w gtéwny nurt zycia
spotecznego osoby z niepetnosprawnoscia, z drugiej zas mozliwos¢ regeneracji,
odpoczynku i koncentracji na wtasnych celach zyciowych i zawodowych osoby
wspierajacej. Tymczasem dtugofalowe obcigzenie osoby wspierajacej powoduje
wiele kosztéw indywidualnych, spotecznych i ekonomicznych. Te koszty to przede

wszystkim:

e ryzyko wykluczenia materialnego (ubdstwa), a takze jego wptywu na
wykluczenie spoteczne i kondycje zdrowotng cztonkéw gospodarstwa
domowego/rodziny,

e ryzyko wykluczenia zawodowego w zwigzku z koniecznoscig rezygnacji
z pracy i/lub ograniczeniem jej wymiaru lub wydajnosci badz koniecznoscig
Zmiany miejsca pracy,

e ryzyko ograniczenia kontaktow towarzyskich i spotecznej izolacji,

e ryzyko urazéw (na przyktad w zwigzku z podnoszeniem osoby
niepetnosprawnej),

e ryzyko rozpadu matzenstwa (na przyktad mezczyzni czesto nie dajg rady
zy¢ w takim modelu rodziny i odchodzg),

¢ ryzyko zaniedbania wtasnego zdrowia w zwigzku z koncentracjg na osobie
wspieranej,

e ryzyko fizycznego przemeczenia,

e wypalenie psychiczne i stres.

Wiekszos¢ wymienionych problemdéw moze ulec pogtebieniu w zwigzku
Z procesem starzenia sie 0s6b wspierajacych.
Te koszty ponoszone przez osobe wspierajacq implikuja koszty publiczne. Co

prawda wspierajacy osoby z niepetnosprawnosciami nieraz wskazujg, ze panstwo

dzieki ich poswieceniu wiele oszczedza (na przyktad znacznie wyzsze koszty
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opieki instytucjonalnej, ktore trzeba bytoby pokry¢, gdyby osoby
Z niepetnosprawnoscig zostaty oddane do placéwek). Jednak patrzac szerzej,
oszczednosci po stronie panstwa na systemie opartym na niewspieranej rodzinie

sq pozorne. Wsrdd nich mozna wymienic:

e zwiekszone wydatki zdrowotne wobec wypalonych cztonkéw rodzin lub
innych oséb odpowiedzialnych za codzienne wspieranie,

e koniecznos¢ jeszcze dalej idacej instytucjonalizacji opieki w zwigzku
Z niemoznoscig jej kontynuowania przez bliskich na skutek pogorszenia sie
ich zdrowia i wieku,

e utracone mozliwosci uzyskania gospodarczych i spotecznych korzysci
z pracy osob, ktére bedgq musiaty catkowicie zrezygnowac z zatrudnienia,
a takze pdzniejsze wieksze wydatki na ich ponowng aktywizacje,

e niemoznos¢ petnienia ze strony osdb wspierajacych innych waznych dla
indywidualnego i spotecznego rozwoju funkcji, takich jak pomoc w
wychowywaniu dzieci i wnukoéw, aktywnos¢ obywatelska, rozwijanie

zainteresowan i umiejetnosci.

Utrata kondycji oséb wspierajacych osoby z niepetnosprawnoscia spowodowana
brakiem dostepu do efektywnych form ustug wytchnieniowych w konsekwencji
prowadzi do koniecznosci korzystania z instytucjonalnych catodobowych miejsc
opieki. Zdarza sie rowniez, ze instytucjonalnej formy opieki wskutek
dtugotrwatego przecigzenia psychofizycznego potrzebuje rowniez osoba
wspierajaca. Zatem niewystarczajace wsparcie srodowiska rodzinnego prowadzi
wprost do wzmocnienia instytucjonalizacji wbrew rekomendacjom Unii
Europejskiej w tym zakresie, a takze wbrew Krajowej Strategii na rzecz Os6b

z Niepetnosprawnosciami na lata 2021-2030. W kontekscie skutecznego wsparcia
wytchnieniowego dla cztonkdéw rodzin i osdb wspierajacych nalezy méwié

o koniecznosci wsparcia poétinstytucjonalnego, tzn. opartego na instytucjach
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wsparcia dziennego (na przyktad warsztaty terapii zajeciowej, sSrodowiskowe
domy samopomocy) oraz ustugach $srodowiskowych (na przyktad programy
opieki wytchnieniowej, kregi wsparcia itp.), ktore w dtuzszej perspektywie mogg

przyniesc spoteczne i ekonomiczne korzysci.

3.2.3 Rozwoj zasobow niezbednych do §wiadczenia ustug (technicznych,
personalnych, kompetencyjnych), w tym sieci lokalnych dostawcéw ustug

(publicznych i niepublicznych).

Wsparcie 0séb z niepetnosprawnosciami i oséb wspierajgcych oparte jest obecnie
na dwoch filarach: gminnych i powiatowych jednostkach samorzadu
terytorialnego oraz na organizacjach pozarzadowych. Dziatalno$¢ jednostek
samorzadu terytorialnego oparta jest przede wszystkim na dziatalnosci osrodkéw
pomocy spotecznej i powiatowych centrow pomocy rodzinie (MOPS lub MOPR

w miastach na prawach powiatu), ktére w granicach obowigzujacych przepisow
prawnych Swiadczg przede wszystkim wsparcie finansowe i materialne.

W zakresie wspierania 0oséb z niepetnosprawnosciami waznym partnerem

w codziennej dziatalnosci OPS, PCPR, MOPS, MOPR jest Panstwowy Fundusz
Rehabilitacji Osdb Niepetnosprawnych (PFRON). Na funduszach PFRON czesto
opiera sie réwniez wsparcie Swiadczone przez organizacje pozarzadowe (NGO).
Na podstawie art. 36 ustawy z dnia 27 sierpnia 1997 r. o rehabilitacji zawodowej
i spotecznej oraz zatrudnianiu oséb niepetnosprawnych (Dz.U. z 2021 r. poz.
573) organizacje pozarzadowe realizujg wiele dziatan adresowanych
bezposrednio do 0sdb z niepetnosprawnosciami oraz ich otoczenia, w tym rodzin

i opiekundéw faktycznych.

Realizowane obecnie w ramach Funduszu Solidarnos$ciowego programy resortowe
MRIPS Asystent osobisty osoby niepetnosprawnej (oraz ,,Asystent osobisty osoby
Z niepetnosprawnosciami” dla organizacji oraz oséb prawnych i jednostek

organizacyjnych dziatajgcych na podstawie przepiséw o stosunku Panstwa do
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Kosciota Katolickiego w Rzeczypospolitej Polskiej, o stosunku Panstwa do innych
kosciotow i zwigzkéw wyznaniowych oraz o gwarancjach wolnosci sumienia

i wyznania, jezeli ich cele statutowe obejmujg prowadzenie dziatalnosci pozytku
publicznego) oraz Opieki wytchnieniowej (oraz Opieki wytchnieniowej dla
cztonkdéw rodzin lub opiekunéw sprawujacych bezposrednig opieke nad osobg

z niepetnosprawnoscig dla NGO i wyzej wymienionych podmiotéw) bazujg na
zasobach kadrowych wyzej wymienionych instytuciji, jednak nalezy podkresli¢, ze
zasoby te sg niewystarczajace, konieczne jest wiec rozwijanie sieci wsparcia

w lokalnym $rodowisku.

Jak pokazujg doswiadczenia europejskie, jednym z kluczowych elementéw dla
rozwoju lokalnych zasobéw w zakresie udzielania wsparcia wytchnieniowego
rodzinom i innym osobom wspierajacym mogg by¢ kregi wsparcia, ktorych
rozwéj i funkcjonowanie oparte moze by¢ na zasobach zaréwno samorzadowych,
jak i pozarzadowych, ale dzieki zaangazowaniu kolejnych partneréw (zwigzki
wyznaniowe, jednostki pomocnicze gminy, na przyktad rada osiedli, rada sotecka
itd.) dajg szanse na zminimalizowanie ,biatych plam” w zakresie wsparcia

i oparcia spotecznego 0s0b z niepetnosprawnosciami i ich rodzin.

3.2.4 Zmiana spotecznego postrzegania rodzin oséb

z niepetnosprawnoscia

Od momentu ratyfikowania Konwencji ONZ o Prawach Osdéb Niepetnosprawnych
w 2012 roku rozpoczeta sie powolna transformacja z instytucjonalnej pomocy
spotecznej na sSrodowiskowe ustugi wsparcia adresowane do osdb

Z niepetnosprawnosciami i ich rodzin. Nalezy przy tym podkresli¢, ze catkowitej
zmianie ulegto podejscie do osoby z niepetnosprawnoscig w taki sposdéb, ze
przestata by¢ ona przedmiotem pomocy spotecznej, a zaczeta by¢ podmiotem

polityki spotecznej panstwa. Tym samym zmianie ulegta polityka wobec rodzin
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Z niepetnosprawnosciami, ktéra obecnie uznaje rodzine za naturalne srodowisko
osoby z niepetnosprawnoscig przy jednoczesnym akcentowaniu spetniania

nastepujacych warunkéw:

e uznania podmiotowosci osoby z niepetnosprawnoscig, w tym uznania
prawa do samodecydowania,

e uznania $rodowiskowych form wsparcia jako efektywniejszych
i korzystniejszych dla rozwoju psychofizycznego osoby
Z niepetnosprawnoscia,

e uznania, ze wsparcie rodziny nie zastgpi w catosci ustug specjalistycznych
Swiadczonych przez profesjonalistéw, a profesjonalisci nie zastgpig
$Srodowiska rodzinnego niezbednego dla prawidtowego rozwoju
psychofizycznego osoby z niepetnosprawnoscia,

e uznania, ze przy odpowiednim i systemowym wsparciu wytchnieniowym
mozliwe jest pogodzenie wsparcia osoby z niepetnosprawnosciag przy
jednoczesnym realizowaniu planéw zyciowych i aktywnosci zawodowej
cztonkow rodziny lub innych oséb bezposrednio zaangazowanych we

wsparcie.

3.3. Zadania

W zwigzku z zatozonymi celami instrumentu zespot ekspertow okreslit zadania do

realizacji, ktorymi byto:

A. analiza zatozen realizowanego obecnie Programu , Opieka wytchnieniowa”
i opracowanie konkretnych propozycji modyfikacji Programu
w dwodch wersjach: realizacyjnych dla samorzadoéw i dla organizacji

pozarzadowych.

Podstawowe elementy zaproponowanych modyfikacji to: wprowadzenie definicji

poje¢, doprecyzowanie definicji rodziny w kontekscie oséb $wiadczacych ustugi,
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rozszerzenie katalogu odbiorcéw, zlikwidowanie podziatu na formy dzienne

i catodobowe z jednoczesnym wprowadzeniem maksymalnego limitu godzin,
mozliwos¢ organizowania pobytéw trwajacych dtuzej niz 5 dni bez ryzyka utraty
Swiadczenia pielegnacyjnego, poszerzenie zakresu poradnictwa specjalistycznego

0 obszar sytuacji spotecznej (w tym socjalnej).

Catosciowe ujecie proponowanych modyfikacji zostato zawarte

w zataczniku nr 2 do niniejszego opracowania.

B. wskazanie i opracowanie dodatkowych form ustug, ktére rozszerzajq
realizowane dotychczas w ramach opieki wytchnieniowej formy wsparcia

i stanowig realizacje postulatu ,wsparcie zamiast opieki”.

Realizowane obecnie formy ustug zostaty poszerzone o formy wymienione ponizej

i skategoryzowane w 4 obszarach:

e wsparcie wytchnieniowe: pobyty weekendowe, kilkunastodniowe pobyty
wytchnieniowe - obozy, turnusy, opieka interwencyjna,

e wsparcie srodowiskowe: kregi wsparcia, wsparcie grup
wolontarystycznych, grupy samopomocowe,

e wsparcie edukacyjne: portal informacyjny dla rodzin i innych oséb
bezposrednio wspierajacych, wizyty studyjne - edukacja w zakresie
mozliwosci aktywizacji niepetnosprawnego cztonka rodziny, edukacja
w okresie okotoporodowym, w nagtych sytuacjach losowych, edukacja
w mysleniu konwencyjnym,

e wsparcie aktywizacyjne (osoby wspierajqcej): doradztwo w zakresie
elastycznych form zatrudnienia, zwiekszenie liczby godzin wsparcia dla
rodzin aktywnych zawodowo, bon opiekuniczy czesciowo rekompensujacy

utrate Swiadczenia pielegnacyjnego w sytuacji podjecia zatrudnienia.
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Szczegotowe opisy poszczegolnych form znajduja sie w rozdziale 6

niniejszego opracowania.

C. opracowanie narzedzia do diagnozy potrzeb rodziny i innych oséb

bezposrednio wspierajacych - indywidualizacja wsparcia.

Dobér form wsparcia wymienionych w punkcie A oraz B zalezy od jakosci
przeprowadzonej diagnozy. W opinii ekspertow obecnie wykorzystywane
narzedzie do diagnozy rodziny nie jest diagnozg catosciowg, zindywidualizowang,
a przede wszystkim nie bytoby skuteczne w realizacji poszerzonego wsparcia
wytchnieniowego. W zwigzku z tym opracowano narzedzie do diagnhozy
potrzeb rodziny i innych oséb bezposrednio wspierajacych, ktére
diagnozuje wszystkie obszary funkcjonowania rodziny, jej potrzeby, oczekiwania

i projekcje przysztosci.
Powyzsze narzedzie zostato zawarte w zatgczniku nr 1.

D. opracowanie propozycji wiqczenia dodatkowych ustug (punkt B)

i catosci instrumentu (A-C) do systemu prawnego.

Zgodnie z Konwencjg o prawach osob niepetnosprawnych (Priorytet 1.3.3) ,ustugi
opieki wytchnieniowej” powinny zosta¢ wdrozone jako rozwigzanie systemowe.
W zwigzku z tym, opracowujgc poszerzone wsparcie wytchnieniowe,
zaproponowano umocowanie opracowanych rozwigzan w systemie prawnym.
Obligatoryjnosc realizacji zadan przez wskazane samorzady zwiekszy dostepnosé

ustug wspierajacych.

Proponowane wdrozenie rozwigzan do systemu prawnego zostato opisane

w rozdziale 9 niniejszego opracowania.
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4. Adresaci instrumentu
4.1 Zdefiniowanie pojec
4.1.1 Osoba z niepetnosprawnoscia

Do czasu obowigzywania obecnych przepisdw prawa dotyczacych orzekania
0 niepetnosprawnosci za osobe z niepetnosprawnoscig nalezy uwazac osobe,
ktéra posiada orzeczenie o jednym z trzech stopni niepetnosprawnosci lub
orzeczenie traktowane na rowni do orzeczenia o jednym z trzech stopni

niepetnosprawnosci , a w przypadku dzieci - orzeczenie o niepetnosprawnosci.
4.1.2 Rodzina osoby z niepetnosprawnoscia

Rodzine stanowig osoby spokrewnione lub niespokrewnione pozostajace
w faktycznym zwigzku, wspdlnie zamieszkujace i gospodarujace, gdzie jedna lub

wiecej 0oséb posiada niepetnosprawnosc.

Adresatami instrumentu sg réwniez rodziny spodziewajace sie dziecka

Z niepetnosprawnoscia.

4.1.3 Inne osoby bezposrednio wspierajace

Pomocy udzielajg tez pozostate osoby wspierajace osobe z niepetnosprawnoscia,
ale z nig niezamieszkujgce. Do grupy tej nie wlicza sie oséb bedacych

przedstawicielami instytucji czy innych organizacji wspierajacych.
4.2 Szczegollne grupy adresatow

Instrument Poszerzone wsparcie wytchnieniowe ukierunkowany jest na
zapewnienie pomocy cztonkom rodzin lub osobom, ktére bezposrednio wspierajg
dzieci oraz doroste osoby z niepetnosprawnoscia. Decyzje o przyznaniu wsparcia
wytchnieniowego powinny by¢ podejmowane z uwzglednieniem specyfiki
lokalnej: zapotrzebowania wsrdd odbiorcéw oraz zasobow, jakimi dysponujemy.

Narzedzie dostarczone w projekcie (zatgcznik nr 1) stanowi wsparcie w tym
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pierwszym zakresie. Dodatkowo posrdd rodzin i oséb wspierajacych istniejq
szczegdblne grupy adresatéw, na ktére pragniemy z réznych wzgledéw zwrécié

uwage realizatoréw programu.
4.2.1 Rodzina w okresie okotoporodowym

Z uwagi na specyfike sytuacji niepewnosc¢ rodziny w okresie okotoporodowym

w kontekscie rokowan, krotki okres, jaki ma rodzina na reorganizacje zycia, gdy
dowiaduje sie, ze nienarodzone badz wtasnie narodzone dziecko jest dzieckiem

Z niepetnosprawnoscia, ta grupa oséb moze wymagac innego wsparcia w ramach
dostepnych ustug, na przyktad wsparcia psychologicznego, terapeutycznego,

edukacyjnego czy srodowiskowego.

Rados¢ zwigzana z oczekiwaniem na nowego czionka rodziny czesto zamienia sie
w lek i uczucie napiecia. Wszystkie etapy (szoku, kryzysu emocjonalnego,
przystosowywania sie)® charakterystyczne dla radzenia sobie rodzicow

z niepetnosprawnoscig u dziecka nakfadajq sie na i tak nietypowy okres, jakimi
sq cigza, pordd i niemowlectwo. Zaakceptowanie niepetnosprawnosci wtasnego
dziecka jest procesem mogacym trwac kilka lat. Wypracowane w tym czasie
postawy i sposoby radzenia sobie sg czesto kluczowe w ksztattowaniu ogdlnego
stosunku do niepetnosprawnosci dziecka w kolejnych latach, a w konsekwencji

wieloletniego funkcjonowania catej rodziny.
4.2.2 Rodzic samotnie wychowujacy dziecko z niepelnosprawnoscia

Wychowywanie dziecka z niepetnosprawnoscia ma ogromny wptyw na
organizacje zycia i funkcjonowanie osobiste kazdego z cztonkdw jego rodziny.

Obcigzenie wynikajace z zaktocen i zaburzen prawidtowego rozwoju dotyka

® Twardowski A., Sytuacja rodzin dzieci niepetnosprawnych, (w:) 1. Obuchowska (red.), Dziecko
niepetnosprawne w rodzinie, Warszawa 1991, s. 21.
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w réoznym stopniu kazdego z cztonkéw rodziny. Podobnie z dodatkowymi
obowigzkami, ktére sg rozktadane pomiedzy nich w réznym stopniu. Prawidtowe,
diugofalowe funkcjonowanie jest zalezne nie tylko od zaangazowania rodziny, ale
takze od mozliwosci radzenia sobie ze zmeczeniem fizycznym i obcigzeniem
psychicznym. Szczegdlnie zagrozeni wypaleniem w tym obszarze sg rodzice

samotnie wychowujacy dziecko z niepetnosprawnoscia.

Muszg oni sprosta¢ wymaganiom obcigzajacym ich w obszarze ilosciowym:
ograniczony czas na rédwnoczesne sprawowanie opieki z petnieniem pozostatych
rol spotecznych (na przyktad pracownika), oraz w obszarze jakosSciowym:
ponoszenie bezposredniej, jednostkowej odpowiedzialnosci za wszystkie podjete
dziatania. Nalezy podkresli¢, iz dotyczy to zaréwno rodzicéw, ktérzy samodzielnie
wychowujg dziecko od poczatku jego niepetnosprawnosci, jak i tych, ktorzy
czynig to na skutek wycofania sie z opieki przez jedng ze stron
(niepetnosprawnos¢ dziecka jest jednym z czynnikdw sprzyjajacych rozpadowi

wiezi pomiedzy rodzicami)’.
4.2.3 Rodzina z wiecej niz z jednym dzieckiem z niepetnosprawnoscia

Grupg szczegllng w obszarze rozszerzonego wsparcia wytchnieniowego, na ktérg
nalezy zwroci¢ uwage, sg rodziny wychowujgce wiecej niz jedno dziecko

Z niepetnosprawnoscig. Warto zwrdci¢ uwage, iz rodzice i opiekunowie wymagac
mogq wiecej wsparcia (ilosciowo), a kazde z dzieci wymagaé moze innego
rodzaju wsparcia. Istotny wptyw na funkcjonowanie rodzin majq takie czynniki

jak:

e rodzaje dysfunkcji i wynikajgce z nich mozliwosci funkcjonalne,
e liczba dzieci,

e sytuacja socjoekonomiczna rodziny,

7 Siudem A., Siudem 1., Profil psychologiczny oséb samotnie wychowujgcych dzieci, Lublin 2008.
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e zaangazowanie rodzin oraz stopien ich wypalenia.

Obcigzenie i zagrozenie wypaleniem opiekuficzym jest szczegdlnie wysokie
w przypadku rodzicéw biorgcych aktywny udziat w diagnozie, terapii czy

rehabilitacji®.

4.2.4 Starzejace sie osoby wspierajace doroste osoby
z niepetnosprawnoscia oraz rodziny, w ktoérych osoba

z niepelnosprawnoscia zajmuje sie inng osoba z niepetnosprawnoscia

Bardzo waznym wyzwaniem pozostajq kwestie funkcjonowania os6b

Z niepetnosprawnoscig po sSmierci na przyktad ich rodzicow. Najczesciej to rodzina
zaspokaja wiekszos¢ podstawowych potrzeb biologicznych czy psychologicznych®.
Starzenie sie 0séb wspierajacych jest wiec zagadnieniem dotyczacym nie tylko
samej rodziny, ale takze jej otoczenia (innych bliskich osoby

Z niepetnosprawnoscig oraz catego systemu wsparcia i opieki). Starzejace sie
osoby wspierajgce czesto same borykajg sie z problemami zdrowotnymi. Ich
dobra kondycja psychofizyczna jest istothym elementem zapobiegajacym
procesowi instytucjonalizacji wsparcia. W tym samym kontekscie nalezy réwniez
dopasowywac wsparcie wytchnieniowe w rodzinach, w ktérych osoba

Z niepetnosprawnoscig zajmuje sie inng osoba, ktéra takze jest niepetnosprawna.

Wyraznie da sie zauwazy¢, ze w ostatnich latach zmiany demograficzne niosg za
sobg zmiany w postaci wydtuzenia przecietnej dtugosci zycia kobiet i mezczyzn.

Dotyczy to w rownej mierze osdb zdrowych, jak i tych z niepetnosprawnoscia.

8 Sowa E., Wtodarczyk E., Doswiadczenie macierzyristwa przez kobiety majace dzieci

Z niepetnosprawnosciq, (w:) E. Wiodarczyk (red.), W trosce o macierzyristwo, Poznan 2017, s. 95—
108.

9 zyta A., Cwirynkato K., Starzejacy sie rodzice, starzejgce sie dzieci — problemy rodzin oséb

Z niepetnosprawnosciq intelektualng, ,Niepetnosprawnos¢. Dyskursy pedagogiki specjalnej:
Niepetnosprawnos$¢ w przestrzeni wspoétczesnej rodziny” 2014, nr 13, s. 54-67.
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Nalezy sie wiec spodziewaé, ze wyzwaniami, z jakimi przyjdzie sie mierzy¢

rodzinom i otoczeniu, a takze instytucjom wspierajacym, beda:

e coraz wieksza liczba rodzin, w ktérych wsparcia systemowego bedg
wymagaty zarowno osoby z niepetnosprawnoscia, jak ich osoby
wspierajace;

e wzrost liczby osdb z niepetnosprawnoscig bezposrednio wspierajacych inne
osoby z niepetnosprawnoscia;

e coraz mniejsza liczba os6b (na przyktad rodzenstwa czy dalszych
krewnych) mogacych czy sktonnych zaspokajac potrzeby osoby

Z niepetnosprawnoscig po Smierci na przyktad jej rodzicow.

W zwigzku z powyzszym starzejace sie osoby wspierajgce osoby

Z niepetnosprawnoscig z uwagi na obcigzenie (czesto wieloletnie) oraz osobiste
trudnosci zdrowotne wynikajace z wieku pozostajq grupg wymagajacg
szczegolnej uwagi w obszarze poszerzonego wsparcia wytchnieniowego -
zarowno w kontekscie wsparcia doraznego (nagte przypadki), jak i planowania

wieloletniego.
4.2.5. Rodziny zamieszkujace obszary wiejskie i mate miasta

Jako jeden z podstawowych czynnikéw ograniczajacych integracje spoteczng oséb
Z niepetnosprawnoscia jest, obok stopnia i rodzaju niepetnosprawnosci, ich
miejsce zamieszkania. Dotyczy to takze dostepu do ustug specjalistycznych
oferowanych w ramach Poszerzonego wsparcia wytchnieniowego. Sposrod

czynnikdw majacych na to najwiekszy wptyw wymienia sie:

e wynikajacy z barier komunikacyjnych ograniczony dostep do débr i ustug,
e mniejsza sie¢ podmiotow publicznych i pozarzadowych realizujgcych

zadania z zakresu wsparcia i rehabilitacji,
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e zmniejszona liczba formalnych i nieformalnych kontaktéw spotecznych,
zwitaszcza z rodzinami o zblizonej sytuacji zyciowej, borykajgcymi sie

z podobnymi trudnosciamit,

4.2.6 Rodziny niekorzystajace dotychczas z systemu wsparcia (poza

systemem)

Grupa ta obejmuje rodziny, ktére nie byty dotychczas odbiorcami wsparcia

wytchnieniowego z réznych powoddéw. Do najczestszych naleza:

e brak dostepnosci ustugi w miejscu ich zamieszkania,
e brak wiedzy (informacji) na temat dostepnosci ustugi,

e brak woli korzystania z dostepnego wsparcia.

Nalezy przyjac¢ zatozenie, ze konstrukcja instrumentu Poszerzone wsparcie
wytchnieniowe zwiekszy dostepnos¢ ustug specjalistycznych, zwtaszcza

w rejonach, w ktérych dotychczas ich nie realizowano. Ciggto$c trwania ustugi
w ramach instrumentu bedzie sie przektadata dtugofalowo na wzrost wiedzy
odbiorcéw docelowych na temat ustug wytchnieniowych, co bedzie miato
bezposrednie przetozenie na zapotrzebowanie na nie wsrdd rodzin i innych osdéb
wspierajacych. Czes¢ rodzin deklaruje brak potrzeby korzystania ze wsparcia
wytchnieniowego, poniewaz sam fakt codziennego wspierania nie jest
rownowazny z faktem odczuwania wypalenia opiekunczego. Cho¢ tymczasowo
nie one oni zainteresowane ofertg wsparcia, nalezy pamietaé, iz ich poziom
wypalenia moze ulec z czasem zmianie, stad ich sytuacja powinna by¢
monitorowana. Przeprowadzone na potrzeby projektu badania (IDI i FGI)
wskazujg na istnienie pewnej grupy rodzicow, ktéra pomimo deklarowanego

odczuwania wypalenia opiekuficzego nie zamierza korzystac z ustug

10 Marciniak-Madejska N., Osoby z niepetnosprawnoscia na wsi — bariery integracji spotecznej,
~Interdyscyplinarne Konteksty Pedagogiki Specjalnej” 2014 (5), s. 51-67.
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specjalistycznych. Wigze sie to czasem z brakiem zaufania do podmiotéw
realizujacych wsparcie, poczuciem obowigzku sprawowania ciggtej opieki nad
bliskim wraz z wyrzutami sumienia w zwigzku z powierzeniem jej komus innemu,
brakiem Swiadomosci, jak wazne jest dbanie o potrzeby wiasne, czy innymi

indywidualnymi czynnikami psychologicznymi.
5. Zatozenia wdrozeniowe zwigzane z konstrukcja instrumentu
5.1 Ustuga dostepna jak najszybciej

Ustugi wytchnieniowe najpetniej ujawniajg swoje korzysci i pozytywny
dtugoterminowy wptyw profilaktyczny, jesli s dostepne jak najszybciej od
momentu nabycia niepetnosprawnosci i dtugoterminowo. Stad osoby powinny
miec¢ zapewniony do nich dostep od okresu cigzy, okresu okotoporodowego,

w czasie procesu chorobowego skutkujacego niepetnosprawnoscia, tuz po
wystgpieniu niepetnosprawnosci, jeszcze przed wystgpieniem procesu wypalenia

osoby wspierajgcej.

Z jednej strony wymaga to powszechnego dostepu do adekwatnej informacji,
diagnozy, rozwinietego rynku dostawcow ustug i zasobdw jak najblizej miejsca
zamieszkania. Z drugiej strony, bardzo istotne jest zapewnienie pomostu
taczacego wsparcie zdrowotne (na przyktad szpital) ze spotecznym i ptynnego
transferu od pomocy medycznej do ustug spotecznych. Stad na poziomie dostepu
do ustugi istotne jest uwzglednienie w systemie wdrazajagcym obowigzku
zapewnienia odpowiedniej informacji, optymalnie na poziomie stuzby zdrowia

przy wspodtpracy z sektorem spotecznym.

5.2 Powszechnos$c i dostepnos$c ustugi

Wyzwaniem systemu wsparcia jest stworzenie takich warunkéw prawnych

i administracyjnych, by zapewnic¢ dostep do ustug jak najblizej miejsca
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zamieszkania, uwzgledniajac zréznicowanie zasobdw i potrzeb w réznych
$rodowiskach. Ze wzgledu na odmienne warunki finansowe, przestrzenne,
komunikacyjne, a takze rézne pod wzgledem iloSciowym i jakosciowym
zapotrzebowanie opiekunéw na wsparcie na terenie danej spotecznosci nie jest
zasadne wprowadzenie jednolitego standardu czy rodzaju programow
wytchnieniowych. Zadanie powinno byc¢ obligatoryjne dla samorzadu, a dostep do
ustugi zagwarantowany prawem. Dostep do ustugi powinien kazdorazowo by¢
poprzedzony diagnozg potrzeb, ktéra okresli w jakiej formie, czasie i skali ustuga
bedzie $wiadczona. Samorzad jako kluczowe ogniwo dostarczenia ustugi powinien

mie¢ mozliwo$¢ dobrania formy wsparcia do zasobow, ktérymi dysponuje.

Spetnienie warunku powszechnosci wymaga takze wiaczenia jako dostawcow
ustug zaréwno administracji samorzadowej, optymalnie gminnej, jak i podmiotéw
z sektora niepublicznego (organizacje pozarzadowe, grupy nieformalne,
wolontariat, podmioty prywatne), by zapewni¢ jak najszerszq baze zasobdéw

celem zaspokojenia potrzeb.

W celu zapewnienia powszechnosci i dostepnosci ustugi konieczne jest:

e wskazanie samorzadu gminnego jako podstawowego ogniwa w procesie
dostepnosci ustug,

e wprowadzenie obligatoryjnosci zadania, w tym przeprowadzania diagnozy
potrzeb determinujacej rodzaj, forme i wymiar wsparcia,

e wigczenie zadania do dokumentdw strategicznych, ksztattujgcych polityke
spoteczng w danym samorzadzie,

e wprowadzenie mozliwosci elastycznego ksztattowania form, zasobdéw
i typdw programow wsparcia,

e wigczenie potencjatu organizacji pozarzadowych, wolontariatu, grup
nieformalnych i sektora prywatnego jako dostawcow ustug, w tym

budowanie sieci wsparcia.
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5.3 Ustuga oparta na diagnozie sytuacji rodziny - indywidualizacja

wsparcia

Sam fakt bycia osobg wspierajacg osobe z niepetnosprawnoscig nie wskazuje
jednoznacznie, ze wsparcie w postaci wytchnienia jest zasadne. Dopiero
weryfikacja poziomu obcigzenia, intensywnosci wsparcia i stanu psychicznego
pozwala stwierdzi¢, czy i w jakiej formie badz skali ustuga powinna by¢
zorganizowana. W przypadku oséb wspierajgcych osoby z niepetnosprawnoscia,
ktére w danym momencie nie majg zapotrzebowania na ustuge, nalezy zatozy¢
cykliczny monitoring sytuacji rodzinnej na wypadek jej zmiany. Kluczowe dla
przyznania formy wsparcia wytchnieniowego jest przeprowadzenie diagnozy
potrzeb osoby wspierajacej i jego sytuacji, uzupetnionej o informacje dotyczace
osoby wymagajacej wsparcia. Pozwoli to na uzyskanie szeregu praktycznych
informacji, takich jak pora $wiadczenia ustugi, jej wymiar ilosciowy, oczekiwania
0sb6b wspierajacych i wspieranych w stosunku do personelu, oczekiwania
dotyczace organizacji czasu spedzanego w trakcie $wiadczenia ustugi, potrzeby
zauwazone przez specjalistow wykonujacych diagnoze. Diagnoza powinna
odnosic sie do intensywnosci wsparcia, poziomu obcigzen i ich negatywnego
wptywu na sytuacje osoby wspierajgcej, miedzy innymi w nastepujacych

obszarach:

zdrowie psychiczne i fizyczne.

relacje z osobami bliskimi.

praca, szkolenie, rozwéj zawodowy.

sytuacja finansowa.
5.4 Zapewnienie trwatosci i ciaglosci ustugi

Z doswiadczen praktycznych wynika, ze nawet przy niewystarczajgcym ilosciowo
wsparciu w danym czasie osoby wspierajgce sq w stanie efektywnie z niego

korzystaé, o ile w skali roku majg pewnosc ciggtosci i stabilnosci w dostepie do
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ustug. Raz uruchomione tego typu ustugi wptywajg korzystnie na planowanie
czynnosci ogoélnozyciowych rodziny, ksztattowanie nowej rutyny dnia czy
tygodnia, zmiane potrzeb i Swiadomosci mozliwosci wynikajacych z dodatkowego
czasu uzyskanego dla siebie. Z drugiej strony, bez ciggtosci dostepu do
programéw wytchnieniowych realizatorzy ustug muszg odnawiac po okresie
przerw nakfad pracy na organizacje zasobdw, na przyktad rekrutacje personelu,
co oznacza realne straty finansowe dla systemu i jakosci ustug. Stad organizacja
i finansowanie programow wsparcia powinny mie¢ charakter ciggty i obejmowac
caty rok kalendarzowy. Zapewnienie ciggtosci i trwatosci ustug ma réwniez

kluczowe znaczenie w profilaktyce wypalenia opiekunczego.

5.5 Mechanizm finansowania ustug taczacy zré6znicowane zrédta

finansowania

Skala wyzwania finansowego, zwtaszcza na etapie rozwoju ustug

i przygotowywania zasobdw, bedzie wykracza¢ poza mozliwosci budzetowe
jednego ogniwa administracji publicznej. Wdrazanie polityki wytchnieniowej
dtugofalowo powinno tgczy¢ srodki budzetu panstwa oraz samorzadowe,
wspierane srodkami zewnetrznymi, na przyktad pochodzgcymi z budzetow
programéw UE. Zastosowanie czesSciowej odptatnosci od klientéw, nawet

w wymiarze symbolicznym, moze takze mie¢ istotne znaczenie dla
odpowiedzialnego korzystania z ustug przez klientdw, monitorowania jakosci

ustug przez samych klientéw i ksztattowania ich oczekiwan.

5.6 Zapewnienie mozliwosci integrowania ustug z innymi instrumentami

w ramach pakietu wsparcia

Charakter ustug wytchnieniowych jest przede wszystkim krétkoterminowy (nawet
jesli przynosza one diugotrwaty skutek w postaci poprawy dobrostanu catej

rodziny, na przyktad przez likwidacje wypalenia opiekunczego). W rezultacie nie
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zastepujg innych form wsparcia. Ustugi wytchnieniowe (takze w wymiarze
poszerzonym w proponowanym instrumencie) bedq uzupetniac te obecnie
dostepne w systemie — zaréwno srodowiskowe, jak i instytucjonalne (SDS, ustugi
opiekuncze, rehabilitacyjne, edukacyjne, WTZ, itd.). Korzystanie z innych form
wsparcia przez dang osobe bedzie natomiast bardzo istotne przy okreslaniu skali
potrzeb oséb wspierajacych i ich obcigzenia wsparciem, a takze priorytetu

w dostepie do wsparcia réoznych grup opiekunéw (holistyczna diagnoza potrzeb

systemu rodzinnego).

5.7 Zapewnienie wsparcia personelowi $wiadczacemu ustugi (poprzez

superwizje, szkolenia, warsztaty).

Praktyka realizacji ustug pokazuje, ze w bardzo wielu przypadkach nie ma
wymogu posiadania odpowiedniego wyksztatcenia kierunkowego przez personel
(na przyktad medycznego, tyflopedagogicznego, fizjoterapeutycznego), a raczej
zestawu cech i doswiadczenia osobistego badz zawodowego, na przykfad we
wspieraniu oséb z niepetnosprawnosciami. Weryfikowanie tych umiejetnosci

i cech bedzie kluczowe dla pozyskania odpowiedniej kadry, oczywiscie w zgodzie
ze zdefiniowanymi potrzebami klientéw. Spojrzenie na oczekiwania w stosunku
do kadry przez pryzmat profilu kompetencyjnego utatwi rekrutacje personelu

i uruchomienie programow wsparcia. Nie mniej istotne dla zapewnienia
odpowiedniej jakosci ustug i dopasowania personelu do potrzeb oséb
wspierajacych i cztonkow ich rodzin jest organizowanie superwizji i szkolen
uzupetniajgcych, umozliwiajacych zapobieganie ich wypaleniu, a takze

poszerzanie grup klientdw, na rzecz ktdérych ten personel bedzie swiadczyc¢

ustugi.
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5.8 Elastycznos¢ instrumentu - zréznicowanie narzedzi i metod udzielanego
wsparcia w zaleznosci od potrzeb odbiorcédw i mozliwos¢ jego zmiany w trakcie

trwania procesu.

Ze wzgledu na silng indywidualizacje sytuacji rodziny i oséb, ktére wspierajq,
konkretny rodzaj, ilo$¢, czestotliwos¢ czy jakos¢ ustug bedg odmienne dla
réoznych odbiorcéw. Oznacza to, iz programujac instrument wytchnieniowy,
nalezy skoncentrowac sie na zapewnieniu odpowiedniego procesu
diagnostycznego bardziej niz konkretnych form pomocy czy minimalnego lub
maksymalnego jej wymiaru. Dodatkowo juz w trakcie udzielania wsparcia
potrzeby sg redefiniowane przez klientéw, co wymaga dynamicznego
reagowania. Z tego wzgledu wdrazanie instrumentu powinno uwzgledniac

mozliwos¢ zmiany wymiaru, zakresu i form wsparcia na biezgco.

5.9 Wiaczanie do instrumentu innowacyjnych lub funkcjonujacych,

a dotychczas nieskoordynowanych form wsparcia

Silnie zindywidualizowany charakter potrzeb, warunkdéw i zasobdw miejscowych
zmieniajacych sie takze w czasie wymaga, by instrument mdgt uwzgledniac
przyszte lub niezidentyfikowane w danym momencie formy wsparcia. Powoduje
to, ze tym bardziej umieszczenie w centrum instrumentu diagnozy potrzeb oraz
ramowych zasad ksztattowania planéw wsparcia wytchnieniowego zyskuje na
znaczeniu. W rezultacie dostawcy ustug bedg mie¢ zapewniong przestrzen do
kreatywnego dziatania, wigczania nowych zasobdéw czy metod pracy w programy
wsparcia. Wiaczajac instrument wytchnieniowy do systemu, mozna tworzy¢
standardy dla wybranych rodzajéw ustug wytchnieniowych (np. Centra
opiekunczo-mieszkalne w ramach Funduszu Solidarnosciowego), pozostawiajac
jednak réwnolegle ramowy mechanizm tworzenia programdw wsparcia (na
przyktad catodobowe i dzienne), otwarty na warianty ustug, ktére dotychczas nie

byty uwzgledniane.
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6. Zakres przedmiotowy instrumentu i katalog form realizacji ustug

Instrument opiera sie na czterech podstawowych S$ciezkach wsparcia:
wytchnieniowej - opartej na realizowanym obecnie, a zmodyfikowanym

W niniejszym opracowaniu (zatacznik nr 2) Programie , Opieka ytchnieniowa”,
Srodowiskowej, edukacyjnej i aktywizacyjnej. W przypadku ustugi
krotkoterminowej (od kilkugodzinnej do kilkudniowej) polegajacej na
zapewnieniu osobie z niepelnosprawnoscia wsparcia dajacego rodzinie
tzw. ,urlop od opieki” pozostawiono dotychczasowe okreslenie opieka
wytchnieniowa. Pozostate formy sg formami wsparcia wytchnieniowego

i w catosci tworzg instrument Poszerzone wsparcie wytchnieniowe.

Kazda ze Sciezek zawiera katalog form realizacji ustug, w ktérym znajdujq sie
formy funkcjonujace w obecnym systemie wsparcia oraz te, ktérych w polskim

systemie obecnie nie ma.

Tabela 2. Poszerzone wsparcie wytchnieniowe — ujecie tabelaryczne

WSPARCIE WYTCHNIENIOWE WSPARCIE SRODOWISKOWE
opieka wytchnieniowa w formie: e placéwki pobytu dziennego
e wsparcia dziennego, e kregi wsparcia
e wsparcia nocnego, e centra i kluby wolontariatu
e wsparcia catodobowego, e grupy nieformalne
w tym weekendowego, e inne ustugi $wiadczone przez
tygodniowego organizacje pozarzadowe
e opieka interwencyjna
wsparcie wytchnieniowe w formie:
e turnusow, obozdéw dla osdb
Z niepetnosprawnosciq
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WSPARCIE EDUKACYINE WSPARCIE AKTYWIZACYINE
e wsparcie edukacyjne wspieranie aktywnosci zawodowej
w okresie okotoporodowym rodzin:
e wsparcie w nagtych sytuacjach e telepraca
zyciowych e celastyczne formy czasu pracy
poradnictwo specjalistyczne e bon opiekunczy
e edukacja w konwencyjnym e zwiekszenie liczby godzin
podejsciu do wsparcia dla aktywnych
niepetnosprawnosci- wizyty zawodowo rodzicow
studyjne
e grupy samopomocowe reprezentacja rodzin na poziomie
krajowym i wojewodzkim:
e Krajowa Rada Rodzin Oséb
z Niepetnosprawnosciq
e Wojewoddzka Rada Rodzin Oso6b
z Niepetnosprawnoscig

Nalezy przy tym podkresli¢, ze zaréwno zakres przedmiotowy instrumentu, jak
i katalog form realizacji ustug stanowig pewien ogdlny zestaw narzedzi wsparcia
rodziny. Efektywne wsparcie musi sie opiera¢ na skutecznej diagnozie potrzeb,
ktéra jest etapem niezbednym do przyznania odpowiedniego,

zindywidualizowanego wsparcia.
6.1 Wsparcie wytchnieniowe

Wsparcie wytchnieniowe to mozliwo$¢ dostepu do ustug, ktérych celem jest
wsparcie rodziny lub innych oséb wspierajacych osoby z niepetnosprawnosciami
poprzez zapewhienie odpoczynku fizycznego i psychicznego, a takze stworzenie
mozliwosci samorealizacji i funkcjonowania w rolach zawodowych i spotecznych.
Ponizej omdwione zostang ustugi, ktére w trakcie badan srodowiskowych zostaty

wskazane przez osoby wspierajgce jako najbardziej oczekiwane.

A Qp‘ OWE/ o,
. : -
Ministerstwo Rodzmy = ft;q\ T Panstwowy Fundusz
i Polityki Spotecznej s [ % 4 L'._; = Rehabilitacji Osob
S

%% Niepetnosprawnych

&
W prggy

£

50



Europejskie - Polska Europejski Fundusz Spoteczny

Wiedza Edukacja Rozwdj

i Fundusze Rzeczpospolita Unia Europejska

~Aktywni niepetnosprawni - narzedzia wsparcia samodzielnosci osdb niepetnosprawnych”

6.1.1 Opieka wytchnieniowa

Opieke wytchnieniowg (ang. respite care) definiuje sie jako krotkoterminowg
ustuge polegajaca na Swiadczeniu przez wyspecjalizowane podmioty ustug
obejmujacych okresowe (od kilkugodzinnych po kilkudniowe) zapewnienie osobie
Z niepetnosprawnoscig wsparcia, dajacego na przyktad rodzinie tzw. ,urlop” od

opieki, co ma petni¢ funkcje profilaktyczng przed wypaleniem.

Obecnie opieka wytchnieniowa w polskiej polityce spotecznej na poziomie
krajowym opiera sie na programach dotyczacych ustug opieki wytchnieniowej
realizowanych w ramach Funduszu Solidarnos$ciowego, ktérych realizatorami sq
przede wszystkim gminne os$rodki pomocy spotecznej, powiatowe centra pomocy
rodzinie i organizacje pozarzadowe. Pomimo potrzeby rozwijania programéw
(ktore zaproponowano w zatgcznikach nr 2a oraz 2b do niniejszego opracowania)
osoby korzystajgce dotychczas z funkcjonujacego wsparcia stwierdzajq
jednoznacznie, ze ustugi w ramach opieki wytchnieniowej powinny by¢ nie tylko
kontynuowane, ale réwniez rozwijane tak, aby dostepne byly powszechnie
poprzez obligatoryjny (a nie fakultatywny jak dotychczas) udziat samorzadow
oraz w sposdb cigglty - oparty na systemowym, a nie konkursowym sposobie

udzielania dofinansowania.

Cztonkowie rodzin oséb z niepetnosprawnosciami, ktérzy nie korzystali dotad

z ustug opieki wytchnieniowej, podczas badan srodowiskowych zwracajg uwage,
ze najwiekszg barierg, ktora powstrzymuje ich przed przystgpieniem do tego
programu, jest lek przed powierzeniem opieki nad osobg z niepetnosprawnoscig
obcym osobom. Z tego powodu oparcie programu zaréwno na osrodkach pomocy
spotecznej, jak i na doswiadczonych organizacjach pozarzadowych jest
rozwigzaniem korzystnym, ktére powinno by¢ kontynuowane. Podobnie

w pozytywny sposob zareagowano na mozliwos¢ wyboru osoby wykonujacej

ustuge opieki wytchnieniowej przez rodzine. Warto jednak zauwazy¢, ze w opinii
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realizatorow programéw w zakresie opieki wytchnieniowej (OPS, NGO)
z mozliwosci odptatnego $wiadczenia ustug powinny by¢ wytgczone osoby
spokrewnione z opiekunami faktycznymi tak, aby zapobiec ewentualnym

wypaczeniom gtéwnych zatozen programu.

Opieka wytchnieniowa nie powinna by¢ realizowana w typowo instytucjonalnych

formach wsparcia - domach pomocy spotecznej.

Opieka wytchnieniowa moze by¢ realizowana miedzy innymi w nastepujacych

formach:

e wsparcia dziennego

e Wsparcia nocnego

e wsparcia catodobowego, w tym weekendowego, tygodniowego

e wsparcia w miejscu zamieszkania uczestnika

e wsparcia poza miejscem zamieszkania uczestnika, udzielanego w formule
srodowiskowej lub instytucjonalnej (z wytaczeniem domoéw pomocy
spotecznej), w tym w domach lub mieszkaniach oséb bezposrednio
Swiadczacych ustuge

e wsparcia w formie wspolnego wyjazdu opiekuna i osoby wymagajacej
wsparcia, zapewniajac odpoczynek od codziennych obowigzkéw

e wsparcia opartego o aktywng rekreacje (turystyczng, sportowq)

e wsparcia w postaci grupowych lub indywidualnych form spedzania czasu.
6.1.2 Opieka interwencyjna

Opieka interwencyjna ma wazne znaczenie w kontekscie ustug dla osdéb
wspierajgcych osoby z niepetnosprawnosciami. Potrzeba takiego wsparcia
powstaje w sytuacji, gdy na przyktad czionek rodziny zazwyczaj w sposéb
krotkotrwaty traci mozliwos$¢ wspierania osoby z niepetnosprawnosciq. Powodem
moze by¢ przede wszystkim nagte pogorszenie stanu zdrowia, koniecznos¢

hospitalizacji itp. W trakcie badan srodowiskowych wskazywano na koniecznos$c¢
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uwzglednienia takich sytuacji chociazby w kontekscie zachorowan na COVID-19

i zwigzanej z tym hospitalizacji.

Opieka interwencyjna jest czyms$ wykraczajgcym poza profilaktyke wypalenia
opiekunczego, o ktérg chodzi w ustugach wytchnieniowych. Opieka interwencyjna
to konieczna, nagta potrzeba zapewnienia wsparcia osoby z niepetnosprawnosciq
w momencie braku mozliwosci zapewnienia go przez cztonkéw rodziny lub

najblizsze otoczenie.

Opieka interwencyjna moze sie odbywac obecnie w ramach Programow opieki
wytchnieniowej pod warunkiem uwzglednienia postulatu wydtuzenia okresu
pomiedzy rozpoczeciem ustug a koniecznoscig ztozenia petnej dokumentacji
(obecnie okres ten wynosi 3 dni). Rekomenduje sie jednak stworzenie odrebnej
$ciezki organizowania i finansowania takiego wsparcia, bazujacego jednak na
realizatorach Programéw opieki wytchnieniowej, ktorzy czesto dysponujq
zaréwno bazg lokalowg, ktdra moze okazad sie niezbedna do udzielenia opieki

interwencyjnej, jak rowniez odpowiednig kadrg specjalistow.
6.1.3 Turnusy, obozy dla os6b z niepelnosprawnoscia

Wsparcie wytchnieniowe nie moze by¢ realizowane w oderwaniu od podmiotowej
i aktywizujacej polityki wobec osdb z niepetnosprawnosciami. Dotyczy to przede
wszystkim dzieci i mtodziezy, ktorych stan zdrowia pozwala na aktywne

uczestniczenie w zyciu spotecznym.

Realizowane przez organizacje pozarzadowe (na przykiad ze srodkéw PFRON)
turnusy i obozy dedykowane osobom z niepetnosprawnosciami, ktore stanowig,
dla nich mozliwos¢ samorealizacji, aktywnego udziatu w ofertach turystycznych,
kulturalnych, sportowych, dajg jednoczesnie mozliwos$¢ odpoczynku na przyktad
innym cztonkom rodzin. W tym samym zakresie duzy potencjat majg rowniez
podmioty prywatne, ktore przygotowujq i realizujg turnusy i obozy na warunkach

komercyjnych.
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W przypadku organizacji pozarzadowych turnusy i obozy czesto realizowane sg
w oparciu o dofinansowanie ze zrédet publicznych, co powoduje, ze dziatania te
nie sgq prowadzone w sposéb cykliczny i regularny, ale sg Scisle zwigzane

z uzyskaniem dofinansowania. W przypadku podmiotéow prywatnych,
przedsiebiorcow, ktérzy tworzg swojq oferte w oparciu o zasady rynkowe, barierg
dla rodzin moze byc¢ czesto brak mozliwosci finansowych w zakresie wykupienia

takiej ustugi.

W zwigzku z powyzszym rekomenduje sie modyfikacje Programu opieki
wytchnieniowej przedstawiong w zatgczniku 2 do niniejszego dokumentu w taki
sposdb, aby ustugi oferowane w ramach programéw opieki wytchnieniowej mogty
by¢ realizowane poprzez udziat osoby z niepetnosprawnosciami w obozach lub
turnusach (ang. joint breaks) z jednoczesnym wprowadzeniem limitdw wymiaru
opieki wytchnieniowej swiadczonej osobom niepetnosprawnym, ktérych
opiekunowie, w zwigzku ze sprawowaniem osobistej opieki nad tymi osobami,
pobierajg Swiadczenie opiekuncze, tak aby catodobowa opieka nie wyniosta
wiecej niz 5 dni w tygodniu, a tym samym nie powodowata utraty do Swiadczenia
opiekunczego. Docelowo zasadna byfaby jednak zmiana ustawy z dnia 28
listopada 2003 r. o $wiadczeniach rodzinnych (art. 16a ust. 8 pkt 2 i art. 17 ust.
5 pkt 2 lit. b) w taki sposdb, aby mozliwy byt udziat osoby z niepetnosprawnoscig
w siedmio- lub czternastodniowych turnusach bez ryzyka utraty pobieranego
Swiadczenia pielegnacyjnego. Jest to jedna z kluczowych kwestii, na ktérg
zwrocity uwage rodziny lub inne osoby bezposrednio wspierajace uczestniczace

w programach.
6.2 Wsparcie srodowiskowe

Aby prawdziwie wspiera¢ proces deinstytucjonalizacji, a jednoczesnie zapewnié
powszechnos$c¢ i dostepnosc ustug, Poszerzone wsparcie wytchnieniowe musi

wykorzystywac obecnie istniejgce zasoby srodowiska lokalnego. Bardzo waznym
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aspektem jest tutaj rowniez tworzenie i rozwijanie zasobow lokalnych w obrebie
powiatu, ktéry zamieszkuje osoba z niepetnosprawnosciq i jej rodzina.
Organizacja wsparcia srodowiskowego polega na dokonaniu witasciwej identyfikacji
zasobdw, rozpoznaniu ich potencjatu oraz bazowaniu na nich, a takze na

ewentualnym rozwijaniu tych zasobow w kontekscie potrzeb Srodowiska.
6.2.1 Placowki pobytu dziennego

Rozwdj placdwek dziennego pobytu w szczegdlnosci dla oséb

Z niepetnosprawnosciami po zakonczeniu obowigzku szkolnego, takich jak miedzy
innymi warsztaty terapii zajeciowej lub sSrodowiskowe domy samopomocy, to
jeden z kluczowych elementéw skutecznego wsparcia wytchnieniowego. Placowki
daja mozliwos¢ rozwoju osobie z niepetnosprawnoscia, dostep do rehabilitacji
spotecznej, opiekunom faktycznym umozliwiajg zas podejmowanie aktywnosci

zawodowej.

Srodowiskowe Domy Samopomocy réwniez w sposdb bezposredni wypetniajq
zadanie wsparcia wytchnieniowego dzieki mozliwosci prowadzenia miejsc
catodobowego pobytu. Sg to dziatania krétkoterminowe i doraznie wspierajace
dla uczestnikéw SDS, u ktérych wystapita potrzeba spowodowana sytuacja
zyciowg albo w przypadku realizacji catodobowego treningu samoobstugi

i umiejetnosci spotecznych w ramach Indywidualnego Planu Postepowania
Wspierajaco-Aktywizujgcego. W takich sytuacjach okres korzystania z miejsca
catodobowego pobytu wynika z indywidualnych potrzeb oraz indywidualnego
planu a takze czasu trwania sytuacji zyciowej powodujacej koniecznos¢ czy
potrzebe pobytu.

Bardzo waznym zagadnieniem w kontekscie tej formy wsparcia jest dostepnosc
miejsc w placéwkach dziennego pobytu. Niestety nalezy stwierdzi¢, ze pomimo
duzego wsparcia ze strony administracji rzadowej dla samorzadéw powiatowych

czesto dosyc¢ niechetnie decydujq sie one na rozszerzanie jednostek poprzez
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przyjmowanie nowych uczestnikéw lub — w razie braku mozliwosci dalszego
rozszerzania — tworzenie nowych instytucji. Cho¢ w przypadku warsztatéw terapii
zajeciowej minimalny wymagany poziom udziatu finansowego powiatu to 10%
kosztéw, w dalszym ciggu liczba miejsc dostepnych w WTZ w wiekszosci

powiatow nie odpowiada realnym potrzebom.

Warto podkresli¢, ze dostepnos¢ placéwek dziennego pobytu w sposéb
bezposredni wptywa na jakos¢ funkcjonowania rodziny. W ramach
przeprowadzonych badan srodowiskowych wykazano, ze osoby, ktére wspierajg
osobe z niepetnosprawnoscig korzystajacg z placowek dziennego pobytu,

W znacznie mniejszym stopniu wymagajg ustug w zakresie opieki interwencyjnej

lub opieki wytchnieniowej.
6.2.2 Kregi wsparcia

Kregi wsparcia zaktfadajg stworzenie wokdt osoby z niepetnosprawnoscig (zgodnie
z jej potrzebami) srodowiska oséb wspierajacych, ftqczacych wsparcie formalne
(na przyktad asystent osobisty osoby z niepetnosprawnoscia, pracownik pomocy
spotecznej, terapeuta, prawnik) i nieformalne (rodzina, przyjaciele, znajomi,
sgsiedzi, sprzedawca w lokalnym sklepie). Wzajemna wspotpraca i rozumienie
swoich dziatan wszystkich uczestnikdw procesu tworzenia kregéw wsparcia ma
decydujace znaczenie dla dobrego zycia osoby z niepetnosprawnosciag

w spotecznosci lokalnej. Taka sie¢ stuzy integrowaniu kilku obszaréow
pomocowych w jeden sprawnie dziatajacy $srodowiskowy system wsparcia
obejmujacy: oparcie spoteczne (budowanie kregdw wsparcia, wspieranie
aktywnosci osoby z niepetnosprawnoscia, praca z rodzinami, samopomoc),
zabezpieczenie prawne, finansowe, mieszkaniowe, zaplecze rehabilitacyjno-
-reintegracyjne. Budowanie osadzonego lokalnie, zintegrowanego systemu
wsparcia to wtasnie szeroko pojmowana praca srodowiskowa, ktéra rownoczesnie

stanowi szanse na proces deinstytucjonalizacji systemu pomocowego, bedacy
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strategicznym kierunkiem w polityce spotecznej Unii Europejskiej, ktéry Polska

rowniez zobowigzata sie wdrazac.

Wsparcie projektowane w oparciu o model pracy kregowej jest Scisle
skoncentrowane na potrzebach osoby z niepetnosprawnoscig zgodnie z jej
indywidualnymi preferencjami i zaktada w petni wigczajacy charakter. Celem
wsparcia jest, aby osoba mogta pozosta¢ w wybranym przez siebie miejscu
zamieszkania, przy zapewnieniu niezbednych ustug wspierajacych, takze

w sytuacji, gdy jej najblizsza rodzina nie bedzie juz miata mozliwosci udzielac jej

wsparcia.

Kregi wsparcia sq sprawdzong na $Swiecie i w Europie i coraz popularniejszg

w Polsce forma wspierania osdb z niepetnosprawnosciami. Przyjeta w Polsce
Strategia na rzecz Osdéb z Niepetnosprawnosciami 2021-2030 w swoich
zatozeniach uznaje te forme wsparcia za jeden z waznych elementdw polityki na
rzecz oséb z niepetnosprawnosciami. W Strategii zawarto wskazniki rozwoju
kregdw wsparcia w Polsce, szacujac, ze do roku 2025 funkcjonowac bedzie 100

centréw kregdéw wsparcia i 1000 osbb skorzysta z tej formy pomocy.

Warto podkresli¢, ze konieczne jest rozwijanie i modyfikowanie tej formy,
obecnie kregi wsparcia skonstruowane sg bowiem jako forma przeznaczona dla
osoby z niepetnosprawnoscia intelektualng, jednak jej potencjat pozwala na
planowanie jej rozszerzenia na wszystkie osoby z niepetnosprawnosciami oraz

rodzine.

Najlepszym rozwigzaniem jest oparcie kregdw wsparcia na gminnych zasobach
instytucjonalnych, na przyktad osrodku pomocy spotecznej lub organizacji
pozarzadowej. Dodatkowo w procesie ich rozwoju i sieciowania czynny udziat
powinny bra¢ regionalne osrodki polityki spotecznej (na przyktad przez
zapewnienie moderatordéw lub specjalistdw w razie potrzeby czy zorganizowanie

spotkania sieciujgcego kregi na danym obszarze).
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Kregi wsparcia jako metoda pracy z osobg z niepetnosprawnoscig i jej rodzing
powinna na state zosta¢ wprowadzona do placéwek dziennych i stanowié¢ gtowny
kierunek pracy tych miejsc. Wymagatoby to przeprowadzenia szkolen z tego
zakresu dla wszystkich pracownikéw SDS, WTZ i SPdP oraz prowadzenia
systematycznej superwizji pracy zespotu, ukierunkowanej na wsparcie

w tworzeniu, rozwijaniu i koordynowaniu kregéw wsparcia tworzonych dla

uczestnikéw zajec¢ w tych placéwkach.
6.2.3 Centra, kluby wolontariatu

W Polsce funkcjonuje rozbudowana sie¢ Regionalnych Centréw Wolontariatu,
obejmujaca swoim zasiegiem niemal wszystkie gminy w Polsce. Kluby
wolontariatu sg tworzone i prowadzone nie tylko przez organizacje pozarzadowe,
ale réwniez przez instytucje o$wiatowe, zwigzki wyznaniowe, firmy prywatne

dziatajgce w zakresie wolontariatu pracowniczego oraz instytucje publiczne.

Daje to mozliwos¢ uzyskania wsparcia od wolontariuszy i moze stanowi¢ wazne
narzedzie uzupetniajgce niedobory wsparcia wynikajgce z mozliwosci
skorzystania z ograniczonej liczby godzin oferowanej w ramach Programu Opieki

wytchnieniowej finansowanego z Funduszu Solidarnosciowego.

Formowanie zespotu wolontariuszy wymaga jednak przeznaczenia srodkéw

w zakresie ciggtego ksztatcenia, podnoszenia kwalifikacji i praktycznych
umiejetnosci. Rekomendowane jest rowniez zabezpieczenie srodkéw na
ubezpieczenie OC i ewentualny zwrot kosztow dojazdu bezposrednio zwigzanego
z udzielaniem wsparcia poza miejscem zamieszkania. Nalezy tez uwzgledni¢
koszty instytucjonalne zwigzane z petnieniem roli operatora — koordynatora

takiego wsparcia.
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6.2.4 Inne ustugi Swiadczone przez organizacje pozarzadowe

Wedtug bazy danych organizacji pozarzadowych prowadzonej przez
Stowarzyszenie Klon/Jawor mozna oszacowac, ze okoto 15% (sposréd 101 000)
zarejestrowanych organizacji pozarzadowych dziata na rzecz oséb

Z niepetnosprawnosciami, a jedynie 3% na rzecz rodziny i opiekunéw osdb

Z niepetnosprawnosciami.

Z powyzszego wynika, ze zardwno organizacje pozarzadowe, jak i grupy
nieformalne majg duzy potencjat w zakresie wsparcia srodowiskowego rodzin

i innych oséb bezposrednio wspierajacych. Wazne jest, aby lokalne i regionalne
polityki na rzecz osob z niepetnosprawnosciami uwzgledniaty wsparcie rodzin,

a alokacja srodkéw finansowych przeznaczanych na realizacje zadan publicznych
uwzgledniata réwnoczesnie oferte dla oséb z niepetnosprawnosciami i ustugi
wytchnieniowe dla rodziny i innych osdb wspierajacych. W tym zakresie waznym
partnerem moze by¢ PFRON, ktéry finansuje zadania zlecane organizacjom

pozarzadowym.

Organizacje pozarzadowe majg rowniez wazne zadanie w zakresie tworzenia

i koordynowania grup samopomocowych oraz w zakresie dziatan edukacyjnych,
ktérych celem jest promowanie takiego podejscia do wsparcia, aby umozliwiato
ono samostanowienie osoby z niepetnosprawnosciami i samorealizacje osob
wspierajacych. Takie dziatania mogtyby by¢ realizowane poprzez uruchomienie
$ciezek wsparcia dla rodzin w ramach konkursu ofert ogtaszanego przez
Regionalne Osrodki Polityki Spotecznej (na przyktad konkursy ofert w zakresie
rehabilitacji zawodowej i spotecznej), ale takze bezposrednio wspierane przez

ROPS w ramach ich zasobdéw organizacyjnych.

Jednym z waznych elementdéw wsparcia srodowiskowego sg grupy nieformalne,
w ktérych rodziny czy opiekunowie udzielajg sobie wzajemnego wsparcia

i samopomocy. Najczesciej dziatania takie przyjmujg forme pomocy
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w codziennych sytuacjach, organizacji wspolnych wydarzen lub/i wyjs¢,
wspoélnego wyrazenia gtosu w waznych dla rodzin i oséb z niepetnosprawnoscig
sprawach. Moze to réwniez by¢ grupa wsparcia moderowana przez specjaliste,

ale bazujgca na wzajemnej pomocy i rozwoju.
6.3 Wsparcie edukacyjne

Zwiekszanie dostepu do informacji oraz dziatania w zakresie zwiekszania
kompetencji rodzicéw i innych oséb wspierajacych jest jednym z kluczowych
obszaréw wsparcia. Lepszy dostep do informacji pozwoli na taki dobér ustug,
ktéry wynika z faktycznych potrzeb. Wazny element wsparcia opiekunéw to
dostep do dziatan zwiekszajacych ich kompetencje, nie tylko te techniczne,
potrzebne w codziennej opiece, ale przede wszystkim te, ktére wptywajq na
biopsychospoteczne i aktywizacyjne podejscie do osoby z niepetnosprawnoscia,

wspierajace ja w dazeniu do niezaleznego zycia.

Funkcje wsparcia edukacyjnego petnig w duzej mierze rowniez fora wymiany
doswiadczen, prowadzone czesto w przestrzeni wirtualnej (na przykfad
utworzone w tym celu grupy na portalach spotecznosciowych). Podstawowym
zatozeniem i celem dziatalnosci tych grup jest sieciowanie, wymiana informaciji,
doswiadczen i wiedzy pomiedzy specjalistami (obszar pracy z osobami

Z niepetnosprawnoscig) a rodzicami/opiekunami osoby z niepetnosprawnoscia.
6.3.1 Wsparcie edukacyjne w okresie okotoporodowym

Zakres wsparcia dla rodzin, a zwtaszcza kobiet w okresie okotoporodowym
okredla Program ,,Za Zyciem”. W ramach jego priorytetdw najwazniejszym

w aspekcie wsparcia edukacyjnego jest priorytet V — Koordynacja, poradnictwo
i informacja, ktory zawiera dwa dziatania: dziatanie 5.1 — wzmocnienie
profilaktycznego aspektu zadan asystenta rodziny, oraz dziatanie 5.2. -
utworzenie bazy danych i portalu o formach wsparcia dla rodziny, oséb

niepetnosprawnych i ich opiekunow.
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Niestety do tej pory nie zrealizowane zostato zatozenie dziatania 5.2, nie powstat
zaden portal dedykowany formom wsparcia dla rodziny i oséb

Z niepetnosprawnosciami. Niezadowalajgace wydajq sie efekty poszerzenia
kompetencji asystenta rodziny w zakresie rodzin w okresie okotoporodowym.

W zwigzku z tym trudno mowic o efektywnym, systemowym wsparciu w zakresie

poradnictwa i dostepu do informaciji.

Dostep do informacji o mozliwych formach wsparcia, zwtaszcza w okresie
okotoporodowym, powinien by¢ dostepny natychmiast. Stworzenie portalu
dedykowanego rodzinom w okresie okotoporodowym, ale rowniez wszystkim
opiekunom 0s6b z niepetnosprawnosciami powinno stanowi¢ dziatanie
priorytetowe. Portal powinien powstac przy Ministerstwie Rodziny i Polityki
Spotecznej i tam tez powinien znajdowacd sie gtéwny osrodek koordynaciji.
Naturalnymi instytucjami partnerskimi w zakresie promowania portalu powinny
by¢ POZ, oddziaty ginekologiczno-potoznicze, osrodki pomocy spotecznej

i organizacje pozarzadowe. W kontekscie zadan do tej pory stawianych
asystentowi rodziny warto rozwazy¢ przeniesienie zakresu tychze obowigzkdéw na
mobilnego doradce wiaczenia spotecznego (MDWS!11), ktory przygotowywatby
mape drogowg w zakresie form wsparcia w kazdej rodzinie, ktéra spodziewa sie

dziecka zagrozonego niepetnosprawnoscig.
6.3.2 Poradnictwo specjalistyczne

Wsparcie w zakresie kompetencji specjalistycznych opiekundéw jest dostepne

w ramach Programu opieki wytchnieniowej jako poradnictwo specjalistyczne.
Nalezy jednak zaznaczy¢, ze w ramach badan srodowiskowych wielu realizatoréow
stwierdzito, ze ustugi te nie cieszyty sie zbyt duzg popularnoscig. Czesc
realizatorow juz na etapie sktadania wnioskéw na realizacje zadania Opieka

wytchnieniowa zrezygnowato z tej formy wsparcia, pozostawiajac w swojej

11 Instrument réwniez zaproponowany i rekomendowany w niniejszym projekcie.
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ofercie jedynie ustugi opieki wytchnieniowej w formach dziennych

i catodobowych.

Nalezy jednak podkresli¢, ze oferowane przez realizatorow wsparcie w zakresie
poradnictwa specjalistycznego byto czesto oparte o ogdlne potrzeby opiekundw,
nie wynikato ono natomiast z diagnozy potrzeb sytuacji danej rodziny, opiekuna
faktycznego. Czesto polegato réwniez na tym, ze specjalista nieznajacy sytuacji
rodziny oraz osoby z niepetnosprawnoscig, na wybor ktérego rodzina

niejednokrotnie nie miata wptywu, udzielat poradnictwa.

W zakresie prac nad instrumentem rozszerzono w ramach propozycji modyfikacji
Programu opieka wytchnieniowa zakres poradnictwa specjalistycznego nie tylko o
aspekty psychologiczne i opiekuncze, ale réwniez zwigzane z szeroko rozumiang
sytuacjq socjalng i spoteczng, zaktadajac przy tym, ze to opiekun powinien miec

wptyw na rodzaj specjalistycznego wsparcia, jakie ma otrzymac.
6.3.3 Edukacja w konwencyjnym podej$ciu do niepetnosprawnosci

W zakresie wsparcia kompetencji waznym aspektem jest rowniez zmiana
myslenia o niepetnosprawnosci i poszukiwanie rozwigzan umozliwiajgcych
osobom z niepetnosprawnoscig korzystanie z petni praw i aktywnego udziatu

w réznych formach zycia spotecznego. Aby byto to mozliwe, potrzebna jest
zaréwno wiedza teoretyczna, jak i znajomos$c form, mozliwosci aktywizacyjnych

i poszukiwanie nowych rozwigzan w zakresie wiaczenia osoby

Z niepetnosprawnosciami i jej rodziny w zycie spoteczne. W tym zakresie waznym
narzedziem mogg by¢ wizyty studyjne do miejsc oferujgcych wsparcie osobom

Z niepetnosprawnosciami i ich rodzinom.

Wsparcie edukacyjne bedzie miato duze znaczenie rowniez w zakresie wdrazania
nowych rozwigzan z zakresu polityki wspierania oséb z niepetnosprawnosciami,
jak miedzy innymi system wspieranego podejmowania decyzji, budzet osobisty,

fundusze powiernicze. Wazng role w zakresie szczegétowego informowania
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opiekundéw o wyzej wymienionych rozwigzaniach i ich znaczeniu dla
podmiotowosci osoby z niepetnosprawnoscig bedzie miat mobilny doradca
wiaczenia spotecznego (MDWS).

6.3.4 Dziatania edukacyjne i informacyjne w nagtej sytuacji zyciowej

Projektujac poszerzone wsparcie wytchnieniowe, nalezy pamietaé o dziataniach
kierowanych do rodzin, w ktérych niepetnosprawnosc jest sytuacjg nowa, czesto
wynikajaca z nagtych okolicznosci, spowodowanych na przyktad wypadkiem.
Sytuacja, w ktérej rodzina w sposéb nagty zderza sie z nowg i trudng,
rzeczywistoscig zwigzang z zaistnieniem niepetnosprawnosci, wymaga
natychmiastowego i kompleksowego wsparcia informacyjnego i rozpoczecia
wsparcia na przyktad poprzez opieke interwencyjng, o ktérej mowa w czesci

6.3.1 tego opracowania.

Kluczowg role w tego rodzaju sytuacjach moze spetnia¢ mobilny doradca
wiaczenia spotecznego (MDWS), ktorego poczatkowgq rolg powinna by¢ rola
przewodnika po systemie wsparcia. Wazne narzedzie wspierajace rodzine, ktéra
nagle znalazta sie w trudnej sytuacji zyciowej, powinien stanowi¢ rowniez portal
z informacjami o formach i ustugach wsparcia, o ktérym byta juz mowa w czesci

6.3.1 niniejszego opracowania.

6.3.5 Grupy samopomocowe

To zyskujacy na popularnosci obszar profilaktyki zdrowia psychicznego. Metoda
jest szeroko stosowana w réznych obszarach problemowych i dla réoznych grup
odbiorcow. Grupy samopomocowe skupiajg sie wokdt wspdlnego problemu.
Pomimo zrdznicowania sytuacji zyciowej poszczegdlnych cztonkdw grupy
samopomocowej majg oni jedng wspolng wiez, ktdrg jest stres opiekuna i czesto

z tym zwigzane poczucie niezrozumienia, bezradnosci czy wrecz izolacji.
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Wymiana doswiadczen w zakresie wsparcia osoby z niepetnosprawnosciami,
sposobdéw radzenia sobie z codziennymi problemami daje mozliwo$¢ uzyskania
wsparcia praktycznego, ale przede wszystkim udziat w grupie oséb o podobnych

doswiadczeniach i problemach.

Dobrze zorganizowana i prowadzona grupa samopomocowa moze stanowic
wazny element oparcia psychicznego i spotecznego oraz wptywac na

zminimalizowanie obcigzen psychicznych zwigzanych z sytuacjg zyciowa.

W ramach instrumentu rekomenduje sie uruchomienie nowej formy wsparcia

w zakresie Programu opieki wytchnieniowej, pozwalajacej lokalnym realizatorom
programu (samorzad, organizacje pozarzadowe) na tworzenie i prowadzenie grup
samopomocowych dla opiekunéw. Zadanie takie powinno mie¢ forme
fakultatywna, nieobowigzkowa, jednak powinno by¢ finansowane ze $rodkéw

Funduszu Solidarnosciowego.
6.4 Wsparcie aktywizacyjne

Poszerzone wsparcie wytchnieniowe uwzglednia potrzebe aktywizacji cztonkow
rodzin lub osob bezposrednio wspierajgcych. Dorazna opieka wytchnieniowa nie
jest wystarczajgca w konteks$cie dobrostanu psychofizycznego. Dla wielu osob
wspierajgcych osoby z niepetnosprawnoscig koniecznos¢ udzielania wsparcia
wigze sie niejednokrotnie z rezygnacja z wtasnych celdw zawodowych

i spotecznych, co moze prowadzi¢ do syndromu wypalenia opiekunczego.
Kolejnym zjawiskiem jest catkowite uzaleznienie osoby z niepetnosprawnoscig na
przyktad od cztonka rodziny, co spowodowane jest tym, ze jedynym celem zycia

staje sie codzienne wsparcie osoby z niepetnosprawnoscia.
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6.4.1 Wspieranie aktywnosci zawodowej rodzin oséb

Z niepelnosprawnoscia

Wazng grupg docelowg w tym zakresie sg rodzice uprawnieni do pobierania
Swiadczenia pielegnacyjnego. Przystuguje ono w wypadku rezygnacji

z zatrudnienia lub innej pracy zarobkowej i wynosi od 1 stycznia 2021 roku
1971,00 zt miesiecznie. Dla aktywizacji zawodowej tej grupy najistotniejsze
wydaje sie zniesienie ustawowego wymogu rezygnacji z zatrudnienia lub innej
pracy zarobkowej. Gtdwng przeszkodg w podjeciu pracy zarobkowej jest brak
mozliwosci zapewnienia opieki dla osoby z niepetnosprawnoscig. Osoba
uprawniona do $wiadczenia wybiera obecnie miedzy opiekg nad osobg

Z niepetnosprawnoscia i pobieraniem swiadczenia w wysokosci zblizonej do
wynagrodzenia minimalnego a podjeciem pracy zarobkowej i optacaniem opieki.
W wiekszosci wypadkéw powoduje to rezygnacje z okazji do podjecia aktywnosci
zawodowej. Nalezy zatem rozwazy¢ wprowadzenie bonu opiekunczego

w wysokosci na przyktad 50% $wiadczenia pielegnacyjnego, co z jednej strony
pozwolitoby na podjecie aktywnosci zawodowej, z drugiej cho¢ czesciowo
zrekompensowatoby koszty zapewnienia innego wsparcia osobie

Z niepetnosprawnoscig w czasie pracy opiekuna. Kolejnym z rozwigzan moze by¢
przyznanie wiekszego godzinowo wsparcia w zakresie ustug wytchnieniowych

i asystenckich finansowanych z Funduszu Solidarnosciowego dla opiekundéw
aktywnych zawodowo. Takie rozwigzanie czesciowo funkcjonuje w Programie
Asystenta Osobistego Osoby z Niepetnosprawnoscia, gdzie maksymalne wsparcie
w przypadku niepobierania przez rodzine $wiadczenia pielegnacyjnego wynosi 60
godzin miesiecznie, a w przypadku jego pobierania jedynie 30 godzin
miesiecznie. W miare wprowadzania w Polsce nowoczesnej formuty asystencji
osobistej, wypracowanej w niniejszym projekcie i finansowanej przez budzet
osobisty, pozbawionej limitu godzin, wyzej sformutowane postulaty stang sie

nieaktualne.
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Pierwsza proba wprowadzenia kompleksowych rozwigzan w zakresie aktywizacji
rodziny oséb z niepetnosprawnos$ciami powstata w ramach ustawy ,Za Zyciem”.
Skorzystato z niej niewielu cztonkéw rodzin. Nalezy utrzymac proponowane

w ramach tej ustawy mechanizmy aktywizacji zawodowej opiekunéw, jednak bez
reformy $wiadczen dla opiekunéw aktywnych zawodowo nigdy nie bedg one

cieszy¢ sie popularnoscia.

Kolejnym elementem, ktéry moze korzystnie wptyngé na aktywnos¢ zawodowaq,
opiekundw, jest mozliwos¢ wykonywania telepracy. Pojecie telepracy zostato
wprowadzone do Kodeksu Pracy dzieki ustawie z dnia 10 maja 2018 r. o zmianie
ustawy o rehabilitacji zawodowej i spotecznej oraz zatrudnianiu oséb
niepetnosprawnych oraz niektérych innych ustaw. Celem wprowadzonych

w Kodeksie pracy zmian byto utatwienie pracownikom tgczenia pracy zawodowej
z opiekg nad osobg z niepetnosprawnoscig. Poza wprowadzeniem telepracy jako
formy pracy wprowadzono rowniez mozliwo$¢ korzystania z elastycznych form
organizacji czasu pracy (pracy w przerywanym czasie pracy lub indywidualnym
rozktadzie czasu pracy albo w ruchomym czasie pracy) na wigzacy pracodawce
wniosek pracownika — opiekuna osoby z niepetnosprawnoscig. Warto jednak
zaznaczy¢, ze decyzja w tej sprawie lezy w gestii pracodawcy, moze on odmowic
uwzglednienia wniosku, gdy jego uwzglednienie bytoby niemozliwe ze wzgledu na
organizacje pracy lub rodzaj pracy wykonywanej przez pracownika. Warto
rowniez podkresli¢, ze do marca 2020 roku, a wiec do okresu sprzed epidemii
koronawirusa, taka forma pracy nie byta w Polsce popularna gtdwnie za sprawg
braku przekonania pracodawcow co do jej efektywnosci. Izolacja spoteczna
spowodowata réwnoczesnie koniecznos¢ natychmiastowego przeorganizowania
pracy przez wielu pracodawcéw z pracy tradycyjnej na prace zdalng - forme
zblizong w wielu zatozeniach do telepracy. Sytuacja epidemiologiczna
paradoksalnie sprawita, ze praca zdalna czy telepraca majg szanse stac sie

integralnymi elementami aktywizacji rodzin os6b z niepetnosprawnoscia.
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Wymaga to w pierwszej kolejnosci uregulowania w Kodeksie pracy, a w dalszej -
cyklicznych kampanii wskazujacych zaréwno teleprace, jak i prace zdalng jako
szanse dla pracodawcéw i pracownikéw (w tym dla osdéb z niepetnosprawnosciami

oraz ich otoczenia).

6.4.2 Reprezentacja rodzin na poziomie krajowym i regionalnym -

Krajowe i Wojewodzkie Rady Rodzin Os6b z Niepetnosprawnoscia

Rodziny i inne osoby bezposrednio wspierajace osoby z niepetnosprawnosciami
stanowig duzg liczebnie grupe, ktora jednoczesnie jest grupg bardzo
zréznicowang. Na chwile obecng duzy problem zaréwno dla intereséw opiekunéw,
jak rowniez dla dialogu z administracjg publiczng stanowi rozproszenie tej grupy.
W przeciwienstwie do organizacji oséb z niepetnosprawnosciami lub organizacji
dziatajacych na rzecz oséb z niepetnosprawnosciami (w ramach ktérych dziatajq
rowniez rodzice, opiekunowie faktyczni), ktére majq potencjat do tworzenia
zwigzkow, koalicji, federacji, grupa opiekundéw faktycznych nie ma silnej
reprezentacji nie tylko o zasiegu ogdlnopolskim, ale nawet wojewddzkim.

W ramach instrumentu postuluje sie wspieranie powstawania reprezentacji
opiekundéw, ktora bytaby waznym partnerem dla administracji rzadowej

i samorzadowej w zakresie rozwijania polityki wsparcia na rzecz oséb

Z niepetnosprawnosciami i ich opiekunow.

Wazng role w tym zakresie mogq odegrac organizacje pozarzadowe, ktore bedg
stanowi¢ pierwszy krok do tworzenia lokalnych reprezentacji rodzin oraz innych
0sb6b wspierajgcych osoby z niepetnosprawnosciami. Tworzenie reprezentacji
wojewddzkich to kolejny krok, ktéry powinny wspiera¢ regionalne osrodki polityki
spotecznej. Ostatnim krokiem jest powotanie Krajowej Rady Rodzin Oséb

z Niepetnosprawnosciami, ktéra mogtaby stanowié realnego partnera do biezacej
wspotpracy z Petnomocnikiem Rzadu ds. Oséb z Niepetnosprawnosciami

i stanowi¢ spoteczne ciato doradcze dla tegoz petnomocnika.
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7. Organizacja i koordynacja procesu udzielania wsparcia (Sciezka

wsparcia)
7.1 Organizacja systemu wsparcia

Organizacje systemu wsparcia od poziomu krajowego do poziomu odbiorcy ustug

wspierajacych przedstawia schemat pn. Poszerzone wsparcie wytchnieniowe.
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POSZERZONE WSPARCIE WYTCHNIENIOWE

* wprowadzenie rekomendowanych w instrumencie regulacji prawnych
« wprowadzenie standardu diagnozy ustug wytchnieniowych
* powolanie | koordynacja prac Krajowej Rady Rodzin Oséb
z Niepetnosprawnoscia
« prowadzenie portalu informacyjnego dla rodzin osob z niepelnosprawnoscia
* opracowywanie programow w obszarze wsparcia wytchnieniowege dla NGO
iJST

ADMINISTRACIA
RZADOWA

Y

v v l

GMINA POWIAT WOJEWODZTWO
¢ diagnoza potrzeb w obszarze wsparcia ¢ szkolenie kadry realizujacej ustugi
wytchnieniowego wytchnieniowe
* tworzenie gminnego/powiatowego . realizacja US'UQ wytchnieniowyfch
programu wsparcia wytchnieniowego wykraczajacych poza mozliwosci gminy
 powolanie gminnego/powiatowego i powiatu (np. rehabilitacja lecznicza
koordynatora wsparcia wytchnieniowego w placowkach wojewodzkich, opieka
* realizacja programéw rzadowych z obszaru hospicyjna w miejscu zamieszkania
wsparcia wytchnieniowego « powolanie i koordynacja dzialan
* zawieranie partnerstw/porozumien Wojewddzkiej Rady Rodzin Osob
miedzygminnych, gminno-powiatowych z Nigpe‘QOSPmWNOSUi_ o
oraz porozumien z organizacjami ¢ zawieranie partnerstw i porozumien
pozarzadowymi z innymi jednostkami samorzadu
¢ tworzenie infrastruktury wsparcia terytorialnego
wytchnieniowego (glownie samorzad  zlecanie zadan organizacjom pozarzadowym
powiatowy) (z obszaru wsparcia wytchnieniowego)
y \V4

organizacja uslug wspierajacych
(samodzielnie lub jako zadanie zlecone organizacjom
pozarzadowym)

A

 diagnoza potrzeb rodziny z wykorzystaniem narzedzia
wypracowanego w instrumencie

¢ tworzenie planu wsparcia wytchnieniowego (dla
konkretnej rodziny) we wspolpracy z podmiotami
realizujacymi

» realizacja ustug wynikajacych z planu wsparcia
wytchnieniowego w czterech obszarach:
wytchnieniowym, srodowiskowym, edukacyjnym,
aktywizacyjnym
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7.2 Mechanizm profilowania wsparcia

Przydzielenie wsparcia oferowanego przez realizatora powinno by¢ zalezne od
wykonanej diagnozy funkcjonowania rodziny oraz innych oséb bezposrednio
wspierajgcych w aspekcie wsparcia osoby z niepetnosprawnoscia i jej otoczenia
spotecznego. Zawiera ona analize kluczowych obszardw zycia cztonkdw rodziny
lub innych os6b bezposrednio wspierajacych oraz poziomu ich funkcjonowania
w tych obszarach. Jej szczeg6towg propozycje przedstawia zatgcznik numer 1
niniejszego opracowania. Cho¢ samo narzedzie nie zostato skonstruowane

w sposbéb pozwalajacy na punktowg ewaluacje zasadnosci wsparcia, autorzy
dopuszczajg takg mozliwosé po uprzednim przetestowaniu go w procesie

pilotazu.
7.3 Przydzielenie/realizacja wsparcia

Rozpoczecie korzystania przez rodzine ze wsparcia wytchnieniowego, jak kazda

sytuacja nowa, moze sie wigza¢ z pewnymi obawami czy niepewnoscig. Bedzie to

rodzito duzo pytan czy watpliwosci, ktére kierowane bedg do realizatora. Sama
ustuga wigze sie przeciez bezposrednio z czasowym powierzeniem sprawowania
opieki na przyktad nad dzieckiem innej osobie oraz budowaniem motywacji do
zmiany zachowan. Kluczowe jest wiec budowanie zaufania na linii rodzina -

realizator. Udzielanie wsparcie powinno by¢ oparte o nastepujace zasady:

e wzajemne zaufanie: rodzic/opiekun - koordynator i realizator wsparcia -
osoba z niepetnosprawnoscia,

e akceptacja opracowanego planu wsparcia wytchnieniowego przez
wszystkich interesariuszy,

e mozliwos¢ modyfikacji zakresu i form udzielanego wsparcia,

e partnerska wspoétpracy na linii rodzina - realizator — osoba

Z niepetnosprawnoscia,

-
A QKO\UV\ U/’”/;.
~
Ministerstwo Rodziny P Panstwowy Fundusz
i Polityki Spoteczne; %_ L < % %) = Rehabilitacji Osob

% ~ e S Niepetnosprawnych

¥ Fh

W prgep 2 o 10N

70



E_u ro pe-ISk_le ) - Polska Europejski Fundusz Spoteczny

Wiedza Edukacja Rozwdj

H Fundusze Rzeczpospolita Unia Europejska

~Aktywni niepetnosprawni - narzedzia wsparcia samodzielnosci osdb niepetnosprawnych”

e elastycznosé w dziataniu i otwartos$¢ na zmiane.

Obligatoryjnos¢ realizacji poszerzonego wsparcia wytchnieniowego zostata
umiejscowiona na poziomie samorzgdu gminnego i powiatowego (patrz rozdziat
11, pkt E) z mozliwoscig samodzielnej realizacji zadan lub zlecenia ich realizacji
organizacjom pozarzgdowym. Za przygotowanie, uzgodnienie ze wszystkimi
interesariuszami i wdrozenie Planu wsparcia wytchnieniowego dla konkretnego
systemu rodzinnego odpowiedzialny bedzie realizator zadania w porozumieniu
z wykonawcami ustug po przeprowadzeniu indywidualnej diagnozy sytuacji
rodziny. Wsparcie przydzielane bedzie kazdej rodzinie, ktora zgtosi sie do
jednostki samorzadu terytorialnego, jej jednostki organizacyjnej, realizatora
zadania lub ktéregokolwiek z realizatorow ustug badz zostanie przekierowana
przez inng instytucje lub osobe w zakresie, ktéry wynika z indywidualnej
diagnozy potrzeb. Duzg role informacyjng (informacja o mozliwosci korzystania
ze wsparcia) odgrywajq pracownicy instytucji systemu ochrony zdrowia,
edukacji, pomocy spotecznej, rynku pracy, organizacji pozarzadowych, a takze
mobilny doradca wiaczenia spotecznego - jako osoba dziatajgca w Srodowiskach
lokalnych i posiadajaca petng wiedze o mozliwosciach systemu wsparcia.
Realizatorami ustug beda osoby fizyczne lub osoby prawne. W realizacji ustug
wytchnieniowych wykorzystane zostang zasoby instytucjonalne gminy lub
powiatu, a w szczegdlnych przypadkach samorzadu wojewddztwa, sektora
pozarzadowego lub osdb prywatnych, a w sytuacji ich braku nalezy wykorzystaé
potencjat spotecznosci lokalnych oparty na wspdlnocie samorzgadowej, w tym

grupach nieformalnych.
7.4 Metody ewaluacji postepow udzielanego wsparcia

Ewaluacja na poziomie indywidualnym powigzana jest Scisle z przygotowanym
narzedziem do diagnozy potrzeb (zatacznik nr 1), ktére pozwoli na ocene sytuacji

wyjsciowej rodziny oraz planowanie zmiany, w tym metod i narzedzi wsparcia.
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W ostatniej czesci ankiety zawarto tzw. ,projekcje przysztosci”, informacje
zebrane dzieki niej mogg postuzy¢ do lepszego planowania wsparcia na poziomie

indywidualnym, a takze na poziomie lokalnym.

Sytuacja rodziny bedzie na biezgco monitorowana przez realizatorow wsparcia

w poszczegdlnych obszarach, a wyniki monitoringu bedg podstawg zmiany
kierunku dziatania. Sposéb realizacji ewaluacji nie jest doprecyzowany, jednakze
doswiadczenie i dobre praktyki wskazujg na jej zasadnosé oraz korzysci w postaci
lepszego dopasowania ustug do potrzeb oséb wspierajgcych osoby

Z niepetnosprawnosciami.

Szczegodty dotyczace ewaluacji narzedzia do diagnozy potrzeb zostang

opracowane podczas pilotazu.
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8. Realizatorzy instrumentu

Administracja
rzgdowa

(por. rozdziat
7.1)

1. Wprowadzenie standardu diagnozy potrzeb rodziny

i innych oséb bezposrednio wspierajacych w programach
resortowych, a po wprowadzeniu rekomendowanych

w instrumencie regulacji prawnych w ustudze
wytchnieniowej.

2. Zwiekszenie dostepnosci ustug wraz z rozszerzeniem
katalogu ustug w ramach ustawy o wspieraniu kobiet

w cigzy i rodzin ,Za Zyciem”.

3. Zapewnienie ciggtosci (systemowosci) programow
adresowanych do rodziny i innych os6b bezposrednio
wspierajacych (na przyktad zastepowanie programow
ogtaszanych w trybie rocznym programami wieloletnimi),
w tym tych realizowanych przez BON, PFRON.

4. Realizowanie dziatan informacyjnych dotyczacych
organizacji wsparcia wytchnieniowego w kraju,
promowanie dziatalnosci instytucji i organizacji — portal
informacyjny.

5. Promowanie i wspieranie dziatalnosci reprezentacji
rodzin oséb z niepetnosprawnoscig — Krajowa Rada Rodzin
Oséb z Niepetnosprawnoscia.
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Potencjalni
wykonawcy MRIiPS, MFiPR, BON, PFRON

1. Diagnoza potrzeb samorzadu terytorialnego
Samorzad w zakresie wsparcia wytchnieniowego.

terytorialny -
szczebel gminny

i powiatowy

(por. rozdziat
7.1)

10.

11.

. Uwzglednienie potrzeb rodzin i innych oséb

. Zadania zwigzane z realizacjg Programow Opieki

. Zawieranie partnerstw, porozumien, w tym

. Inicjowanie i wspieranie grup samopomocowych.
. Zadania zwigzane z animowaniem $rodowiska

bezposrednio wspierajacych osoby

Z niepetnosprawnosciami w lokalnych strategiach

i programach - gminne/powiatowe programy wsparcia
wytchnieniowego.

Diagnoza potrzeb rodziny osoby z niepetnosprawnosciq
oraz opracowywanie planu wsparcia wytchnieniowego.
Realizacja ustug adresowanych do rodziny w ramach
Ustawy ,Za Zyciem” (np. asystent rodziny).

Wytchnieniowej finansowanych/dofinansowanych

z Funduszu Solidarnosciowego, a po wprowadzeniu
rekomendowanych w instrumencie regulacji
ustawowych w ramach zadan wskazanych w ustawie.
Powotanie oraz finansowanie dziatalnosci
gminnego/powiatowego koordynatora wsparcia
wytchnieniowego.

Z organizacjami pozarzadowymi.

lokalnego (na przyktad inicjowanie
powstawania/koordynowanie kregdw wsparcia i grup
nieformalnych, swiadczacych wsparcie na rzecz
rodziny i innych oséb bezposrednio wspierajacych.
Tworzenie nowej infrastruktury wsparcia (np.
mieszkania wytchnieniowe, Centra Opiekunczo-
-Mieszkalne - Wspomagane Spotecznosci
Mieszkaniowe).

Zwiekszanie dostepnosci placéwek wsparcia
dziennego (na przyktad WTZ, SDS).
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12. Poszerzanie zakresu ustug i poprawa ich jakosci
w placowkach realizujacych zadania w obszarze
wsparcia wytchnieniowego.

13. Aktywizacja zawodowa rodzicéw oséb
z niepetnosprawnoscig funkcjonujgcych w rodzinach
oraz innych oséb bezposrednio wspierajacych, w tym
doradztwo zawodowe.

14. Informowanie o mozliwych formach aktywizacji
niepetnosprawnego cztonka rodziny.

1. Szkolenie kadry realizujacej ustugi poszerzonego

Samorzad wsparcia wytchnieniowego z terenu wojewddztwa.
terytorialny - 2. Realizacja programéw wsparcia wytchnieniowego
szczebel w ramach partnerstw z gminami lub powiatami, ktoére
wojewodzki nie posiadajq wystarczajacych zasobdw do

samodzielnego $Swiadczenia ustug oraz partnerstw
Z organizacjami pozarzadowymi.

3. Zwiekszanie mozliwosci aktywnego uczestnictwa oséb
z niepetnosprawnoscig w ofertach turystycznych,
rekreacyjnych, kulturowych, sportowych ze srodkéw
wiasnych (na przyktad ROPS) lub innych zrédet (na
przyktad PFRON) - zadania zlecone organizacjom
pozarzadowym.

4. Promowanie i wspieranie dziatalnosci reprezentacji
rodzin oséb z niepetnosprawnoscig — Wojewoddzka
Rada Rodzin Oséb z Niepetnosprawnoscia.

(por. rozdziat
7.1)
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Organizacje 1. Zadania zwigzane z realizacjg Programéw Opieki
Pozarzadowe Wytchnieniowej finansowanych/dofinansowanych

z Funduszu Solidarnosci, a po wprowadzeniu
proponowanych zmian ustawowych realizacja
poszerzonego wsparcia wytchnieniowego jako zadanie
zlecone/powierzone przez samorzad lub realizowane
w ramach partnerstwa publiczno-spotecznego.

2. Inicjowanie i wspieranie grup samopomocowych.

3. Zadania zwigzane z animowaniem $rodowiska
lokalnego (na przyktad inicjowanie
powstawania/koordynowanie kregéw wsparcia i grup
nieformalnych, centréw wolontariatu Swiadczacych
wsparcie na rzecz os6b wspierajgcych osoby

Z niepetnosprawnosciami).

5. Prowadzenie placowek, w ktorych realizowane jest
poszerzone wsparcie wytchnieniowe.

6. Tworzenie nowej infrastruktury wsparcia (na przyktad
Centra Opiekunczo-Mieszkalne - Wspomagane
Spotecznosci Mieszkaniowe).

Instytucje 1. Wsparcie informacyjne, edukacyjne (psychologiczne,
petnigce role terapeutyczne) rodzin/opiekunéw faktycznych dzieci do
Wiodacych podjecia nauki w szkole, ze szczegdlnym uwzglednieniem
Osrodkow dzieci do lat 3.

Koordynacyjno-

Rehabilitacyjno-
Opiekunczych
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Koscioty 1. Zadania zwigzane z animowaniem $rodowiska
i zwigzki lokalnego (na przyktad inicjowanie
wyzhaniowe powstawania/koordynowanie kregdw wsparcia i grup

nieformalnych, swiadczacych wsparcie na rzecz
rodziny/opiekunéw faktycznych)

1. Zadania zwigzane z animowaniem $rodowiska

Jednostki lokalnego (na przyktad inicjowanie

pomocnicze powstawania/koordynowanie kregéw wsparcia i grup
gmin (rady nieformalnych, $wiadczacych wsparcie na rzecz

dzielnic, osiedli, rodziny/opiekunéw faktycznych).

soteckie) 2. Wsparcie w pozyskiwaniu obiektéw wykorzystywanych

jako infrastruktura wsparcia wytchnieniowego.

9. Rekomendacje sposobu witaczenia opracowanego instrumentu

w system prawny

Poniewaz instrument Poszerzone wsparcie wytchnieniowe jest kierowany do oséb
wspierajgcych osoby z niepetnosprawnosciami, najczesciej cztonkdéw rodzin,
rekomendowane jest wigczenie instrumentu do ustawy z dnia 4 listopada 2016 r.

o wsparciu kobiet w cigzy i rodzin ,Za Zyciem”.
W tym celu proponowane sg nastepujace zmiany:

A. poszerzenie zakresu wsparcia wskazanego w art. 4 i art. 8 ustawy z dnia
4 listopada 2016 r. o wspieraniu kobiet w cigzy i rodzin ,Za zyciem”
o formy wsparcia wytchnieniowego, srodowiskowego, edukacyjnego
i aktywizacyjnego wymienione w rozdziale 8 opisu instrumentu,
a nieuwzglednione w przedmiotowej ustawie;
B. rozszerzenie zakresu podmiotowego ustawy (grona odbiorcéw) w taki

sposdb, aby wsparcie wskazane w art. 4 i art. 8, poszerzone o formy
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opisane w instrumencie, byty dostepne dla rodzin z dzieckiem

z niepetnosprawnoscia, ktéra wystgpita w pdzniejszym (niz cigza lub okres
okotoporodowy) okresie zycia, oraz rodzin, ktore wspierajg dorostg osobe
Z niepetnosprawnoscia, oraz innych oséb bezposrednio wspierajacych
osoby z niepetnosprawnoscia;

C. uwzglednienie w procesie udzielania wsparcia diagnozy potrzeb jako
punktu wyjsciowego dla okreslenia form pomocy zawartych w Planie
wsparcia wytchnieniowego (PWW);

D. wiaczenie przygotowanego w instrumencie narzedzia do diagnozy potrzeb
rodziny i innych oséb bezposrednio wspierajacych do rozporzadzenia
wykonawczego po przetestowaniu go w pilotazu (zatacznik nr 1);

E. uwzglednienie jako obowigzkowego elementu wsparcia prawa adresatéw
ustawy do otrzymania diagnozy, informacji oraz opracowania PWW;

F. dodanie jako realizatoréw ustawy samorzadéw gminnych, powiatowych
i wojewoddzkich, ktore moga wykonywac zadania samodzielnie,

w porozumieniu lub poprzez zlecenie/powierzenie zadania organizacjom
pozarzadowym lub zawarcie partnerstwa publiczno-spotecznego,

z jednoczesng obligatoryjnoscia realizacji wsparcia wytchnieniowego przez
samorzady gminne i powiatowe, a fakultatywnie na poziomie samorzadu
wojewddztwa;

G. uwzglednienie mozliwosci tworzenia porozumien miedzygminnych,
gminno-powiatowych lub porozumien z samorzadem wojewodztwa w celu
wsparcia opiekundw 0sdb z niepetnosprawnoscia, stworzenia mozliwosci
korzystania z infrastruktury spotecznej na terenie innej gminy/powiatu lub
funkcjonujacych jako placéwki wojewddzkie oraz dostepu do form

realizowanych ustawowo przez inne szczeble samorzadu terytorialnego;
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H. umozliwienie wykonywania zadan okreslonych w art. 8 ust. 2 i 3 oraz
dodanych w ramach poszerzenia katalogu przez inng osobe wskazang
przez realizatora zadan ustawowych;

I. umozliwienie finansowania zadan okreslonych w ustawie w ramach
$rodkdéw pochodzacych z Funduszu Solidarnosciowego. Warunkiem
korzystania ze srodkdw Funduszu Solidarnosciowego przez samorzad jest
opracowanie samorzgadowego programu wsparcia wytchnieniowego lub
uwzglednienie w dokumentach strategicznych realizacji wsparcia
wytchnieniowego dla rodzin osdb z niepetnosprawnoscig, w tym analizy
potrzeb opiekundéw zamieszkujgcych na terenie samorzadu, zasoboéw oraz
odpowiadajacych im form wsparcia wytchnieniowego, oraz wyznaczenie
osoby petnigcej funkcje gminnego/powiatowego/wojewddzkiego
Koordynatora wsparcia wytchnieniowego odpowiedzialnego za wyzej
wymienione dokumenty programowe oraz koordynacje wsparcia

wytchnieniowego w danym samorzadzie.

Wprowadzenie proponowanych modyfikacji utatwi samorzadom i organizacjom
pozarzadowym realizacje programéw wsparcia oraz zwiekszy dostepnosc

i skutecznos¢ dziatan skierowanych do rodzin oséb z niepetnosprawnosciami.

10. Potencjalne zrodia finansowania

Zakres wsparcia wytchnieniowego w wersji rozszerzonej, to jest taczacej ustugi
wytchnieniowe ze wsparciem srodowiskowym, edukacyjnym i aktywizacyjnym
wykracza poza mozliwosci finansowe jednego ogniwa administracji publicznej
(por. punkt 7.5 niniejszego opracowania). W zwigzku z tym zachodzi potrzeba

taczenia kilku zrodet finansowania.

Obligatoryjnos¢ realizacji wsparcia wytchnieniowego na poziomie samorzadu

gminnego i powiatowego, w tym propozycja tworzenia samorzadowych

& i)
Ministerstwo Rodziny P Panstwowy Fundusz
i Polityki Spoteczne; %_ L < % %) = Rehabilitacji Osob
% ~ e S Niepetnosprawnych
¥ Fh
W oy 2 o 10N

79



Fundusze . . .
ek Rzeczpospolita Unia Europejska
Europejskie s
H Wiedza Edukacja Rozwéj - Polska Europejski Fundusz Spoteczny

~Aktywni niepetnosprawni - narzedzia wsparcia samodzielnosci osdb niepetnosprawnych”

programéw wsparcia rodziny osoby z niepetnosprawnoscig oraz innych oséb
bezposrednio wspierajacych, powoduje koniecznos¢ wykorzystania takze Srodkéw
witasnych danego samorzgdu na finansowanie dziatan realizowanych w ramach
wsparcia wytchnieniowego dla rodzin z terenu danej gminy/powiatu, w tym
wynagrodzenia dla koordynatora wsparcia wytchnieniowego. W duzej mierze
mozna wykorzystac juz istniejace zasoby instytucjonalne i kadrowe, a w sytuacji
ich braku zastosowa¢ mozliwos¢ zawarcia porozumien i partnerstw, o ktorych

mowa w rozdziale 11 pkt Ei F.

Na realizacje poszerzonego wsparcia wytchnieniowego wykorzystywane bedg
rowniez srodki pochodzace z Funduszu Solidarnosciowego — obecnie w ramach
programoéw resortowych Ministerstwa Rodziny i Polityki Spotecznej - kierowanego
od samorzaddéw gminnych i powiatowych oraz organizacji pozarzgdowych, a po
wprowadzeniu proponowanych regulacji prawnych (opisanych w punkcie 11

niniejszego opracowania) na podstawie zapiséw ustawowych.

Ponadto wykorzystywane bedg srodki PFRON bedace w dyspozycji samorzadow
powiatowych i wojewddzkich przeznaczone na zlecanie zadan organizacjom
pozarzadowym oraz bezposrednio przez Fundusz zgodnie z art. 51 ust. 3 pkt 3
w zwigzku z art. 36 ustawy z dnia 27 sierpnia 1997 roku o rehabilitacji
zawodowej i spotecznej oraz zatrudnianiu osdb niepetnosprawnych, a takze
rozporzadzeniem Ministra Pracy i Polityki Spotecznej z dnia 7 lutego 2008 r.

w sprawie rodzajéw zadan z zakresu rehabilitacji zawodowej i spotecznej oséb

niepetnosprawnych zlecanych fundacjom oraz organizacjom pozarzadowym.

Zrodiem finansowania zadan moga by¢ réwniez $rodki pozyskiwane przez
samorzady terytorialne oraz organizacje pozarzadowe z innych zrddet, na

przykfad srodki z funduszy strukturalnych UE.

Skala potrzeb w zakresie poszerzonego wsparcia wytchnieniowego na danym

terenie musi by¢ dobrze zdiagnozowana nie tylko pod katem potrzeb opiekunéw
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zamieszkujacych na terenie okreslonego samorzadu, zasobdw oraz
odpowiadajacych im form wsparcia wytchnieniowego (por. rozdziat 11 pkt H), ale
rowniez potrzeb finansowych koniecznych do ich realizacji. Potrzeby te bedgq wiec
zalezne od liczby rodzin wymagajacych wsparcia i ich sytuacji, zasobéow
instytucjonalnych i kadrowych, form i zakresu potrzebnego wsparcia i beda rézne
zaréwno w wymiarze terytorialnym ($rodkdéw finansowych potrzebnych do
zabezpieczenia potrzeb na danym terenie), jak i indywidualnym (wydatkéw na

konkretng rodzine i inne osoby bezposrednio wspierajace).
11. Powigzanie instrumentu z innymi instrumentami wsparcia

Korzystanie z pomocy oferowanej w programie Poszerzonego wsparcia
wytchnieniowego nie wyklucza korzystania przez osoby z niepetnosprawnosciag

i ich bliskich z innych instrumentéw wsparcia. Wdrozenie instrumentow
opracowanych w projekcie ,Aktywni niepetnosprawni — narzedzia wsparcia
samodzielnosci oséb niepetnosprawnych” spowoduje poszerzenie katalogu form

i mozliwosci wsparcia. CzeS¢ z przedstawianych ponizej rozwigzan adresowana
jest do rodzicéw i opiekundw, inne bezposrednio do oséb z niepetnosprawnoscia,
jednakze kazdy moze miec realny wptyw na zmniejszenie obcigzenia rodziny jako
catosci, wptywajac w rezultacie na wtgczenie spoteczne osoby

Z niepetnosprawnoscig oraz jego rodziny.
11.1 Mobilny doradca wiaczenia spotecznego

Duzg szansg na zwiekszenie dostepnosci ustug Poszerzonego wsparcia
wytchnieniowego daje instrument Mobilnego doradcy witaczenia spotecznego
(w skrécie MDWS). Oba programy sg wzajemne powigzanie przez obszar (cele)

dziatania mobilnego doradcy, do ktorego zadan nalezy:

e diagnozowanie, monitorowanie rodziny osoby z niepetnosprawnoscia

w kazdym aspekcie zycia osoby wymagajacej wsparcia, ktéry wptywa na
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poziom funkcjonowania, rowniez pod katem rozpoznania potrzeby
uzyskiwania wsparcia wytchnieniowego, stopnia obcigzenia oraz wypalenia
0s6b wspierajacych,

e informowanie o mozliwosciach uzyskania wsparcia i kierowanie odbiorcéw
programu w odpowiednie miejsca, a takze wskazywanie osobom
wspierajgcym innych form pomocy dostepnych w systemie, ktére moga
pozytywnie wptynaé na sytuacje rodziny,

e analiza mozliwosci wigczenia spotecznego beneficjenta w oparciu
o dostepne instrumenty, ktére jednoczesnie mogq zapewnié¢ wytchnienie
dla oséb wspierajacych,

e planowanie i monitorowanie Sciezki wsparcia wraz z beneficjentem oraz
osobami wspierajagcymi,

e udziat w animacji srodowiska lokalnego (na przyktad tworzenie kregéow
wsparcia, wolontariat) oraz wskazywanie mozliwosci wsparcia przez inne

osoby z niepetnosprawnoscia.

Zasadng praktykg bytoby informowanie mobilnego doradcy przez realizatorow
PWW o ich dziataniach (katalogu ustug) oraz, analogicznie, pozyskiwanie wiedzy
o ustugach przez MWDS. Zatozenie innowacyjnosci pracy MDWS polegajace na
wychodzeniu do potrzebujacych ,od systemu” (a nie jedynie na wniosek osoby
Z niepetnosprawnoscig czy jej otoczenia) ma szczegdlne znaczenie przy
rozpoznawaniu potrzeb rodzin niekorzystajgcych dotychczas z systemu wsparcia
(punkt 3.2.6 tego opracowania). W niniejszym opracowaniu odniesienia do roli
mobilnego doradcy wigczenia spotecznego znajdujq sie w punktach 8.3.1, 8.3.3
oraz 8.3.4.
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11.2 System wspieranego podejmowania decyzji

Jak powiedziano, wszystkie planowane na podstawie diagnozy potrzeb w ramach
szeroko rozumianego wsparcia wytchnieniowego formy wsparcia bezposrednio
dotyczace osoby z niepetnosprawnoscig winny by¢ z nig konsultowane i zgodne
z jej wolg. Dlatego docelowo zaréwno osoby wspierajace, jak i rodzina osoby

Z niepetnosprawnoscig bedg czasami wykorzystywali rozwigzania wypracowane
w systemie wspieranego podejmowania decyzji — kolejnym instrumencie
przygotowanym w projekcie. Bedzie to miato miejsce przede wszystkim

w przypadku osob z niepetnosprawnoscig intelektualng lub sprzezong, czesto
niepetnosprawnych od urodzenia, wymagajacych wsparcia w czynnosciach dnia
codziennego oraz w przypadku osob z zaburzeniami psychicznymi. Istotg
instrumentu jest realne wdrazanie koncepcji samostanowienia i prawa do
aktywnego udziatu w procesie podejmowania decyzji. Nawet jesli osoba

Z niepetnosprawnoscig potrzebuje dodatkowej pomocy przy podejmowaniu
waznych zyciowych decyzji, nie nalezy odbierac jej prawa do dokonywania
wiasnych wyboréw. Osoba z niepetnosprawnoscia powinna mie¢ mozliwosc
zrozumienia, ze potrzebuje pomocy w podejmowaniu okreslonych decyzji,
wyboru na pomocnika kogos, komu ufa, a takze powinna umie¢ podejmowac
decyzje z pomocg wybranej przez nig osoby. Wspierane podejmowanie decyzji

jako instrument zostato uwzglednione w czesci 8.3.3 niniejszego opracowania.
11.3 Fundusze powiernicze

Opracowywany rownolegle w projekcie instrument Fundusze powiernicze jest
kolejnym z programow nakierowanym na rodziny osdb z niepetnosprawnoscia.
Dotyczy on sytuacji, gdy osoba wspierajaca bedzie chciata zabezpieczy¢
wspierang przez siebie osobe na przysztos¢, majac wynikajacg z diagnozy

wiedze, ze osoba ta bedzie wymagata takiego wsparcia. Utworzenie funduszu dla
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osoby z niepetnosprawnoscig moze przyczynic sie na przyktad do pozostania
dorostego dziecka w dotychczasowym miejscu zamieszkania pomimo $mierci
rodzicéw, gdyz zgromadzony w funduszu majatek przekazany niejako w rece
powiernika bedzie wiasciwie stuzy¢ zaspokajaniu potrzeb beneficjenta funduszu.
Informacje o takich nowatorskich w naszej rzeczywistosci prawnej rozwigzaniach
mogaq by¢ przekazywane rodzinom w trakcie spotkan edukacyjnych dla oséb

wspierajacych.

Wprowadzenie do polskiego systemu prawnego ustawy o funduszach
powierniczych pozwoli z jednej strony dysponowac catym majatkiem fundatora,
z drugiej strony kompleksowo uregulowaé wsparcie osoby z niepetnosprawnoscig
- beneficjenta funduszu - w zakresie zarzadzania majatkiem, ktory stuzyé bedzie
zaspokajaniu potrzeb tej osoby. Fundusze powiernicze jako instrument zostaty

uwzglednione w czesci 8.3.3 niniejszego opracowania.
11.4 Budzet osobisty

Ideq instrumentu Budzet osobisty jest mozliwos¢ dysponowania przez osoby

Z niepetnosprawnoscig sSrodkami finansowymi przydzielonymi im z budzetu
Panstwa w zakresie zabezpieczenia potrzeb wynikajacych z niepetnosprawnosci.
Zakres ustug, jakie moze optaci¢ beneficjent, w pierwszej kolejnosci bedzie
ograniczony jedynie do asystencji osobistej, ale w kolejnych etapach ma
obejmowac réwniez inne ustugi: wsparcie potrzeb mieszkaniowych, zakup
urzadzen, wyrobow medycznych i pomocy technicznych, indywidualnych srodkow
transportu, likwidacje barier funkcjonalnych, ustug zdrowotnych, turnuséw
rehabilitacyjnych i innych. Rozwazane jest takze finansowanie w ten sposdb
wsparcia wytchnieniowego. Docelowo moze to realnie odcigza¢ budzet rodziny
oraz wptywac na poprawe funkcjonowania psychofizycznego osob

Z niepetnosprawnoscig i tym samym realnie zmniejsza¢ dtugofalowe obcigzenie

A O OWE/ o,
. O
Ministerstwo Rodziny g Lo v Panstwowy Fundusz
i Polityki Spotecznej s [ =N = Rehabilitacji Osob
3

Niepetnosprawnych

84



Fundusze . . .
el Rzeczpospolita Unia Europejska
Europejskie - Po lskap P Europejski Fundusz Spoteczny

Wiedza Edukacja Rozwdj

~Aktywni niepetnosprawni - narzedzia wsparcia samodzielnosci osdb niepetnosprawnych”

rodzicéw i opiekundow faktycznych. Budzet jest wsparciem dla catej rodziny, daje
poczucie sprawczosci i realnie wptywa na poprawe jakosci zycia, ale posiadanie
takiego budzetu osobistego przez osobe z niepetnosprawnoscia do wtasnej
dyspozycji umozliwi jej samodzielne decydowanie o zakresie i formach
potrzebnego jej wsparcia, odcigzeniu bezposrednich opiekundéw i ewidentnie
wptynie na niezalezne zycie w duchu Konwencji o Prawach Oséb
Niepetnosprawnych. Instrument zostat uwzgledniony w czesci 8.3.3 niniejszego

dokumentu.
11.5 Wspomagajace i alternatywne formy komunikacji (AAC)

W przypadku braku mozliwosci samodzielnego komunikowania sie osoby

z niepetnosprawnoscia jedynym rozwigzaniem pozostaje czesto korzystanie

z pomocy cztonkdéw rodziny, ktérzy zazwyczaj nie sg do tego przygotowani i nie
zawsze przekazujgq wiarygodnie wole beneficjenta. Stanowi to dla nich takze
realnie odczuwane obcigzenie. Tymczasem przygotowanie sprawnego systemu
porozumiewania sie powinno mie¢ bezposredni wptyw na wdrazanie koncepcji
samostanowienia 0séb z niepetnosprawnoscig, usprawni¢ komunikacje
bezposrednig, a w konsekwencji odcigzac ich rodziny i opiekunéw. Zapewnienie
odpowiedniego sposobu komunikacji w rodzinie oraz poza nig realnie wptywa na
zabezpieczenie potrzeb osoby wspieranej, zrozumienie przez nig otoczenia,

a takze na wigczenie spoteczne catej rodziny.
11.6 Asystencja osobista

Asystencja osobista to instrument, ktéry w duzym stopniu wigze sie

z instrumentem Poszerzone wsparcie wytchnieniowe z oczywistych wzgledow:
asystent bedzie stanowit odcigzenie dla rodziny oraz os6b wspierajacych.
Asystencja osobista jest nieodtqcznym elementem wiaczenia spotecznego.

Asystent poprzez wsparcie osoby z niepetnosprawnoscig w profesjonalny sposéb
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moze tez wskazywac rodzinie nowe techniczne rozwigzania w zakresie
ergonomicznego udzielania pomocy na co dzied. Z pewnoscig asystencje mozna

uznac za jeden z podstawowych instrumentéw niezaleznego zycia.

12. Dobre praktyki

Przedstawione w zataczniku nr 3 dobre praktyki w zakresie dotychczas
realizowanej opieki wytchnieniowej mogg stac sie inspiracjgq do wprowadzania
nowych form wsparcia dla rodzin osdb z niepetnosprawnoscig i innych oséb
wspierajacych w ramach opracowywanego instrumentu Poszerzone wsparcie
wytchnieniowe. Indywidualizacja w podejsciu do przygotowania planu wsparcia
rodziny z osobg niepetnosprawng, zaangazowanie zasobdéw, ktére na co dzien nie
sq wykorzystywane do tych celow, wigczenie sie Srodowiska lokalnego do dziatan
na rzecz wtasnych mieszkancow, a takze proponowanie nowatorskich form
wsparcia, ktore inicjowane sg potrzebami srodowiska osdb wspierajacych - to
tylko niektdre z elementdw, ktore nalezy pokazywac¢ w kontekscie stopniowej

deinstytucjonalizacji wsparcia.
13. Propozycja pilotazu

Warunkiem skutecznosci dziatan realizowanych w ramach poszerzonego wsparcia
wytchnieniowego jest dobra diagnoza potrzeb rodziny i oséb bezposrednio
wspierajacych. W ramach prac nad instrumentem przygotowano profesjonalne
narzedzie do diagnozy potrzeb sytuacji rodziny i oséb bezposrednio
wspierajacych (zataqcznik nr 1 do niniejszego opracowania). To narzedzie zostanie

przetestowane w ramach pilotazu instrumentu.

Profil oséb bezposrednio wspierajgcych i ich potrzeb w zakresie ustug wynikajacy
z diagnozy (przeprowadzonej z wykorzystaniem przygotowanego narzedzia)
bedzie podstawg opracowania planu wsparcia wytchnieniowego realizowanego

podczas pilotazu.
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Uwaga: wszystkie elementy tego planu, ktére dotyczg bezposrednio osoby

Z niepetnosprawnoscia, winny by¢ uzgadniane z tg osobg i zgodne z jej wola.

W razie potrzeby nalezy skorzystac z rozwigzan wypracowanych w niniejszym
projekcie w ramach instrumentéw AAC oraz Wspierane podejmowanie decyzji.
Godna uwagi jest dobra praktyka (patrz zatacznik nr 3) dziatan w tym zakresie,
prowadzona przez Milickie Stowarzyszenie Przyjaciot Dzieci i Osob
Niepetnosprawnych (MSPDiION), gdzie to osoba z niepetnosprawnosciq wraz

Z rodzing decyduje o tym, kto bedzie sie nig zajmowat. Czesto jedna osoba z
niepetnosprawnoscig ma tez kilku opiekunéw, ktérzy umozliwiajgq szerszy zakres
opieki. To osoba z niepetnosprawnoscig - w tej dobrej praktyce — wybiera

miejsce realizacji ustugi.

Realizacja wsparcia indywidualnie dostosowanego do tego planu bedzie na
biezaco monitorowana, a po jego zakonczeniu dokonana zostanie ocena zmiany

sytuacji oraz skutecznosci zastosowanych rozwigzan.
Etapy pilotazu:

1. Rekrutacja oséb bezposrednio wspierajgcych osobe

Z niepetnosprawnosciami z zastosowaniem kryteridow:
struktura rodziny: rodzina petna/rodzina niepetna;

. liczba 0sdéb z niepetnosprawnoscig w gospodarstwie domowym;

miejsce zamieszkania: obszary wiejskie/mate miasta/duze miasta;

a 0 T o

. doswiadczenie w korzystaniu z systemu wsparcia: korzystanie lub brak
korzystania dotychczas z systemu wsparcia;
e. wiek osoby bezposrednio wspierajgcej (na przyktad starzejacy sie
opiekunowie opiekujq sie dorostg osobg z niepetnosprawnoscia);
f. stan zdrowia osoby bezposrednio wspierajacej: posiadanie orzeczenia
0 niepetnosprawnosci lub choroba w potaczeniu z bezposrednim

wspieraniem osoby z niepetnosprawnoscig;

< P
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g. czas trwania niepetnosprawnosci: gospodarstwo domowe funkcjonujace
z osobg z niepetnosprawnoscig od dawna / zmiana sytuacji w ostatnim
okresie (wypadek, choroba) / rodzina w okresie okotoporodowym;

h. aktywnos$¢ zawodowa 0s6b bezposrednio wspierajacych: rodzina, w ktorej
rodzice sq aktywni zawodowo / rodzina, w ktérej jedna z oséb
bezposrednio wspierajacych jest aktywna zawodowo / osoba bezposrednio

wspierajqca jest nieaktywna zawodowo.

2. Zastosowanie przygotowanego narzedzia do diagnozy potrzeb rodziny

i innych oséb bezposrednio wspierajacych i jego ocena pod katem:

a. trafnosci diagnozy poziomu obcigzenia i intensywnosci wsparcia;
b. trafnosci diagnozy poziomu obcigzenia psychicznego;
c. trafnosci diagnozy poziomu wptywu obcigzenia psychicznego

i intensywnosci wsparcia na zycie rodziny/opiekuna;

d. doboru form i metod wsparcia.

3. Ogodlna ocena sytuacji rodziny i jej otoczenia spotecznego przed podjeciem
dziatan wspierajacych.

4. Analiza zasobdw instytucjonalnych w aspekcie potrzeb rodziny.

5. Okreslenie profilu i kompetencji kadry zaangazowanej w dziatania

wspierajace.

Przygotowanie planu dziatan wspierajacych.

Biezace monitorowanie realizowanych dziatan, ewaluacja on-going.

Ewaluacja ex post.

© ® N O

Analiza przyczynowo-skutkowa czynnikoéw warunkujgcych efektywnos¢
dziatan wspierajacych rodzine oraz inne osoby bezposrednio wspierajace.

10.Przygotowanie informacji z pilotazu uwzgledniajacych miedzy innymi:

a. praktycznosc i efektywnos¢ narzedzia diagnostycznego;

b. czynniki warunkujgce efektywnos¢ dziatan wspierajacych.

A
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Poszerzone wsparcie wytchnieniowe kierowane jest do rodzin oraz innych oséb
bezposrednio wspierajacych, nalezy jednak pamietaé, ze dziatania wspierajace
osoby funkcjonujgce w systemie rodzinnym stuza przede wszystkim osobom

Z niepetnosprawnoscia, ktore sq ostatecznym odbiorcg wsparcia.

Po przeprowadzeniu pilotazu mozliwe bedzie opracowanie standardu ustug

wytchnieniowych.
Podsumowanie

Konwencyjne podejscie do problematyki niepetnosprawnosci, potrzeb

i mozliwosci oséb z niepetnosprawnoscig oraz ich srodowiska, pocigga za sobg
koniecznos$¢ wdrazania dziatan, ktére urzeczywistnig zapisy Konwencji o Prawach
Oso6b Niepetnosprawnych i realnie wptyng na otaczajacq ich rzeczywistosc

spoteczna.

Troska i zaangazowanie emocjonalne rodziny moze by¢ zaréwno motywatorem,
jak hamulcem dziatan aktywizujacych, a jej mozliwosci fizyczne, psychiczne

i organizacyjne sg kluczowe dla jakosci zycia osoby z niepetnosprawnoscig oraz
wszystkich innych cztonkdw rodziny. Wsparcie zamiast opieki — instrument
poszerzonego wsparcia wytchnieniowego tworzony jest po to, aby kompleksowe,
wieloaspektowe, wczesnie zapoczatkowane i dtugofalowe oddziatywanie na
rodzine wptywato i docelowo wspierato aktywnos$¢ osoby z niepetnosprawnoscia,
a w konsekwencji zapobiegato instytucjonalizacji w formie statego pobytu

w placowce catodobowej.

Przedstawiony instrument nie tylko zawiera propozycje modyfikacji
obecnego programu opieki wytchnieniowej, ale proponuje caty system
wsparcia wytchnieniowego i przez to jest rozwigzaniem, ktore moze stac
sie istotnym elementem polityki spotecznej wobec rodzin oséb

z niepetnosprawnoscia w kraju. Przyjecie i wdrozenie instrumentu
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w proponowanym i przedstawionym w opracowaniu ksztatcie oraz potgczenie
poszerzonego wsparcia wytchnieniowego z innymi instrumentami zaplanowanymi
w projekcie (zwtaszcza z asystencjg osobistg oraz mobilnym doradca wiaczenia
spotecznego) jest szansg na rzeczywistq i trwatg zmiane jakosci zycia rodziny

i jej funkcjonowania w $srodowisku lokalnym, co bytoby krokiem milowym

w procesie deinstytucjonalizacji wsparcia 0sdb z niepetnosprawnoscig w Polsce.
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Zataczniki:
1. Narzedzie do diagnozy potrzeb sytuacji rodziny i oséb bezposrednio
wspierajacych.
2. Modyfikacja programu , Opieka wytchnieniowa”.
2a. Propozycja modyfikacji programu opieki wytchnieniowej dla
rodzicow i opiekundw 0sob z niepetnosprawnosciami -
adresowanego dla organizacji pozarzadowych.
2b. Propozycja modyfikacji programu opieki wytchnieniowej dla
rodzicéw i opiekundéw osob z niepetnosprawnosciami —
adresowanego dla samorzaddw terytorialnych.

3. Dobre praktyki
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Zatacznik nr 1: Narzedzie do diagnozy potrzeb sytuacji rodziny i oséb bezposrednio wspierajacych

I. INFORMACJE O OSOBIE WYMAGAJACEJ WSPARCIA

1 |Dzieckiem 4 Jinnym krewnym

2 [Rodzicem 5 losobag niespokrewniong np. sgsiadem

3 |matzonkiem/partnerem

1 Kobieta 2 Mezczyzna

Ministerstwo Rodziny
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1 lekki 2 umiarkowany 3 znaczny 4 | orzeczenie dla os. ponizej 16 r.z. | 5 nie dotyczy
N
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II. INFORMACIJA O OSOBIE WSPIERAJACEJ]

1 Kobieta 2 Mezczyzna

1 podstawowe 2 gimnazjalne 3 zawodowe
4 $rednie 5 policealne 6 wyzsze
N
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1 NIE 2 TAK Stopien niepetnosprawnosci

1 |TAK 2 NIE

III. INFORMACIE NA TEMAT SYTUACJI OSOBY WSPIERAJACE)]

A. POZIOM I RODZAJ OBCIAZENIA OPIEKA

1 Ponizej roku 2 Od roku do 3 lat 3 Od 3 do 5 lat 4 Powyzej 5 lat

//&
=
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A [Przemieszczanie sie w domu

\
Ministerstwo Rodziny Panstwowy Fundusz
i Politvki Spot . » M v Rehabilitacji Osob
1 Polityki spoleczne) % \é" Niepetnosprawnych
rrzey

97



Fundusze . . .
icki Rzeczpospolita Unia Europejska [
Europejskie - Polska Europejski Fundusz Spoteczny LR

Wiedza Edukacja Rozwdj

~Aktywni niepetnosprawni — narzedzia wsparcia samodzielnosci oséb niepetnosprawnych”

Na czym polegaja czynnosci?

Co jest najtrudniejsze?

Przemieszczanie sie poza domem

Na czym polegaja czynnosci?

Co jest najtrudniejsze?

Spozywanie positkéw

ﬁ% A o OWEJ /,U/
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Na czym polegaja czynnosci?

Co jest najtrudniejsze?

Higiena osobista (toaleta, dbanie

0 czystosc)

Na czym polegaja czynnosci?

Co jest najtrudniejsze?

Ubieranie i rozbieranie sie

N .
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Na czym polegaja czynnosci?

Co jest najtrudniejsze?

F [Czynnosci domowe

przygotowanie positkow

sprzatanie,

Na czym polegaja czynnosci?

Co jest najtrudniejsze?

Czynnosci urzedowe, zakupy, lekarz

G
Na czym polegaja czynnosci?
N @%/4 A & OWEJ /AU/;
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Co jest najtrudniejsze?

Codzienne funkcjonowanie w lokalnej

lspotecznosci

Na czym polegaja czynnosci?

Co jest najtrudniejsze?

Transport i przemieszczanie sie

rodkami komunikacji

Na czym polegaja czynnosci?

Co jest najtrudniejsze?
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K |[Komunikowanie sie, w tym zdalne
i alternatywne formy

Na czym polegaja czynnosci?

A
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Co jest najtrudniejsze?

wspierajacego,

L Obstuga sprzetu
wynikajacego z niepetnosprawnosci

Na czym polegaja czynnosci?

Co jest najtrudniejsze?

Sen i rutyny wieczorne

Na czym polegaja czynnosci?

Co jest najtrudniejsze?

& )
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B. WSPARCIE OD OTOCZENIA I INSTYTUCIJONALNE

1 Nie ma takich osob 2 1-2 osoby 3 3 i wiecej oséb

Kim sa te osoby i w jakim zakresie moze Pan/Pani liczy¢ na ich pomoc?

1 [Wspdtmatzonek 4 |Rodzic

2 |Rodzenstwo 5 [nni krewni

Ministerstwo Rodziny
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3 [Dzieci 6 [[nne osoby

Z jakich form wsparcia korzystacie Panstwo obecnie? Prosze zaznaczy¢ krzyzykiem wszystkie wystepujace.

1 |[Swiadczenia pieniezne z pomocy spotecznej (zasitek, staty,| 2 Swiadczenie pieniezne w zwigzku ze sprawowaniem opieki
celowy, itp.)

3 |ustugi opiekuncze/specjalistyczne ustugi opiekuncze 4 | prywatna opiekunka

5 |dofinansowanie z PFRON (sprzet, turnus rehabilitacyjny) 6 | wolontariusz

Al A OVE o
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7 |rehabilitacja i fizjoterapia 8 | mieszkanie wspierane/chronione

9 |[placéwka wsparcia dzienna lub catodobowa 10 | opieka hospicyjna

11 |opieka wytchnieniowa 12 | asystent osoby niepetnosprawnej

13 [pielegniarka 14 | przedszkole integracyjne, szkota specjalna
15 |inne formy, prosze wpisac jakie:
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C. SYTUACIA ZDROWOTNA FIZYCZNA I PSYCHICZNA
Uzywajac ponizszej skali, prosze okresli¢, jak czesto odczuwa Pan(i) kazdy z ponizszych stanéw psychicznych lub

1.
fizycznych w zwiazku ze sprawowaniem opieki(stany od A do F)

Bardzo

Rzadko Czasami Czesto Bardzo

czesto

rzadko

Bywa, ze czuje sie wykonczony(a) fizycznie

Mam trudnosci ze skoncentrowaniem sie na
wykonywanych czynnosciach

Szybko sie mecze, wykonujac jakas czynnosé

Bywam napiety(a) i drazliwy(a)

Ministerstwo Rodziny
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Martwie sie, ze sobie z tym nie poradze

Miewam poczucie winy

Prosze opisa¢ Pana/Pani sytuacje w odniesieniu do ponizszych sekcji

Dolegliwosci i choroby

State lub okresowe procesy leczenia i rehabilitacji w placéwkach
lub poza nimi

Panstwowy Fundusz

N
& o,
Ministerstwo Rodziny S LoR
i Polityki Spolecznej s I 3 = S = Rehabilitacji Oséb
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D. RELACJE Z OSOBAMI BLISKIMI I OTOCZENIEM

Prosze opisa¢ Pana/Pani sytuacje w odniesieniu do ponizszych sekcji

Bardzo Raczej Nie ma Raczej Bardzo
negatywnie negatywnie wplywu pozytywnie pozytywnie
A W jakim stopniu opieka wplywa na relacje
z cztonkami rodziny
B W jakim stopniu opieka wptywa na relacje
z osoba wspierana
C W jakim stopniu opieka wptywa na relacje

z innymi cztonkami rodziny

Ministerstwo Rodziny
i Polityki Spoleczne;

& [} Q’a_
% N
W g

Panstwowy Fundusz
Rehabilitacji Osob

Niepetnosprawnych
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W jakim stopniu opieka wplywa na relacje
z dalszym otoczeniem?

Prosze opisac¢, w jaki sposéb:

E. SYTUACIA MATERIALNA/EKONOMICZNA

1. Dak ocenia Pan(i) swojq obecna sytuacje materialng?
1 Bardzo dobra 2 Dobra 3 Przecietna 4 Zta 5 Bardzo zta
A AOWET 5
\‘;} )/-j:F
Ministerstwo Rodziny s " % Panstwowy Fundusz
S TR . v B M < = Rehabilitacji Osob
i Polityki Spoleczne; %% 5 S, & Niepetnosprawnych
W pray “ :

111



Fundusze

ki Rzeczpospolita Unia Europejska
Europejskie -
Wiedza Edukacja Rozwéj - Polska Europejski Fundusz Spoteczny

~Aktywni niepetnosprawni — narzedzia wsparcia samodzielnosci oséb niepetnosprawnych”

W jaki sposob i w jakim stopniu sprawowanie opieki wptywa na sytuacje finansowq (biezace koszty opieki)?

F. AKTYWNOSC ZAWODOWA I SPOLECZNA

Czy jest Pan(i) osoba aktywna zawodowo?

Tak, pracuje zawodowo

Nie, nie pracuje zawodowo

W jakim wymiarze jest Pan/Pani aktywna tygodniowo (liczba godzin):

W jaki sposdb i w jakim stopniu sprawowanie opieki wptywa na Pani/Pana aktywnos¢ zawodow3a?

\ OWI f/
< o <
Ministerstwo Rodziny 5 s - Panstwowy Fundusz
i Polityki Spoleczne; ERPINS = Rehabilitacji Osab
% b & Niepetnosprawnych
e ’ O
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1 Tak 2 Nie

W jaki sposdb i w jakim stopniu sprawowanie opieki wptywa na Pani/Pana aktywnos¢ spoteczng?

G. AKTUALNE OCZEKIWANIA ZWIAZANE Z UDZIELANYM WSPARCIEM WYTCHNIENIOWYM

1 |wsparcie calodobowe (potaczone z noclegiem dla osoby z niepelnosprawnoscia)

2 |wsparcie dzienne - w miejscu zamieszkania

Ministerstwo Rodziny

Panstwowy Fundusz
i Politvki Spol . Rehabilitacji Osob
1 FolityXt spoleczney Niepetnosprawnych
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3 |wsparcie dzienne - w placowce

4 |wsparcie interwencyjne (wytacznie w nagtych przypadkach)

5 [inne:

Uwaga: jezeli zaznaczono w punkcie 1 wiecej niz jedna forme, prosze okresli¢ punkcie 2, ktorej formy dotyczy odpowiedz.

1 [le dni w tygodniu? Ile razy
tygodniu?

\
Ministerstwo Rodziny Pafistwowy Fundusz
i Politvki Sool . v B v Rehabilitacji Osob
1 Polityki spoleczne) %%», .\5 Niepetnosprawnych
rrzey ©
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Ile godzin dziennie, w tygodniu,
miesiecznie?

W jakich godzinach?

O jakich porach dnia/tygodnia?

W dni robocze?

W dni wolne?

N
Ministerstwo Rodziny Panstwowy Fundusz
i Politvki Spolecznei v, R & Rehabilitacji Osob
yKiop ) %;,'; ~ Niepetnosprawnych
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H. OCZEKIWANIA WOBEC PRACOWNIKA SWIADCZACEGO USLUGE

1 [Ptec

2 [Wiek

3 [Posiadane cechy i kompetencje

4 [Zakres czynnosci wspierajacych

Wi
N & OWEI 25,

Ministerstwo Rodziny

% Panstwowy Fundusz
S TR . v B M Rehabilitacji Osob
i Polityki Spoleczne; Y g Niepetnosprawnych
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IV. PROJEKCIA PRZYSZLOSCI

1. |Co dzieki wsparciu chcialby/chciataby osiagna¢ w najblizszym czasie? Ktoére z ponizszych form aktywnosci mogiby
Pan/Pani zrealizowa¢ dzieki ustudze wytchnieniowej?

1 [aktywnosc¢ fizyczna

2 [spedzenie czasu z rodzing

3 wyjazd, wycieczka, urlop

4 |czynnos$ci domowe

5 [spotkania towarzyskie

6 |wyjscia kulturalne

A o OWEy kg,
& g <,
Ministerstwo Rodziny 5 s " Panstwowy Fundusz
i Polityki Spofecznej % B L < kﬂ = Rehabilitacji Osob
% X Y > 5 Niepetnosprawnych
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7 |sprawy urzedowe, lekarz, zakupy

8 linne, jakie

Jaka forma/sposob organizacji ustugi bylyby dla Pani/Pana najbardziej odpowiednie w przysziosci?

$rodowiskowych dom

wsparcie w wyspecjalizowanej placéwce (np. mieszkanie treningowe, wytchnieniowe,

[samopomocy, dzienny dom pomocy)

wsparcie w miejscu zamieszkania osoby wspieranej (np. dzienne lub catlodobowe)

wsparcie realizowane w prywatnym domu lub mieszkaniu osoby swiadczacej ustuge (np. calodobowe lub dzienne)

& P
. . R T ,
Ministerstwo Rodziny 5 s g Panstwowy Fundusz
b = Rehabilitacji Osob
% S

o1 o l
i Polityki Spoleczne; g Niepetnosprawnych
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raczej nie bede zainteresowany(a) tego typu wsparciem

trudno powiedzie¢ / nie mam zdania

Jak chciatby/chciataby Pan/Pani, zeby wygladata Pana/Pani rola jako osoby wspierajacej w przysztosci?

N
X
Zx Li% Ministerstwo Rodziny
%%\i@é i Polityki Spolecznej L &%
o = e

o OWE/ P
\‘— ‘4

Panstwowy Fundusz
Rehabilitacji Osob
Niepetnosprawnych
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A Wsparcie |Opieka wytchnieniowa 1. Tak 2. Nie
wytchnieniowe
Opieka interwencyjna 1. Tak 2. Nie
o ‘
/‘:; Ministerstwo Rodziny Panstwowy Fundusz
| c T s s . v Y Rehabilitacji Osob
i Polityki Spolecznej %%», : £ Niepetnosprawnych
Przep ©
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Turnusy, obozy dla osoby z niepelnosprawnoscia

. Tak

. Nie

Wsparcie Placowki dziennego pobytu . Tak . Nie
srodowiskowe
Kregi wsparcia . Tak . Nie
Centra, kluby wolontariatu i grupy nieformalne . Tak . Nie
Ustugi swiadczone przez organizacje pozarzadowe i grupy nieformalne . Tak . Nie
Wsparcie |Wsparcie edukacyjne w okresie okotoporodowym . Tak . Nie
edukacyjne

Wsparcie kompetencji specjalistycznych opiekunow

. Tak

. Nie

A ‘_\\\““' I 2y,
S s
Ministerstwo Rodziny 5 s - Panstwowy Fundusz
i Polityki Spoleczne; ‘% e | < Y Q\‘; = Rehabilitacji Osob
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Przeciwdziatanie wypaleniu opiekunczemu 1. Tak 2. Nie
Grupy samopomocowe 1. Tak 2. Nie
D Wsparcie Wsparcie aktywnosci zawodowej rodzin/opiekunéw 1. Tak 2. Nie
aktywizacyjne
Wspieranie aktywnosci spotecznej 1. Tak 2. Nie
Rozwijanie sieci wspotpracy rodzin/opiekunoéw organizacji 1. Tak 2. Nie
q o\m\ 1,;,,0
& gl o
Ministerstwo Rodziny 5 s f’, Panstwowy Fundusz
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Zatacznik nr 2a. Propozycja modyfikacji Programu Opieki Wytchnieniowej dla Rodzicow i Opiekunow Osob

z Niepetnosprawnosciami - adresowanego dla organizacji pozarzadowych

Metazatozenia do zmiany Programu Opieki wytchnieniowej

1. Powszechnos$¢ - rozszerzenie Programu o opiekundéw osdéb z orzeczeniem o niepetnosprawnosci, osoby z orzeczeniem
o umiarkowanym stopniu niepetnosprawnosci,

2. Ciagtos¢ wsparcia - ogtaszanie konkursu najpdzniej we wrzesniu roku poprzedzajacego realizacje Programu.

3. Adekwatnos¢ - okreslenie modutdw i Srednich limitéw, tak aby w razie szczegdlnych potrzeb mozna byto odpowiednio
formutowac i intensyfikowac ustugi.

4. Efektywnos$c¢ - oparcie nie na medycznej sytuacji dziecka/podopiecznego, lecz przede wszystkim na kondycji rodziny.
5. Przejrzystosc¢ - zminimalizowanie zastepowania ustugami opieki wytchnieniowej ustug asystenckich, specjalistycznych
ustug opiekunczych itd.

6. Przyczynowos$¢ - objecie wsparciem rodzin w okresie okotoporodowym i rozszerzenie modutu edukacyjno-

kompetencyjnego sprawi, ze cechg Programu bedg rowniez dziatania prewencyjne, a nie jedynie interwencyjne.

A o OWEJ ’g,
Ministerstwo Rodziny 5 s " Panstwowy Fundusz
i Polityki Spolecznej sIBLY Y W Rehabilitacji Osob
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%PRZED*\* g w

123



Fundusze

Europejskie
Wiedza Edukacja Rozwdj

Rzeczpospolita

- Polska

Unia Europejska

Europejski Fundusz Spoteczny

~Aktywni niepetnosprawni — narzedzia wsparcia samodzielnosci oséb niepetnosprawnych”

7. Komplementarnos¢ - poprzez dziatania edukacyjno-doradcze realizacja Programu zwiekszy udziat rodziny/opiekuna

w lokalnym systemie wsparcia.

Lp. | Rozdzial, Brzmienie zapisu Programu Propozycja zmiany Uzasadnienie
pkt., str.
Programu
1 brak brak I. Wprowadzenie nastepujacych Wprowadzenie definicji
definicji: zwiekszy rozumienie
Programu i samych ustug
1. Ustuga opieki wytchnieniowej: opieki wytchnieniowej
- Krétkoterminowa ustuga
stwarzajgca opiekunom faktycznym
mozliwos$¢ samorealizacji i
funkcjonowania w rolach
zawodowych i spotecznych,
- Krétkoterminowa ustuga
wspierajgca opiekuna faktycznego w
petnieniu roli opiekuna poprzez
zapewnienie odpoczynku fizycznego i
psychicznego (min.) oraz
q SOWET
& 2 S gimy
;%%f%% Ministerstwo Rodziny 2 e P % Pafstwowy Fundusz
TR Dl . v | M < s = Rehabilitacji Osob
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kompetencji i narzedzi (max).
Istotne cechy definicji:

- krotkoterminowos$¢: ustuga ma
charakter wspierajacy, a nie
zastepujacy opiekuna w jego roli. Z
tego wzgledu ustuga ma charakter
uzupetniajacy i komplementarny w
stosunku do obecnych ustug -
statych i wieloletnich.
Krétkoterminowos$¢ w zaleznosci od
formy ustugi oznacza ustugi od
kilkugodzinnych w skali dnia, do
kilku-/kilkunastodniowych w skali
miesigca lub kilkudziesieciodniowych
w skali roku. Takie projektowanie
zakresu czasowego ma stuzyc¢
podtrzymaniu wiezi na przyktad
miedzy cztonkami rodzin,
umozliwienie im regeneracji, a tym
samym jak najdtuzsze trwanie relacji

Wi
N & OWES kg,

Ministerstwo Rodziny
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i pozostawanie 0os6b wymagajacych
wsparcia w spotecznosci lokalnej,

- wymiar minimalny i
maksymalny: definicja wskazuje
wariantowos¢ w okreslaniu rodzaju
wsparcia opiekuna, gdyz dazac do
odcigzenia od obowigzkdéw
wynikajacych z opieki, ustuga
odpowiada na potrzebe nie tylko
fizycznego i psychicznego
odpoczynku opiekuna, ale takze
indywidualnego poziomu kompetencji
i umiejetnosci w zakresie wspierania
na przyktad cztonka rodziny

Z niepetnosprawnosciy,

2. Cel ustugi: zapewnienie
opiekunom faktycznym wsparcia ze
wzgledu na obcigzenia wynikajace z
opieki nad osobg wymagajaca
wsparcia, a takze umozliwienie

Wi
N & OWES kg,

Panstwowy Fundusz
Rehabilitacji Osob
Niepetnosprawnych
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trwania relacji pomiedzy opiekunem
a osobg ktdrg wspiera.

Istotne cechy definicji:

- umozliwienie trwania relacji:
ustuga ma stuzyc¢ trwaniu wiezi jak
najdtuzej, co ma szczegdlne
znaczenie dla opdznienia lub
zapobiegania instytucjonalizacji
wsparcia, procesu socjalizacji, a
takze wiaczenia spotecznego osob
wymagajqcych wsparcia.

Al
Ministerstwo Rodziny Panstwowy Fundusz
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11
(diagnoza)
str. 5

1)

2)

dzieci niepetnosprawnych

Z orzeczeniem o niepetnosprawnosci
tacznie ze wskazaniami:
koniecznosci statej lub dtugotrwatej
opieki lub pomocy innej osoby

w zwigzku ze znacznie ograniczong
mozliwoscig samodzielnej
egzystencji oraz koniecznosci
statego wspotudziatu na co dzien
opiekuna dziecka w procesie jego
leczenia, rehabilitacji i edukacji, w
wieku ponizej 16 lat — wynosi 91
648;

0s06b zaliczonych do znacznego
stopnia niepetnosprawnosci zgodnie
Z prawomocnym orzeczeniem lub
wyrokiem sadu, z uwzglednieniem
stopnia niepetnosprawnosci oséb
pomiedzy 16 a 18 rokiem zycia -
wynosi tgcznie 30 289;

1)osob z niepetnosprawnoscig do 16
roku zycia z orzeczeniem
0 niepetnosprawnosci - wynosi ....

2)oso6b z niepetnosprawnoscig od 16
roku zycia zaliczonych do znacznego
lub umiarkowanego stopnia
niepetnosprawnosci - wynosi ....

W catym Programie jedynie
w tym miejscu jest mowa

o koniecznosci posiadania
tacznie pkt 7 i 8 w orzeczeniu
0 niepetnosprawnosci,

w pozostatej tresci programu
nie ma nigdzie mowy o
koniecznosci posiadania tych
wskazan, nie ma tez o nim
mowy w ogtoszeniu
konkursowym.

Doswiadczenia z obecnym
systemem orzecznictwa (jego
uznaniowoscig) wskazywatyby
na to, aby program byt
rozszerzony o osoby

z umiarkowanym stopniem
niepetnosprawnosci
(orzeczeniem réwnowaznym),

Ministerstwo Rodziny
i Polityki Spoleczne; g I
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3) oséb zaliczonych do znacznego
stopnia niepetnosprawnosci, zgodnie
Z prawomocnym orzeczeniem lub
wyrokiem sadu, z uwzglednieniem
stopnia niepetnosprawnosci oséb po
18 roku zycia — wynosi 796 126.

nalezatoby zatem ujac te
grupe w danych
statystycznych.

IV

Program adresowany jest do czionkéw Program adresowany jest do:

rodzin lub opiekunéw sprawujacych

Doswiadczenia w realizacji
Programu wskazujg, ze

i A i R a) cztonkoéw rodzin lub opiekundéw Lo T : i
bezposrednig opieke nad dzieCmi z . . . rowniez opiekunowie oséb
) . , sprawujacych bezposrednig . ]
orzeczeniem o niepetnosprawnosci lub . C o z umiarkowanym stopniem
) ) L opieke nad dziecmi z . .
osobami z niepetnosprawnoscia . niepetnosprawnosci
iadajacymi orzeczenie o znacznym orzeczeniem doswiadczajg negatywnych
p05|a. Ja_ y - y 0 niepetnosprawnosci ) Ja neg y. y )
stopniu niepetnosprawnosci... skutkéw dtugotrwatej opieki,
b) cztonkdéw rodzin lub opiekundw nalezatoby zatem uwzgledni¢
sprawujacych bezposrednig te grupe w Programie.
opieke nad osobami z
niepetnosprawnoscig
Al 3.OW EJp,
X s <
gﬁjﬁ% Ministerstwo Rodziny Panstwowy Fundusz
iy 4\%\% ; ])olityki Spo’fecznej v B M Rehabilitacji Osob
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posiadajacymi orzeczenie
o znacznym lub
umiarkowanym stopniu
niepetnosprawnosci.

V.2 (str 7)

Realizator Programu, przyznajgc ustuge
opieki wytchnieniowej, w pierwszej
kolejnosci uwzglednia potrzeby
cztonkdéw rodzin lub opiekundéw
sprawujacych bezposrednig opieke nad
dzieckiem z orzeczeniem

0 niepetnosprawnosci lub osobg ze
znacznym stopniem niepetnosprawnosci
lub z orzeczeniem réwnowaznym,
ktora:

- ma niepetnosprawnosc¢
sprzezong/ztozona,

- wymaga wysokiego poziomu
wsparcia,

Realizator Programu kwalifikuje do
udziatu w Programie
rodzine/opiekuna na podstawie karty
zgtoszeniowej oraz aktualnego
orzeczenia o niepetnosprawnosci / o
stopniu niepetnosprawnosci lub
orzeczenia rownowaznego /
zaswiadczenia lekarza ubezpieczenia
zdrowotnego, o ktérym mowa w art.
4 ust. 3 o wsparciu kobiet w cigzy i
rodzin ,Za Zyciem”.

Przyznawanie ustugi opieki
wytchnieniowej, w domysle:
kwalifikowanie do Programu,
powinno sie odbywac¢ wedtug
jasnych/formalnych kryteridw.

Proponuje sie dwuetapowq
forme kwalifikowania do
Programu:

a) formalng - uczestnik
spetnia formalne
warunki (wypetnit
karte zgtoszeniowg
oraz opiekuje sie
osobg z orzeczeniem o
niepetnosprawnosci /
orzeczeniem o stopniu
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- stale przebywa w domu, tj. nie
korzysta z osrodka wsparcia lub
placowek pobytu catodobowego, np.
osrodka szkolno-

-wychowawczego czy internatu.

Realizator Programu bierze réwniez pod
uwage stan zdrowia i sytuacje zyciowg
uczestnikdéw Programu.

umiarkowanym lub
znacznym) / nie
spetnia ich

b) merytoryczng (o ktorej
mowa w uwadze nr 5).

V.3

W celu rzetelnej kwalifikacji
uczestnikdw Programu zostat
wprowadzony pomiar ograniczen w
codziennym funkcjonowaniu oraz
zakresu niezbednego wsparcia. Ocena
dokonywana jest na podstawie danych
zawartych w Karcie pomiaru
niezaleznosci funkcjonalnej wg
zmodyfikowanych kryteriéow oceny -
Skali FIM (stanowigcej zatgcznik nr 6).

W celu rzetelrejkwalifikaejt

adekwatnego udzielenia wsparcia
uczestnikom Programu zostat
wprowadzony pemiaregraniczeiw
; fnkes .
ezbed o

- o . I .
I I I i )

oralesnoteifunkeionatne

ik b kerterid
Skali-FIM arkusz wywiadu w

zakresie potrzeb

Rodzaje i intensywnos¢
wsparcia powinny by¢
przyznawane adekwatnie do
sytuacji rodziny/opiekuna.
Obecne brzmienie Programu
jest blizsze medycznemu niz
spotecznemu ujeciu, tzn. im
wieksze uszkodzenie
organizmu, tym wieksze
zmeczenie opiekuna; nie
uwzglednia sie w ogdle takich
aspektéw jak np. wiek
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rodziny/opiekuna (zatacznik do opiekuna, stan jego zdrowia
Programu). Realizator dokonuje (w tym jego
analizy potrzeb niepetnosprawnosc),
rodziny/opiekuna, a nastepnie na | liczebnos¢ rodziny (w tym
jej podstawie przyznaje liczba dzieci/podopiecznych
adekwatne wsparcie. z niepetnosprawnos$ciami),
aspekt samotnego
W przypadku braku mozliwosci wychowywania, status
udzielenia wsparcia wszystkim zawodowy i materialny,
zainteresowanym realizator dostepno$é¢ do infrastruktury
w pierwszej kolejnosci uwzglednia wsparcia.

potrzeby cztonkéw rodzin lub
opiekundw sprawujacych
bezposrednig opieke nad dzieckiem z
orzeczeniem o niepetnosprawnosci
lub osobg ze znacznym stopniem
niepetnosprawnosci lub z
orzeczeniem réwnowaznym, ktéra:

1. Zdrowie psychiczne
i fizyczne.

2. Relacje z os. bliskimi.

Warunki zyciowe.

4. Praca, szkolenie,
rozwdéj zawodowy.

5. Wsparcie od otoczenia
i instytucjonalne.

6. Os. wymagajace
wsparcia i czynnosci
zycia codziennego

w

- ma niepetnosprawnosé
sprzezong/ztozonag,
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- wymaga wysokiego poziomu
wsparcia,

- stale przebywa w domu, tj. nie
korzysta z osrodka wsparcia lub
placéwek pobytu catodobowego, np.
osrodka szkolno-wychowawczego czy
internatu.

realizowane przez
opiekuna.

V.4

1. Program jest realizowany w trzech
formach:

1) swiadczenia ustugi opieki
wytchnieniowej w ramach pobytu
dziennego w:

a) miejscu zamieszkania osoby
Z niepetnosprawnoscia,

b) osrodku wsparcia,

C) innym miejscu wskazanym przez
uczestnika Programu, ktére otrzyma
pozytywng opinie realizatora
Programu.

1. Program realizowany jest w trzech
modutach:

1) swiadczenie ustug opieki
wytchnieniowej (w formie przyznania
opieki dziennej, catodobowej)

2) $wiadczenie wsparcia
kompetencyjno-
-edukacyjno-specjalistycznego (m.in.
wsparcie psychologiczne, socjalne
oraz w zakresie nauki
pielegnacji/rehabilitacji/dietetyki).

Zatozeniem Programu
powinna by¢ jego
maksymalna elastycznos,
czyli dostosowanie do
realnych potrzeb
korzystajacych. Stabg strong
obecnego Programu jest
sztywne dzielenie form ustug
opieki wytchnieniowej na
dzienng i catodobowg oraz
katalogowanie miejsc
realizacji tych form.
Przyznawanie odpowiedniego
rodzaju opieki powinno
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2) $wiadczenia ustugi opieki
wytchnieniowej w ramach pobytu
catodobowego w:

a) osrodku wsparcia,

b) osrodku/placéwce zapewniajacej
catodobowg opieke osobom
Z niepetnosprawnoscig wpisang do
rejestru wiasciwego wojewody,

c) innym miejscu wskazanym przez
uczestnika Programu, ktore
otrzyma pozytywng opinie
realizatora Programu.

3) Swiadczenia ustugi opieki
wytchnieniowej poprzez zapewnienie
cztonkom rodziny lub opiekunom
sprawujacym bezposrednig opieke nad
dzie¢mi z orzeczeniem

o niepetnosprawnosci lub osobami ze
znacznym stopniem niepetnosprawnosci
/ osobami z orzeczeniem réwnowaznym

3) rozwdj wiedzy i umiejetnosci kadr
instytucji $wiadczacych ustugi w
zakresie diagnostyki potrzeb
opiekundw i organizacji procesu
$wiadczenia ustug poprzez szkolenia i
warsztaty.

2. Swiadczenie ustug opieki
wytchnieniowej, o ktérych mowa w
ust. 1 pkt 1, moze odbywac sie w
formie:

wsparcia dziennego
wsparcia hocnego
e wsparcia catodobowego, w tym
weekendowego, tygodniowego
e wsparcia w miejscu
zamieszkania uczestnika
e wsparcia poza miejscem
zamieszkania uczestnika,

zaleze¢ od wykonanej
diagnozy potrzeb.
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mozliwosci skorzystania ze
specjalistycznego poradnictwa
(psychologicznego lub
terapeutycznego) oraz wsparcia
w zakresie nauki

pielegnacji/rehabilitacji/dietetyki.

w tym: wsparcia udzielanego
w formule srodowiskowej lub
instytucjonalnej

wsparcia w formie wspdlnego
wyjazdu opiekuna i os.
zaleznej, zapewniajgcego
odpoczynek od codziennych
obowigzkdéw

wsparcia opartego o aktywng
rekreacje (turystyczna,
sportowq)

wsparcia w postaci grupowych
lub indywidualnych form
spedzania czasu
interwencyjne wsparcie

w przypadku nieobecnosci
opiekuna

$rodowiskowe ustugi dzienne
lub catodobowe $wiadczone
przez os. prywatne spetniajace
wymogi okreslone w Rozdziale
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V, pkt. 7, na bazie ich
wtasnego zaplecza lokalowego
e przy wspdipracy z sektorem
prywatnym, np. branzag
hotelarska lub turystyczna.

V.6 Ustugi opieki wytchnieniowej V.6.1. Ustugi opieki wytchnieniowej Taki zapis zminimalizuje
realizowane w miejscach, o ktérych realizowane w miejscach, o ktérych ryzyko odptatnego
mowa w ust. 4 pkt 1 lit. c oraz w ust. 4 mowa w ust. 4 pkt 1 lit. c oraz w ust. | $wiadczenia ustug na rzecz
pkt 2 lit. c, mogg $wiadczy¢: 4 pkt 2 lit. ¢, mogg $wiadczyc: wiasnej rodziny, oséb
spokrewnionych.
V.6.2. Ustug opieki wytchnieniowej
nie mogg $wiadczy¢ osoby
spokrewnione z korzystajacymi z
Programu opieki wytchnieniowej oraz
osoby przebywajace we wspdlnym
gospodarstwie domowym.
V.7 W przypadku $wiadczenia ustugi opieki W przypadku $wiadczenia ustugi Zapewnienie wyzywienia /

wytchnieniowej w formie pobytu
dziennego w wymiarze powyzej 4
godzin dziennie lub w formie pobytu
catodobowego placowka przyjmujaca

opieki wytchnieniowej w-formie
pobytu-dziennege w formie
wsparcia instytucjonalnego w
wymiarze powyzej 4 godzin dziennie

jego sfinansowanie spoczywa
na realizatorze Programu, nie
zas na instytucji, ktéra zgadza
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dziecko z orzeczong
niepetnosprawnoscig lub osobe
niepetnosprawng ze znacznym
stopniem niepetnosprawnosci / osobe
Z orzeczeniem réwnowaznym ma
obowigzek zapewni¢ wyzywienie
odpowiednie do ich potrzeb.
Maksymalna dtugos¢ swiadczenia formy
nieprzerwanego pobytu dziennego
wynosi 12 godzin dla jednej osoby

Z niepetnosprawnoscig z zastrzezeniem
limitédw, o ktérych mowa w ust. 8.

tab-wformiepobytu—catedobewege;
, o ioea-diec)

I . anel : ci/osol

erzeezeniemrownRowaznRym

realizator ma obowigzek zapewnic

wyzywienie odpowiednie do ieh

potrzeb osoby z

niepelnosprawnoscia. Maksymatra
4y c& wiad "

Tekst jednolity:

W przypadku $wiadczenia ustugi
opieki wytchnieniowej w formie
wsparcia instytucjonalnego w

sie na przyjecie osoby z
niepetnosprawnosciami.
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wymiarze powyzej 4 godzin dziennie
realizator ma obowigzek zapewnic
wyzywienie odpowiednie do potrzeb
osoby z niepetnosprawnoscig.

V.8

W ramach Programu ustala sie

nastepujace limity:

1) limit 240 godzin dla opieki
wytchnieniowej s$wiadczonej
w ramach pobytu dziennego;

2) limit 14 dni dla opieki
wytchnieniowej s$wiadczonej
w ramach pobytu catodobowego;

3) limit 20 godzin dla opieki
wytchnieniowej $wiadczonej poprzez
mozliwos¢ skorzystania ze
specjalistycznego poradnictwa
(psychologicznego lub
terapeutycznego) oraz wsparcia w
zakresie nauki
pielegnacji/rehabilitacji/dietetyki.

1. W ramach Programu ustala sie
nastepujace limity:

1) sredni limit 600 godzin rocznie
- $wiadczenie ustug opieki
wytchnieniowej (w formie przyznania
opieki dziennej, nocnej, catodobowej,
kilkudniowej)

2) éredni limit 50 godzin rocznie -
$wiadczenie wsparcia
specjalistyczno-

-edukacyjnego (np. wsparcie
psychologiczne, socjalne oraz w
zakresie nauki
pielegnacji/rehabilitacji/dietetyki).

Ustalenie limitu godzinowego
powinno usprawnic realizacje
Programu i korzystanie ze
wsparcia przez rodziny

i opiekunéw adekwatnie do
ich sytuacji i potrzeb.

Ustalenie $rednich limitow
daje realizatorom mozliwos¢
reagowania w sytuacji
specjalnych potrzeb,

np. posiadania wiecej niz

1 dziecka/podopiecznego

Z niepetnosprawnoscia,
koniecznosci sprawowania
opieki w tym samym
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momencie np. przez 2
pracownikéw itp.

10.

V.10

Realizator programu kwalifikuje do
przyznania / przyznaje ustugi opieki
wytchnieniowej na podstawie Karty
zgtoszenia do Programu Opieka
wytchnieniowa dla cztonkéw rodzin
lub opiekunéw oséb

Z niepetnosprawnoscig - edycja
2020-2021, ktérej wzdr stanowi
zatacznik nr 4 do Programu.

Usunaé.

W przypadku uwzglednienia
uwagi nr4i 5.

11.

V.12

W sytuacji
nagtej/losowej/interwencyjnej ustuga
opieki wytchnieniowej moze by¢
przyznana bez Karty zgtoszenia do
Programu , Opieka wytchnieniowa dla
cztonkow rodzin lub opiekundw osdéb
Z niepetnosprawnosciq” - edycja
2020-2021. Jednakze dokument ten
powinien zosta¢ uzupetniony
niezwiocznie w terminie nie

W sytuacji
nagtej/losowej/interwencyjnej
ustuga opieki wytchnieniowej
moze by¢ przyznana bez Karty
zgtoszenia do Programu ,,Opieka
wytchnieniowa dla cztonkdéw rodzin
lub opiekundéw oséb

Z niepetnosprawnoscig” - edycja
2020-2021. Jednakze dokument
ten powinien zosta¢ uzupetniony

3 dni to zdecydowanie za
mato, kiedy jedyny opiekun
prawny/faktyczny trafia na

dtuzszy czas np. do szpitala.
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dtuzszym niz 3 dni robocze od dnia niezwtocznie w terminie nie
wystapienia tej sytuacji. dtuzszym niz 30 dni roboczych od
dnia wystgpienia tej sytuacji.

A
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Zatacznik nr 2b. Propozycja modyfikacji Programu Opieki Wytchnieniowej dla Rodzicow i Opiekunéw Osob

z Niepetnosprawnosciami - adresowanego dla jednostek samorzadu terytorialnego.

Celem przedstawionego pakietu rekomendacji do resortowego programu Opieka wytchnieniowa w ramach Funduszu
Solidarnosciowego jest:
e zapewnienie powszechnego dostepu do ustug opieki wytchnieniowej opiekunom oséb wymagajacych wsparcia,
e zapewnienie ciggtosci dostepu do ustug na przestrzeni roku kalendarzowego,
e zwiekszenie standardéw jakosci procesu Swiadczenia ustug (m.in. modyfikacja form wsparcia, wprowadzenie oceny
potrzeb opiekundéw — wywiadu diagnostycznego, podstawowe standardy zarzadzania wsparciem),
e rozwodj zasobdow i wiedzy niezbednych do Swiadczenia ustug,

e poszerzenie grup odbiorcéw i form wsparcia.
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Lp. Rozdzial, Brzmienie zapisu Propozycja zmiany Uzasadnienie
pkt., str. programu
Programu

1. Rozdziat Rozdziat IV. Adresaci Zmiana nazwy rozdziatu, rozszerzenie
IV. Programu grup odbiorcéw i dodanie definicji. I. Przytoczone definicje umozliwig
Definicje skoncentrowanie sie realizatorom
i Adresaci I. Wprowadzenie nastepujacych programu na kluczowych aspektach
programu definicji: zapewnienia wsparcia, do ktorych

1. Ustuga opieki wytchnieniowej:

- Krétkoterminowa ustuga stwarzajaca
opiekunom mozliwo$¢ samorealizacji

i funkcjonowania w rolach zawodowych
i spotecznych,

- Krétkoterminowa ustuga wspierajaca
opiekuna w petnieniu tej roli poprzez
zapewnienie odpoczynku fizycznego

i psychicznego (min.) oraz kompetencji
i narzedzi (max).

nalezy zaliczy¢:

- odpowiedzZ na pytanie, kto jest
gtéwnym odbiorcg ustug w ramach
programu,

- jakie cechy definiujq opiekuna jako
odbiorce wsparcia,

- do ktérych cech definiujgcych
opiekuna nalezy sie odnies¢, by méc
diagnozowac jego potrzeby, a

w konsekwencji ustali¢, czy dany
opiekun potrzebuje wsparcia
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publicznego, a jesli tak, to jakiego

Istotne CeChy deflnIC_]I iw Jak|m wymiarze,

- krétkoterminowo$é¢: ustuga ma - jakich efektéw powinna dostarczy¢
charakter wspierajacy, a nie zastepujacy | ustuga opieki wtychnieniowej, w jaki
opiekuna w jego roli. Z tego wzgledu Sposob ma wspierac opiekuna,

ustuga ma charakter uzupetniajacy

i komplementarny w stosunku do
obecnych ustug - statych i wieloletnich.
Krétkoterminowos¢ w zaleznosci od
formy ustugi oznacza ustugi od
kilkugodzinnych w skali dnia, do kilku-,
kilkunastodniowych w skali miesigca lub
kilkudziesieciodniowych w skali roku.
Takie projektowanie zakresu czasowego
ma stuzy¢ podtrzymaniu wiezi np.
miedzy cztonkami rodzin, umozliwienie
im regeneracji, a tym samym jak
najdtuzsze trwanie relacji i pozostawanie
os6b wymagajacych wsparcia

w spotecznosci lokalnej,

- jak odrézni¢ ustugi opiekuncze od
ustug wytchnieniowych.

Program odnosi sie czesciowo do
wyzej wskazanych kwestii, ale nie do
wszystkich. Wprowadzenie kluczowych
poje¢ umozliwi ustrukturyzowanie
innych elementéw programu

o charakterze operacyjnym (np.
diagnozowanie potrzeb, formy
wsparcia), a takze utatwi zrozumienie
realizatorom, komu i w jaki sposéb
Program ma stuzy¢.
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- wymiar minimalny i maksymalny:
definicja wskazuje wariantowos¢

w okreslaniu rodzaju wsparcia opiekuna,
gdyz ustuga, poprzez dgzenie do
odcigzenia od obowigzkéw wynikajacych
z opieki, odpowiada na potrzebe nie
tylko fizycznego i psychicznego
odpoczynku opiekuna, ale takze
indywidualnego poziomu kompetencji

i umiejetnosci w zakresie wspierania np.
cztonka rodziny z niepetnosprawnoscia,

2. Cel ustugi: zapewnienie opiekunom
wsparcia ze wzgledu na obcigzenia
wyhnikajgce z opieki nad osobg
wymagajgca wsparcia, a takze
umozliwienie trwania relacji pomiedzy
opiekunem a osobg ktdérg wspiera.

Istotne cechy definicji:

Ministerstwo Rodziny
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- umozliwienie trwania relacji:
ustuga ma stuzyc¢ trwaniu wiezi jak
najdtuzej, co ma szczegdlne znaczenie
dla opdznienia lub zapobiezenia
instytucjonalizacji wsparcia, procesu
socjalizacji, a takze wigczenia
spotecznego os. wymagajacych
wsparcia.

II. Rozszerzenie grup odbiorcow
o opiekunéw o0s6b z umiarkowanym
stopniem niepelnosprawnosci.

I1. Rozszerzenie grup odbiorcéw wynika
z faktu, iz opiekunowie oséb

z umiarkowanym stopniem
niepetnosprawnosci bardzo czesto maja
analogiczne potrzeby i poziom
obcigzenia opieka jak opiekunowie 0soéb
ze znacznym stopniem
niepetnosprawnosci.

Rozdziat
V, pkt.1.

Gmina/powiat otrzymuje
wsparcie finansowe

w zakresie swiadczenia
ustugi opieki
wytchnieniowej zaréwno w
ramach pobytu dziennego,
i pobytu catodobowego

[..].

Zmiana zapisu:

Gmina/powiat otrzymuje wsparcie
finansowe w zakresie Swiadczenia ustugi
opieki wytchnieniowej zaréwnro-w-rarmach

w formie dziennej i calodobowej [...].

Sformutowanie , pobyt”, zwtaszcza

w odniesieniu do beznoclegowych form
Swiadczenia ustug, sugeruje, ze ustuga
odbywa sie na terenie obiektu,
mieszkania, placowki. Ze wzgledu na
potrzeby potencjalnych uczestnikéw
programu i oczekiwania w stosunku do
zakresu ustug wynikajace z diagnozy

Ministerstwo Rodziny
i Polityki Spoleczne;

Al A OVE o
§ %

Panstwowy Fundusz
Rehabilitacji Osob
Niepetnosprawnych

145




Fundusze
Europejskie
Wiedza Edukacja Rozwdj

- Polska

Rzeczpospolita

** o

Unia Europejska [

Europejski Fundusz Spoteczny * *

* ok

~Aktywni niepetnosprawni — narzedzia wsparcia samodzielnosci oséb niepetnosprawnych”

czynnosci zwigzane z ustugami mogg
odbywac sie takze w przestrzeniach
publicznych, na zewnatrz czy byc¢
Zwigzane z przemieszczaniem sie,

w zwigzku z czym pobyt jest tylko
jednym z sposobow organizacji ustug.

Rozdziat
V, pkt.3.

W celu rzetelnej
kwalifikacji uczestnikéw
Programu zostat
wprowadzony pomiar
ograniczen w codziennym
funkcjonowaniu oraz
zakresu niezbednego
wsparcia. Ocena
dokonywana jest na
podstawie danych
zawartych w Karcie
pomiaru niezaleznosci
funkcjonalnej wg
zmodyfikowanych
kryteriow oceny - Skali

FIM (stanowigcej zatacznik

1. Wykreslenie zacytowanego zapisu
i zastgpienie go poprzez nastepujacy
zapis:

W celu okreslenia zakresu wsparcia,
formy ustugi i jej wymiaru nalezy
przeprowadzi¢ wywiad z opiekunem -
diagnoze funkcjonalng sytuacji
opiekunéw w odniesieniu do
nastepujacych obszaréw:

1. Zdrowie psychiczne i fizyczne.
Relacje z osobami. bliskimi.
Warunki zyciowe.

Praca, szkolenie, rozwdj zawodowy.
Wsparcie od otoczenia
i instytucjonalne.

e wn

Ustuga opieki wytchnieniowej, a takze
sam program jest przede wszystkim
odpowiedzig na niezaspokojone
potrzeby opiekundéw wskazane

w diagnozie. Pomimo tego program
nie odnosi sie do sposobu
diagnozowania potrzeb opiekundw,

a jedynie os6b wymagajacych
wsparcia. Nie odnosi sie on do
sposobu okreslania stopnia czy form
pomocy odpowiedniej dla danego
opiekuna, nie okresla podstaw dla
budowania narzedzi stuzacych ocenie
wptywu opieki na sytuacje opiekuna

i stwierdzenia, na ile jest on
negatywny, a w konsekwencji, jaki

Ministerstwo Rodziny
i Polityki Spoleczne;
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nr 7 do Programu), ktorg
uzupetnia lekarz rodzinny /
lekarz rehabilitacji
medycznej / fizjoterapeuta
/ pielegniarka. Jesli wynik
takiego badania wyniesie
od 18 do 75 punktéw (wg
zmodyfikowanej
punktacji), wéwczas
ustuga opieki
wytchnieniowe]j

w pierwszej kolejnosci
powinna trafi¢ wiasnie do
cztonka rodziny lub
opiekuna sprawujgacego
bezposrednig opieke nad
takg osobg
niepetnosprawna. Karta
pomiaru niezaleznosci
funkcjonalnej wg
zmodyfikowanych
kryteriow oceny nie jest

6. Osoby wymagajace wsparcia
i czynnosci zycia codziennego
realizowane przez opiekuna.

Poziom intensywnosci opieki oraz
poziomu negatywnego wptywu
sprawowanej opieki na sytuacje
opiekuna omawiany w trakcie wywiadu
w konsekwencji pozwoli na dostosowanie
wsparcia do indywidualnych potrzeb
opiekuna i osoby, ktorg wspiera.

Wywiad obejmuje takze informacje na
temat niepetnosprawnosci osoby
wspieranej i wynikajacych z niej
czynnosci niezbednych do wykonania
ustugi. W konsekwencji
przeprowadzonego wywiadu nastepuje
dobér personelu $wiadczacego ustuge.

poziom wsparcia i w jakiej formie jest
niezbedny. Proponowany zapis
uzupetni cele i kontekst programu

i pozwoli na realne usytuowanie
opiekuna jako gtdwnego odbiorcy
wsparcia.

Proponowane obszary dotyczace
sytuacji opiekuna, okreslajace
strukture wywiadu:

1.

2.
3.
4

Zdrowie psychiczne i fizyczne.
Relacje z osobami bliskimi.
Warunki zyciowe.

Praca, szkolenie, rozwoj
zawodowy.

Wsparcie od otoczenia

i instytucjonalne.

Osoby wymagajace wsparcia

i czynnosci zycia codziennego
realizowane przez opiekuna.

Ministerstwo Rodziny
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dokumentem
obowigzkowym, jednak
w przypadku duzej liczby
zgtoszen uczestnicy
Programu posiadajacy te
Karte bedg miec
zapewniony dostep do
ustugi opieki
wytchnieniowej

w pierwszej kolejnosci.

Rozdziat
V, punkt
a4

1. Program jest
realizowany w trzech
formach:

1) swiadczenia ustugi
opieki wytchnieniowej w
ramach pobytu dziennego
W

a) miejscu zamieszkania
osoby niepetnosprawnej,
b) osrodku wsparcia,

c) innym miejscu
wskazanym przez

1. Zastgpienie zapisu poprzez:
Program realizowany jest w trzech
formach:

1) Swiadczenie ustug opieki
wytchnieniowej (w formie przyznania
opieki dziennej, catodobowej)

2) Swiadczenie wsparcia kompetencyjno-
-edukacyjno-specjalistycznego (m.in:
wsparcie psychologiczne, socjalne oraz
w zakresie nauki
pielegnacji/rehabilitacji/dietetyki).

1. Opieka wytchnieniowa moze byc¢
realizowana w ramach bardzo
szerokiego spektrum dziatan

o charakterze srodowiskowym

w instytucjach lub poza nimi.
Poszczegolne samorzady dysponujg
bardzo zréznicowanymi zasobami
lokalowymi i kadrowymi ze wzgledu na
odmienne uwarunkowania finansowe,
ale takze terytorialne. Szersze ujecie
sposobu $wiadczenia ustugi
pozwolitoby realizatorom programu na

iz_h% §
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uczestnika Programu,
ktére otrzyma pozytywng
opinie gminy/powiatu.

2) Swiadczenia ustugi
opieki wytchnieniowej, w
ramach pobytu
catodobowego w:

a) osrodku wsparcia,

b) w os$rodku/placéwce
wpisanej do rejestru
wtasciwego wojewody
zapewniajqcej catodobowg
opieke osobom
niepetnosprawnym

C) innym miejscu
wskazanym przez
uczestnika Programu,
ktore otrzyma pozytywng
opinie gminy/powiatu.

3) rozwdj wiedzy i umiejetnosci kadr
instytucji $wiadczacych ustugi w zakresie
diagnostyki potrzeb opiekundw i
organizacji procesu $wiadczenia ustug
poprzez szkolenia i warsztaty.
Wybdr formy wsparcia jest wynikiem
przeprowadzonej analizy potrzeb
opiekuna i osoby, ktérg wspiera, a takze
analizy mozliwych do wykorzystania
zasobow rzeczowych, finansowych i
personalnych, przeprowadzonej przez
realizatora Programu.
2. Uzupetnienie pkt. 4 o informacje nt.
mozliwych do zastosowania form
organizacji ustug:

e wsparcia dziennego

e Wwsparcia hocnego

e wsparcia catodobowego, w tym

weekendowego, tygodniowego
e wsparcia w miejscu zamieszkania
uczestnika

dobor najbardziej adekwatnych dla
nich form i zasobéw w celu odpowiedzi
na zréznicowane potrzeby opiekundéw.
Proponowane zmiany stuzg przede
wszystkim uwzglednieniu wszystkich
mozliwych zasobdw lokalowych
posiadanych przez potencjalnych
realizatoréw programu w zgodzie ze
zdefiniowanymi potrzebami.

Obecne zapisy dostrzegaja tylko
niektére istniejgce zasoby (na przyktad
os$rodki wsparcia), przy czym, jak
pokazujg doswiadczenia zagraniczne

i krajowe, potrzeby opiekunéw mogq
by¢ zaspokajane z powodzeniem takze
z wykorzystaniem zaplecza lokalowego
0sOb prywatnych czy, szerzej, sektora
prywatnego lub innej bazy lokalowej
sektora publicznego.

Takie podejscie istotnie sprzyja
zapewnieniu powszechnego dostepu
opiekunéw do ustug w samorzadach

Ministerstwo Rodziny
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e Wsparcia poza miejscem
zamieszkania uczestnika, w tym:
wsparcia udzielanego w formule
srodowiskowej lub
instytucjonalnej

e wsparcia w formie wspodlnego
wyjazdu opiekuna i osoby
zaleznej, zapewniajgcego
odpoczynek od codziennych
obowigzkdw.

e wsparcia opartego o aktywna
rekreacje (turystyczna,
sportowq),

e wsparcia w postaci grupowych
lub indywidualnych form
spedzania czasu,

e interwencyjnego wsparcia w
przypadku nieobecnosci
opiekuna,

e S$rodowiskowych ustug dziennych
lub catodobowych $wiadczonych
przez osoby prywatne spetniajace

dysponujacych odmiennymi zasobami,
a takze rozwojowi bazy ustug, ktéra
jeszcze nie zostata zdefiniowana, czy
stworzona.

2. Dla zapewnienia powszechnego
dostepu do ustug dla opiekunow
konieczne jest takie ujecie zapiséw
dotyczacych form $wiadczenia ustug,
by realizatorzy programu, ze wzgledu
na zréznicowane mozliwosci i zasoby
samorzgdowe czy pozarzadowe, mogli
samodzielnie okresli¢, w jaki sposéb
odpowiedzie¢ na potrzeb opiekundow
w swoim $rodowisku. Przyktadowy
katalog form i rodzajow ustug jest
bardzo szeroki, przy czym obecnie

w warunkach krajowych realizatorom
ustug brakuje wiedzy na temat
mozliwosci réoznych wariantéow
$wiadczenia wsparcia.

Okreslenie optymalnego dla danej
grupy odbiorcéw wariantu programu

Ministerstwo Rodziny
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wymogi okres$lone w Rozdziale V, jest wypadkowga zdefiniowanych

pkt. 7, na bazie ich wiasnego potrzeb opiekunodw i oséb
zaplecza lokalowego, wymagajacych wsparcia
e przy wspotpracy z sektorem zamieszkujacych w danej spotecznosci,
prywatnym, np. branza a takze lokalnych zasobdw ludzkich
hotelarska lub turystyczna. i technicznych mozliwych do
3. Dodanie nowej formy realizacji wykorzystania przez realizatora
programu: programu publicznego lub
4) Rozwdj wiedzy i umiejetnosci kadr niepublicznego. Innymi stowy, jedynie
instytucji Swiadczacych ustugi w zakresie | wielowariantowe i elastyczne
diagnostyki potrzeb opiekunéw projektowanie rozwigzan
i organizacji procesu $wiadczenia ustug wytchnieniowych na poziomie
poprzez szkolenia i warsztaty (5- lokalnym pozwoli na mozliwie petng
10%wartosci wniosku). odpowiedzZ na potrzeby mieszkancéw

danej spotecznosci.

3. Stopien wykorzystania programu,

a takze wnioski wynikajace ze spotkan
konsultacyjnych z jednostkami
samorzadu terytorialnego oraz
organizacji pozarzadowych wskazuja,
iz potencjalni realizatorzy programu
nie sg wystarczajaco przygotowani do
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Swiadczenia ustug ze wzgledu na brak
wiedzy i doswiadczenia w takich
obszarach jak:

e przeprowadzenie diagnozy
potrzeb,

e analiza zasobéw mozliwych do
wykorzystania,

e mozliwe formy organizacji
ustug,

e proces $wiadczenia ustug dla
opiekundw i biezace
zarzadzanie zmieniajacymi sie
potrzebami lokalnymi,

e sposOb rekrutacji i
przygotowania personelu do
$wiadczenia ustug,

e okreslanie priorytetow i
kryteriow dostepu do wsparcia.

e obecnie realizowane praktyczne
przyktady programéw opieki
wytchnieniowej w kraju i za
granicq,

N
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e narzedzia i metody pracy.
Uwzglednienie nowego modutu
i przeznaczenie czesci sSrodkow
programu na tego typu dziatania,
pozwoli na rozwéj bazy do $wiadczenia
ustug, w konsekwencji zapewnienie
powszechnego dostepu do ustug dla
opiekundéw.

Rozdziat
V, pkt. 6.

1. Ustugi opieki
wytchnieniowej w formie
pobytu dziennego oraz
catodobowego bedg
$Swiadczone przez gminy
we wspotpracy

z powiatami, natomiast
specjalistyczne
poradnictwo oraz wsparcie
w zakresie nauki
pielegnacji/rehabilitacji/die
tetyki bedzie realizowane
wyltacznie przez powiaty.

Zastgpienie zapisu poprzez:

1. Ustugi opieki wytchnieniowej wformie
pobytu-dziennego-orazcatodebewege
bedaSwiad ;
‘) iatami .
i et
. I ) i

mogaq by¢ realizowane samodzielnie
przez gminy lub powiaty lub przy
wspoipracy gmin i powiatow.

Pozostawienie samorzadom swobody
w doborze form ustug w stosunku do
zdefiniowanych lokalnych potrzeb,

a takze kilkuwariantowe budowania
partnerstwa publicznego utatwi taka
konstrukcje programu wsparcia, ktéra
bedzie w wiekszym stopniu
odpowiadac lokalnym potrzebom
odbiorcéw programu i zasobom
realizatorow.

Ministerstwo Rodziny
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Rozdziat
V, pkt. 9.

W ramach Programu ustala
sie nastepujace limity:

1) limit 240 godzin dla
ustugi opieki
wytchnieniowej
$wiadczonej w ramach
pobytu dziennego;

2) limit 14 dni dla ustugi
opieki wytchnieniowej
$wiadczonej w ramach
pobytu catodobowegol!l;

3) limit 20 godzin dla
ustugi opieki
wytchnieniowej
$wiadczonej poprzez
mozliwos¢ skorzystania ze
specjalistycznego
poradnictwa

(psychologicznego lub

Zastgpienie zapisu poprzez:

1. W ramach Programu ustala sie
nastepujace limity:

1) sredni limit 600 godzin
rocznie/os. - $wiadczenie ustug opieki
wytchnieniowej (w formie przyznania
opieki dziennej lub catodobowej)

2) éredni limit 50 godzin rocznie -
$wiadczenie wsparcia specjalistyczno-
-edukacyjnego (np. wsparcie
psychologiczne, socjalne oraz w zakresie
nauki pielegnacji/rehabilitacji/dietetyki).

Wprowadzenie $redniej liczby godzin
lub dni na uczestnika w skali programu
i potgczenie limitu na wsparcie dzienne
i catodobowe zwiekszy mozliwosé
elastycznego reagowania na
zmieniajace sie potrzeby uczestnikow
w trakcie korzystania ze wsparcia.

Z doswiadczen i praktyki wynika, ze
potrzeby osdb, a przede wszystkim
$Swiadomos¢ sposobu korzystania

z ustug zmieniajg sie w czasie, w
zwigzku z czym dostosowywanie
limitéw dla poszczegdlinych
uczestnikdéw pozwoli¢ odpowiedzie¢ na
ich realne i aktualne potrzeby.
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terapeutycznego) oraz
wsparcia w zakresie nauki
pielegnacji/rehabilitacji/die
tetyki.

Rozdziat
V, pkt.
10.

Uczestnik Programu,
ktéremu przyznano pomoc
w postaci ustugi opieki
wytchnieniowej, nie ponosi
odptatnosci za ustuge
przyznang w ramach
Programu.

Zastgpienie zapisu nowym:

Dopuszcza sie mozliwos¢ pobierania
symbolicznych optat od odbiorcéw ustug
na poziomie ustalanym indywidualnie
przez realizatora programu

z uwzglednieniem mozliwosci zwolnienia
z opfat oséb w szczegodlnie trudnej
sytuacji materialnej. Optaty od
uczestnikdéw pomniejszg dofinansowanie
na realizacje programu otrzymane przez
realizatora.

Z doswiadczen organizacji
pozarzadowych, ale takze instytucji
publicznych $wiadczacych ustugi
wspierajace osoby wymagajace
wsparcia i ich opiekunéw wynika, iz
nawet pobieranie symbolicznych optat
(1-2 zt) wptywa na sposoéb korzystania
z ustug przez klientéw, zachecajac ich
do wiekszej kontroli jakosci
otrzymanej ustugi, doktadnego
szacowania potrzebnego wsparcia,
eliminowania postawy dazacej do
maksymalnego wykorzystania
wsparcia ponad realne potrzeby,
punktualnosci oraz respektowania
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zasad okreslonych w kontrakcie
z instytucja $wiadczacq ustuge.

Rozdziat
V, pkt. 2.

Realizator Programu,
przyznajgc ustuge opieki
wytchnieniowej,
w pierwszej kolejnosci
uwzglednia potrzeby
cztonkow rodzin lub
opiekundéw sprawujacych
bezposrednig opieke nad
dzieckiem z orzeczeniem
0 niepetnosprawnosci lub
osobg ze znacznym
stopniem
niepetnosprawnosci lub
Z orzeczeniem
rownowaznym, ktora:
e Mma
niepetnosprawnos¢
sprzezong/ztozong,

Realizator Programu kwalifikuje do
udziatu w Programie rodzine/opiekuna
na podstawie karty zgtoszeniowej oraz
aktualnego orzeczenia

0 niepetnosprawnosci / o stopniu
niepetnosprawnosci / orzeczenia
rownowaznego / zaswiadczenia lekarza
ubezpieczenia zdrowotnego, o ktérym
mowa w art. 4 ust. 3 o wsparciu kobiet
W cigzy i rodzin ,Za Zyciem”.

Pierwszy etap kwalifikowania do
wsparcia ma charakter zerojedynkowy,
tj. determinujacy, kto moze otrzymac
wsparcie. W kolejnych punktach
rozdziatu zostang umieszczone
informacje o tym, w jaki sposob, jakie
wsparcie i w jakim wymiarze moze
otrzymac adresat programu. Trzeci
etap bedzie odnosit sie do ustalenia
priorytetu w dostepie do wsparcia

w odniesieniu grup oséb znajdujacych
sie w szczegdlnej sytuacji, ktorych
potrzeby sg wyjatkowo duze.
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e wymaga wysokiego
poziomu wsparcia,

e stale przebywa w
domu, tj. nie
korzysta z osrodka
wsparcia lub
placéwek pobytu
catodobowego, np.
osrodka szkolno-
-wychowawczego
czy internatu.

Realizator Programu bierze
rowniez pod uwage stan
zdrowia i sytuacje zyciowg
uczestnikdédw Programu.
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o, Rozdziat W sytuacji W sytuacji nagtej/losowej/interwencyjnej | 3 dni to zdecydowanie za mato, kiedy
V, pkt. 15 nagtej/losowej/interwencyj | ustuga opieki wytchnieniowej moze by¢ jedyny opiekun prawny/faktyczny
nej ustuga opieki przyznana bez Karty zgtoszenia do trafia na dtuzszy czas np. do szpitala.
wytchnieniowej moze byc¢ Programu ,Opieka wytchnieniowa dla
przyznana bez Karty cztonkdéw rodzin lub opiekunéw oséb
zgtoszenia do Programu Z niepetnosprawnoscig” — edycja 2020-
~Opieka wytchnieniowa dla | 2021. Jednakze dokument ten powinien
cztonkdéw rodzin lub zosta¢ uzupetniony niezwtocznie w
opiekunéw oséb z terminie nie dtuzszym niz 30 dni
niepetnosprawnosciq” - roboczych od dnia wystgpienia tej
edycja 2020-2021. sytuaciji.
Jednakze dokument ten
powinien zostaé
uzupetniony niezwtocznie
w terminie nie dtuzszym
niz 3 dni robocze od dnia
wystgpienia tej sytuaciji.
10. Rozdziat Ustugi opieki Zmiana zapisu poprzez dodanie:
V, pkt.7 wytchnieniowej
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realizowane w miejscach,
o ktérych mowa w ust. 4
pkt 1 lit. c oraz w ust. 4
pkt 2 lit. ¢, mogq
Swiadczyc:

Ustugi opieki wytchnieniowej
realizowane w miejscach, o ktérych
mowa w ust. 4 pkt 1 lit. c oraz w ust. 4
pkt 2 lit. ¢, mogaq $wiadczy¢

(z wytaczeniem osoéb
spokrewnionych i/lub wspoélnie
zamieszkujacych):

Lp. Rekomendacje o charakterze Propozycja Uzasadnienie
ogolnym
1. Terminy i ramy organizacyjno-czasowe 1. Zapewnienie jednostkom samorzadu 1. Udziat realizatoréw w programie

realizacji programu

terytorialnego min. 60 dni na
przygotowanie i ztozenie ofert.

2. Ogtoszenie konkursu w sposéb
umozliwiajacy $wiadczenie ustug przez
minimum 12 miesiecy w celu
zapewnienia ciggtosci dostepu do ustug,
np.:

Ogtoszenie naboru: wrzesien,
Zakonczenie naboru: pazdziernik
Rozstrzygniecie: listopad

wymaga nie tylko przygotowania
oferty od strony technicznej, ale takze
przeprowadzenia szeregu prac
merytorycznych wczesniej:

e zdefiniowania kluczowych
potrzeb opiekunéw bedacych
cztonkami danej spotecznosci
lokalnej, a takze okreslenie ich
skali,
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Rozpoczecie programéw: styczen e diagnozy potrzeb opiekundéw
nastepnego roku. w odniesieniu do form ustug
przez nich oczekiwanych,

e dostosowania narzedzi
niezbednych do wyzej
wymienionych zadan,

e analizy zasobéw posiadanych
przez samorzad i/lub podjecia
krokéw na rzecz ich
pozyskania,

e konsultacji z partnerami
spotecznymi dziatajgcymi na
terenie spotecznosci lokalnej
lub w jej poblizu.

Okres 30 dni nie jest wystarczajacy na
przeprowadzenie tych prac, co
przetozyto sie miedzy innymi na niski
stopien wykorzystania srodkow
przewidzianych na realizacje programu
w roku 2019.

2. Ustugi takie jak opieka
wytchnieniowa w sposdb istotny
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zmieniajgq codzienne funkcjonowanie
opiekunéw w odniesieniu do bardzo
praktycznych czynnosci, ksztattujg
nowg rutyne postepowania,
wynikajaca z przyzwyczajania sie do
wsparcia zewnetrznego. Opiekunowie
zmieniajq swoje zycie, zmienia sie
takze zycie oséb wymagajacych
wsparcia dzieki dostepowi do ustugi.
Stad zapewnienie ciggtosci dostepu do
ustugi jest bardzo istotne, poniewaz
pozwoli unikna¢ frustracji opiekundéw
i 0s6b wymagajacych wsparcia
spowodowanej utratg pomocy

i oczekiwaniem na jej ponowne
otrzymanie. Organizacja konkurséw
umozliwiajagca w sposob ptynny
kontynuacje dostepu do ustugi pozwoli
osiggnac dtugofalowe efekty i trwate,
korzystne zmiany w funkcjonowaniu
odbiorcéw ustug.
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Zatacznik nr 3. Dobre praktyki

1) Dobra praktyka: Fundacja ,,Potrafie Pomoc”

Realizator: Fundacja ,Potrafie Pomoc”

Okres realizacji: od lutego 2019 roku do dzisiaj

Miejsce realizacji: Wroctaw

Rejon objety dziataniami: Wroctaw, wojewddztwo dolnoslgskie

Fundacja , Potrafie Pomoc” prowadzi dziatalnos¢ ukierunkowang na wsparcie
rodzin i oséb z niepetnosprawnosciami. Jest to miedzy innymi mieszkanie
opieki wytchnieniowej, w ktérym znajdujg sie dwa pokoje dla osob

z niepetnosprawnosciami, pokoj opiekuna, kuchnia i tazienka z toaleta.
Sprzet i wyposazenie pozwala na opiekowanie sie osobami z wielorakimi
niepetnosprawnosciami. Fundacja prowadzi projekty, w ktérych udzielane jest
specjalistyczne wsparcie rodzinom i osobom niepetnosprawnym, na przyktad:
psychologiczne, rehamenagera, fizjoterapeuty, terapeuty zajeciowego,
dietetyka, logopedy etc. Szczegdlnie istotne jest to, ze porady dostosowane
sq do potrzeb osdéb z niepetnosprawnosciami, réwniez z ktopotami

W porozumiewaniu sie, co dla rodzicéw i os6b wspierajacych ma ogromne
znaczenie. Prowadzone przez Fundacje Centrum Diagnostyczno-
-Terapeutyczne Chordb Rzadkich zabezpiecza potrzeby rodzin z osobami
niepetnosprawnymi, ktére nie sgq w stanie znalez¢ pomocy w tradycyjnej
stuzbie zdrowia. Instytut Dostepnosci wskazuje osobom

Z niepetnosprawnoscig oraz ich rodzinom mozliwosci samodzielnego
funkcjonowania, demonstrujac specjalistyczne rozwigzania w tym zakresie.
Wroctawska Szkota Rodzenia dla 0osdb z niepetnosprawnoscig spetnia wszelkie
wymogi dostepnosci i oferuje przygotowanie do porodu kobiety

Z niepetnosprawnoscig oraz ich rodziny.
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Inspiracja do:

odcigzenia oséb wspierajacych poprzez zapewnienie réznorodnych
wysokospecjalistycznych ustug dotyczacych usprawnienia zycia osob
Z niepetnosprawnoscia i ich rodzin.

2) Dobra praktyka: Stowarzyszenie Oligos

Realizator: Stowarzyszenie Oligos

Okres realizacji: styczen - grudzien 2021

Miejsce realizacji: Rybnik

Rejon objety dziataniami: powiat rybnicki, m. Jastrzebie Zdrdj,
m. Rybnik.

Program obejmuje trzy warianty wsparcia wytchnieniowego, to jest ustugi
dzienne dla okoto 30 osdb, ustugi catodobowe dla okoto 40 oséb

i specjalistyczne poradnictwo dla 12 opiekunéw (wsparcie psychologiczne,
fizjoterapeutyczne, dietetyczne).

Ustugi majg charakter kompleksowy, poniewaz tqczg odcigzenie dzienne

z catodobowym, a takze z rozwijaniem kompetencji opiekunéw. Cechg
szczegblng programu jest realizowanie ustug catodobowych na bazie zaplecza
lokalowego Srodowiskowego Domu Samopomocy, ktory ma status placowki
pobytu catodobowego (liczba miejsca noclegowych: 7).

Odbiorcy:
Odbiorcami programu jest 70 dorostych oséb z niepetnosprawnosciami i ich
opiekunowie.

Al le\\\“\\f:"nU/
< m\ [f ;
Ministerstwo Rodziny S Panstwowy Fundusz
S T . v < &« = Rehabilitacji Osob
i Polityki Spotecznej =1 T, AN <
4 ; S

Niepetnosprawnych

163



Rzeczpospolita

- Polska

Unia Europejska
Europejski Fundusz Spoteczny

Fundusze
Euro pe _|S|(Ie
Wiedza Edukacja Rozwdj

~Aktywni niepetnosprawni - narzedzia wsparcia samodzielnosci osdb niepetnosprawnych”

Link: www.oligos.pl

Inspiracja do:

odcigzenia oséb wspierajgcych poprzez wykorzystanie bazy i zapewnienia
aktywnosci osobom z niepetnosprawnoscig w formie catodobowej w ramach
Srodowiskowego Domu Samopomocy.

3) Dobra praktyka: Bielskie Stowarzyszenie Artystyczne Teatr
Grodzki

Realizator: Bielskie Stowarzyszenie Artystyczne Teatr Grodzki

Okres realizacji: styczen - grudzien 2021

Rejon objety dziataniami: m. Bielsko-Biata, powiaty: bielski, zywiecki,
cieszynski, wadowicki i oSwiecimski

Program obejmuje dwa warianty wsparcia wytchnieniowego, to jest ustugi
dzienne dla okoto 130 osdb w miejscu zamieszkania oraz w placéwce i ustugi
catodobowe dla okoto 100 oséb, ktore sq potaczone z planem zajec
aktywizacyjnych.

Ustugi majg charakter kompleksowy, poniewaz tqczq odcigzenie dzienne

z catodobowym, a takze z rozwijaniem kompetencji opiekunéw. Cechg
szczegolng programu jest realizowanie ustug catodobowych na bazie zaplecza
lokalowego Zaktadu Aktywnosci Zawodowej — Hotelu Laliki, prowadzonego
przez Stowarzyszenie. Obiekt dysponuje 57 miejscami noclegowymi. Warto
zwrdci¢ uwage na fakt, ze srodki przeznaczone na wsparcie wytchnieniowe
stanowig przychdd instytucji, ktéra daje prace i zapewnia rehabilitacje
osobom niepethosprawnym w stopniu znacznym i umiarkowanym. W ten
sposbb Srodki te pracujg niejako podwdijnie.
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Odbiorcy: 130 0s6b ze zréznicowanymi niepetnosprawnosciami, w tym
intelektualnymi.

Link: www.teatrgrodzki.pl

Inspiracja do:

odcigzenia os6b wspierajacych poprzez wykorzystanie bazy i zapewnienie
aktywnosci osobom z niepetnosprawnoscig w formie catodobowej w ramach
dziatalnosci zaktadu aktywnosci zawodowej, racjonalnego wydawania
srodkéw na wsparcie wytchnieniowe w Srodowisku lokalnym.

4) Dobra praktyka: Gmina Olawa

Realizator: gmina Ofawa, woj. dolnoslaskie

Okres realizacji: styczen 2019 - grudzieh 2021

Miejsce realizacji: gmina wiejska Otawa

Rejon objety dziataniami: gmina wiejska Otawa
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Gminny Osrodek Pomocy Spotecznej w Otawie realizowat w latach 2019

i 2020 ustugi z zakresu opieki wytchnieniowej wspétfinansowane z Funduszu
Solidarnosciowego (wczesniej Solidarnosciowy Fundusz Wsparcia Osob
Niepetnosprawnych) w ramach Programoéw , Opieka Wytchnieniowa - 2019”

i ,Opieka Wytchnieniowa - 2020”. Opieka wytchnieniowa $wiadczona byta

w formie ustugi w miejscu zamieszkania osoby niepetnosprawnej.
Innowacyjnym rozwigzaniem jest powotanie Lokalnego Forum Wspodtpracy na
rzecz oséb zaleznych i ich opiekunéw w 2021 roku, w ramach ktérego
planowane sg dziatania edukacyjno-informacyjne dotyczace opieki
wytchnieniowej. W zatozenia projektu zostaty wiqczone gminne jednostki
(GOPS, Zespot Placéwek Oswiatowych, Biblioteka, SDS). Gminny Osrodek
Pomocy Spotecznej, Gminny Zespo6t Oswiaty i podlegajagce mu placéwki oraz
chetne organizacje pozarzadowe przygotujg materiaty edukacyjne oraz
scenariusze lekcji dotyczace potrzeb senioréw, 0séb z niepetnosprawnosciami
i 0sob przewlekle chorych, roli opiekuna osoby zaleznej i opieki
wytchnieniowej. Lekcje o tej tematyce oraz spotkania zorganizowane zostang
na terenie gminy. Ich zadaniem bedzie zaréwno przekazanie wiedzy, jak

i wyrobienie wrazliwosci mtodych osdb na potrzeby oséb wymagajacych
wsparcia, a w konsekwencji przygotowanie ich do petnienia lub
wspotpetnienia w przyszitosci roli opiekuna takich oséb w rodzinie lub
$Srodowisku sgsiedzkim.

Odbiorcy:
Odbiorcami programu jest 40 dorostych oséb z niepetnosprawnosciami.
Dziatania Forum sa skierowane do wszystkich mieszkancéw gminy.

Inspiracja do:

odcigzenia 0os6b wspierajacych poprzez utworzenie sieci kooperacji

w Srodowisku lokalnym na rzecz wsparcia oséb z niepetnosprawnoscig,
wdrozenia programéw edukacyjnych w celu zwiekszania $wiadomosci

i budowania sieci wsparcia w spotecznosci lokalnej.
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5) Dobra praktyka: Swidnica

Realizator: Gmina Miasto Swidnica, woj. dolno$laskie

Okres realizacji: styczen 2019 - grudzien 2021

Miejsce realizacji: Gmina Miasto Swidnica

Rejon objety dziataniami: Swidnica

Os$rodek Pomocy Spotecznej w Swidnicy realizuje od roku 2019 ustugi

z akresu opieki wytchnieniowej wspétfinansowane z Solidarnosciowego
Funduszu Wsparcia Osob Niepetnosprawnych w ramach Programu , Opieka
Wytchnieniowa”.

Ponadto MOPS od 2016 jest inicjatorem projektdw i dziatan na rzecz
wiaczania opiekunow i ich rodzin w zycie spoteczne. Powstato wiele dziatan
miedzysektorowych (w ktdre zaangazowane byty takie instytucje jak: policja,
straz miejska, stuzba zdrowia, Klub Seniora, kosciot rzymsko-katolicki, NGO,
placowki edukacyjne i kulturalne oraz samorzad), w ramach ktorych
prowadzono kampanie i dziatania na rzecz wspierania opiekunow,
podnoszenia $wiadomosci ich potrzeb oraz bezpieczenstwa. Wtadze Swidnicy
preznie rozwijajg wspoétprace z NGO - dzieki temu udaje sie zrealizowad
wiele inicjatyw w odniesieniu do opiekunéw oséb wymagajacych wsparcia -
wycieczki w pobliskie gory, powstawanie grup wsparcia opiekunéw (w tym
oferujace terapie sztuka, nieformalne grupy rodzicéw dzieci

Z niepetnosprawnoscig intelektualng, etc.). W najblizszej przysztosci w oferta
zwigzana z opiekg wytchnieniowg zostanie uzupetniona o mozliwosc
skorzystania ze wsparcia w obrebie mieszkan treningowych i chronionych.

Odbiorcy:
Odbiorcami sg rodziny 0s6b z niepetnosprawnoscia, seniorzy i wszyscy
mieszkancy Swidnicy.
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Inspiracja do:

odcigzenia oséb wspierajacych poprzez utworzenie sieci kooperacji

w srodowisku lokalnym na rzecz wsparcia oséb z niepetnosprawnoscia,
w tym grup samopomocowych oséb wspierajacych

6) Dobra praktyka: Gmina Zmigréd

Realizator: gmina Zmigrdéd, woj. dolno$laskie

Okres realizacji: styczen 2019 - grudzien 2021

Miejsce realizacji: gmina miejsko-wiejska Zmigréd

Rejon objety dziataniami: gmina miejsko-wiejska Zmigrdd

Gminny O$rodek Pomocy Spotecznej w Zmigrodzie realizuje od roku 2019
ustugi z zakresu opieki wytchnieniowej wspotfinansowane

z Solidarnosciowego Funduszu Wsparcia Osdb Niepetnosprawnych w ramach
Programu ,Opieka Wytchnieniowa”. Ciekawym rozwigzaniem, ktére zostato
wdrozone od 2019 roku, jest organizowanie wsparcia dla opiekunéow

w postaci jednodniowych i weekendowych wycieczek. Biorg w nich udziat
opiekunowie 0sbéb z niepetnosprawnosciami, opiekunowie osob starszych, ale
czasem same osoby zalezne. W gminie w tej chwili rozwijajgq sie nowe formy
wsparcia — kawiarenki dla opiekunéw, w ramach ktérych bytaby mozliwosé
wytchnienia i wymiany doswiadczen. Gmina réwniez otwiera sie na
wspotprace z NGO w zakresie realizacji dziatan na rzecz opiekundw os6b
wymagajacych wsparcia.

Odbiorcy:
Odbiorcami programu FS jest 30 osdéb z niepetnosprawnosciami i ich rodziny.

Z wycieczek korzystajg rodziny i opiekunowie, ktérzy sq rekrutowani przez
GOPS.
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Inspiracja do:

odcigzenia oséb wspierajacych poprzez zaproponowanie nowych form
wsparcia zarowno dla oséb wspierajacych, jak i dla oséb wspieranych (fora
wymiany doswiadczen).

7) Dobra praktyka: warminsko-mazurskie

Realizator: Warminsko Mazurski Sejmik Osdb Niepetnosprawnych

Okres realizacji: styczen 2019 - grudzien 2021

Miejsce realizacji: teren wojewddztwa warminsko-mazurskiego ze
szczegolnym uwzglednieniem Olsztyna i powiatu olsztynskiego

Rejon objety dziataniami: wojewddztwo warminsko-mazurskie

Projekt zapewnia wytchnieniowe wsparcie rodzin i opiekundéw, w ktérym poza
ustugami opiekunczymi mozliwe jest kompleksowe skorzystanie ze wsparcia
w postaci wzmocnienia psychologicznego, podniesienia kompetencji poprzez
nauke technik wspomagania, pielegnacji, prowadzenia dziatan
rehabilitacyjnych w warunkach domowych, profilaktyki zdrowotnej i zdrowego
stylu zycia. Ustuga $wiadczona jest wedtug zasad Programu

z wykorzystaniem doswiadczern WMSON i modeli wypracowanych miedzy
innymi przez Fundacje IMAGO. Catos¢ zaktada, ze przyjeci zostajg do
programu opiekunowie dzieci, mtodziezy i oséb z niepetnosprawnoscia ze
znacznym stopniem, ktére majg niepetnosprawnosé sprzezong, wymagajag
wysokiego poziomu wsparcia, stale przebywajg w domu (12 takich oséb

w programie). Przyktadowe czynnosci wykonywane przez asystenta-
opiekuna: pomoc w codziennych czynnosciach, positki, ubieranie, czynnosci
toaletowe, pomoc w edukacji, obstudze sprzetéw, rozwijanie pasji, rozmowy,
wspodlne czytanie. Dziatania dostosowane sg do indywidualnych potrzeb oséb
Z niepetnosprawnoscig i opiekunéw. Uwage zwraca szeroki obszar dziatania:

z uwagi na doswiadczenie i rozeznanie organizacji realizatorzy skupiajq sie na
pracy w miescie i powiecie, ale zamierzajg rozszerzac¢ dostepnosc¢ ustug
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w innych czesciach wojewddztwa, korzystajac z potencjatu innych organizacji
zrzeszonych w Sejmiku.

Odbiorcy:

Odbiorcami sg rodziny i opiekunowie sprawujgcy bezposrednig opieke nad 17
dzie¢mi i dorostymi (3 dzieci z orzeczeniem o niepetnosprawnosci i 14 osdéb ze
znacznym stopniem niepetnosprawnosci).

Inspiracja do:

odcigzenia oséb wspierajacych poprzez kompleksowe ustugi opiekuncze

i asystenckie w domach osoéb ze sprzezong niepetnosprawnoscig potgczone ze
wsparciem w edukacji, rozwijaniu hobby, spedzaniu czasu wolnego
(potaczenie dziatan dla petnego wytchnienia oséb wspierajacych).
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8) Dobra praktyka: Milickie Stowarzyszenie Przyjaciot Dzieci i Osob
Niepetnosprawnych (MSPDIiON)

Realizator: Milickie Stowarzyszenie Przyjaciét Dzieci i Os6b
Niepetnosprawnych

Miejsce i rejon objety dzialaniami: powiaty: milicki, trzebnicki, olesnicki

W Miliczu opieka wytchnieniowa prowadzona jest w sposéb kompleksowy

z wykorzystaniem innowacyjnych rozwigzan technicznych i organizacyjnych
oraz z zatozeniem, ze to osoba z niepetnosprawnoscig wraz z rodzing
decyduje o tym, kto bedzie sie nig zajmowat. Czesto jedna osoba

Z niepetnosprawnoscig ma tez kilku opiekunow, ktérzy umozliwiajg szerszy
zakres opieki. To osoba z niepetnosprawnoscig wybiera miejsce realizacji
ustugi. Moze to by¢ specjalnie przygotowany pokdj wytchnien, wtasny dom,
a w szczegdblnych sytuacjach takze dom opiekuna badz inne wskazane przez
niego miejsce. Jesli osoba korzystajaca z opieki wytchnieniowej wybierze
pierwszg opcje, bedzie tam mogta skorzysta¢ z szeregu udogodnien, takich
jak podnosniki sufitowe zapewniajace bezpieczny transport osoby

z niepetnosprawnosciami na przyktad z wozka na t6zko czy do toalety bez
narazenia kregostupa opiekuna. Inng innowacjq jest obrotowe t6zko
rehabilitacyjne gwarantujgce mnogos¢ pozycji sprzyjajacych miedzy innymi
jedzeniu, spaniu, ogladaniu telewizji czy wstaniu z pozycji siedzacej.
Jednoczesnie w tym samym budynku znajduje sie mieszkanie treningowe,
ktore jest Swietnie dostosowane do potrzeb osdb z niepetnosprawnosciami.
Wptywa to takze na wspotudziat w zyciu mieszkania na przyktad poprzez
wspolne spacery, zakupy, przygotowanie positkdw, a nawet porzadkowanie
wspodlnie uzytkowanych czesci w budynku (salonu, kuchni czy korytarza)

i wokot niego. Stowarzyszenie zapewnia elastyczny czas realizacji opieki
wytchnieniowej, ktéry moze trwac od kilku godzin do nawet kilku tygodni.
Wszystko jest dostosowane do potrzeb osoby z niepetnosprawnoscia i jej
rodziny, aby zapewnic¢ im fachowg opieke, ktéra umozliwia opiekunom osoéb
niepetnosprawnych regeneracje sit i daje szanse lepszego bilansu zycia
osobistego.

Inspiracja do:

odcigzenia oséb wspierajacych poprzez kompleksowe ustugi opiekuncze
i asystenckie, ktére dobierane sg zgodnie z sugestiq samej osoby

z niepetnosprawnoscig (konwencyjne prawo do samodecydowania

i niezaleznego zycia).
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