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Opieka wytchnieniowa jako odpowiedz na potrzeby
rodzin dzieci z niepetnosprawnosciami

Respite care as a response to the needs of families
of children with disabilities

Kazdego dnia, od 19 lat, marze [...] o wytchnieniu,
o uwolnieniu nas wszystkich, cho¢ na kilka dni,

od codziennosci zycia ze znaczng niepetnosprawnoscig.
Monika Lewandowska

ABSTRACT: The article deals with the important social issue of the exhaustion experienced by families of
children with disabilities. The idea of respite care presented in this publication is a great support and a response
to the need for rest. As part of this form of support, children are temporarily looked after by qualified
personnel in adapted facilities. During this time, their parents receive respite from constant responsibility and
rest. Referring to the opinions of the relatives of children with various disabilities presented in this article, it can
be stated that respite care plays an important role in supporting and helping children’s families with disabilities.

KEYWORDS: education, disability, family, help, respice care.

STRESZCZENIE: artykut podejmuje wazng spoteczne kwestie chronicznego zmeczenia i wyciericzenia jakiego
do$wiadczajg rodziny dzieci z niepetnosprawnosciami. Ogromng pomocg, a zarazem odpowiedzig na potrzebe
odpoczynku jest prezentowana w niniejszej publikacji idea opieki wytchnieniowej, W ramach tej formy wsparcia
dzieci pozostajg przez okreslony czas pod czasowg opiekg wykwalifikowanego personelu w dostosowanych do
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tego placdwkach. W tym czasie ich opiekunowie otrzymujg wytchnienie od nieustannej odpowiedzialnoéci oraz
odpoczynek. Odnoszac sie do przedstawionych tym artykule opinii bliskich oséb dzieci z réznego typu dysfunkda-
mi, mozna stwierdzi¢, ze opieka wytchnieniowa odgrywa wazna role we wspieraniu i pomocy dla rodzin dzieci
z niepetnosprawnosciami.

SEOWA KLUCZOWE: pedagogika, niepetnosprawnos¢, opieka wytchnieniowa, pomoc, rodzina.

Niniejszy artykul powstal w oparciu o wieloletnig wspotprace autorki
z Malopolskim Hospicjum dla Dzieci, ktére propaguje ide¢ opieki wytchnie-
niowej, wspierajac rodziny dzieci z niepelnosprawno$ciami. Fundacja ta zbu-
dowata w Krakowie Centrum Opieki Wyreczajacej dla przewlekle i nieuleczal-
nie chorych dzieci, dzigki ktéremu, bliscy pacjentéw maja szanse na czasowe
odcigzenie od codziennego trudu opieki nad niepelnosprawnym czlonkiem
rodziny. Tematyka publikacji bazuje na przegladzie dokumentacji, obserwacji
oraz rozmowach z rodzicami dzieci doswiadczajacych roznego typu niepel-
nosprawnosci, ktorzy kazdego dnia $wiadcza nad nimi opieke.

Wprowadzenie

Pomoc wyreczajgca ma ogromny sens
i przyczynia si¢ do ochrony zdrowia
psychicznego oraz fizycznego

calej rodziny z niepetnosprawnosciq.
Lewandowska 2019

Czlowiek w biegu swojego zyciu zmaga si¢ z réznymi trudnosciami
i przeciwnosciami losu. Na kazdym etapie swojego rozwoju doswiadcza roz-
norodnych wyzwan oraz udrek. Przykladem takiej trudnej sytuacji kryzyso-
wej moze by¢ niepelnosprawno$¢ czy choroba jednego z czlonkéw rodziny.

Szczegdlnie, okolicznosci te staja si¢ niezwykle bolesne, zwlaszcza gdy
dysfunkcja dotyczy dziecka. Jak nie trudno sobie wyobrazi¢, rodziny dzie-
ci, ktére doswiadczaja niepelnosprawnosci owych utrapien majg bardzo wiele,
towarzysza im one kazdego dnia wplywajac na wigkszos¢ czynnosci i zadan
do zrealizowania, kreujac niejako funkcjonowanie calego systemu rodzinnego.

Zycie 0s6b, ktére doswiadczajg niepelnosprawnosci bliskich jest niezwy-
kle trudne. Ich po$wiecenie i codzienng walke mozna nazwa¢ heroiczng i wy-
cieficzajacg. Opiekunowie, a wiec rodzice, rodzenstwo, krewni czy przyjaciele
0s6b z niepelnosprawnosciami organizujg przebieg kazdego dnia, poczawszy
od czynnodci higienicznych, zyciowych, az po terapi¢ oraz edukacje, a takze
konieczne zabiegi medyczne i rehabilitacje.
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Biorac pod uwage codzienne wyzwania i trudnosci jakich doswiadcza-
ja rodziny, w ktérych pojawita si¢ niepetnosprawnos¢ jednego z jej czlonkow,
zasadne wydajg si¢ rozwazania dotyczace formy pomocy, ktéra moze odcigzy¢
bliskich od obowigzku generowanego przez powazng dysfunkcje.

Jedng z form pomocy i wsparcia jest rozwijajaca si¢ w Polsce w ostat-
nich latach opieka wytchnieniowa. Stanowi ona niejako odpowiedz na potrze-
by rodzin dzieci z niepelnosprawno$ciami, bedac jednoczesnie systemowym
wsparciem w kryzysie i chronicznym zmeczeniu.

Potrzeby i emocje rodzin dzieci z niepetnosprawnosciami

Przyjscie na $wiat dziecka z deficytami rozwojowymi jest krytycznym
zdarzeniem zyciowym rodziny, ktére powoduje znaczace zmiany w wielu ob-
szarach jej funkcjonowania (Kwasniewska, 2009).

Wedlug Swiatowej Organizacji Zdrowia niepelnosprawnoéé to ograni-
czenie lub brak zdolnoséci do wykonywania czynnosci w sposob lub w zakre-
sie uwazanym za normalny dla czlowieka, wynikajace z uszkodzenia lub upo-
$ledzenia funkgji organizmu. Osoby z niepelnosprawnoscia to osoby, ktére nie
moga samodzielnie, czgsciowo lub calkowicie, zapewni¢ sobie mozliwosci nor-
malnego zycia osobistego i spoleczno-zawodowego z powodu wrodzonego lub
nabytego uposledzenia sprawnosci fizycznych i/lub psychicznych (Gronowska,
Wilmowska-Pietruszynska, 2007). Dodatkowo, Swiatowa Organizacja Zdrowia,
podkresla trzy aspekty stanowigce kluczowe wymiary niepelnosprawnosci, sa
to takie jak: biologiczny, funkcjonalny i spoteczny (Gindrich, Kirenko, 2007).

Rodzina otrzymujaca diagnoze dotyczaca niepelnosprawnosci swojego
dziecka musi poradzi¢ sobie z trudnym zadaniem, a mianowicie akceptacja
»innoéci” dziecka oraz zrozumieniem zmian jakie zajda w funkcjonowaniu ca-
tej rodziny. Jesli nie potrafi ona poradzi¢ sobie z wczesniej ,,przypisana tozsa-
moscig, wowczas moze budowa¢ fikcyjny obraz dziecka i nie dopuszcza¢ do
siebie mysli o faktycznym jego stanie, np. o potrzebie wczesnego rozpocze-
cia terapii czy koniecznej rehabilitacji (Orlikowska, Bottu¢, 2018, s. 327-340).

W opinii Popielickiego i Ziemana (2000) urodzenie dziecka niepelno-
sprawnego powoduje zachwianie realizacji planéw zyciowych rodzicow i ca-
lej rodziny, burzy oczekiwania wzgledem nowo narodzonego potomka. Naj-
czedciej emocje s tak silne, ze dezorganizacji ulegaja zaréwno relacje miedzy
czlonkami rodziny, ale i naturalny przebieg codziennego zycia.

Odnoszac sie do codziennosci tych rodzin, warto odwota¢ si¢ do ich
przezy¢ i doswiadczen. Jak stwierdza jedna z matek, dorostej juz dziewczyny
ze glebsza niepelnosprawnoscia ,,bycie rodzicem/opiekunem osoby ze znacz-
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ng niepelnosprawnoscia, osoby niezdolnej do samodzielnej egzystencji, wcze-
$niej czy pozniej prowadzi do wypalenia. Nie da sie zy¢ przez lata w ciagtym
napieciu, w cigglym strachu o Zycie bliskiej osoby, w ciaglym przemeczeniu
fizycznym i psychicznym” (Lewandowska, 2019). Stowa te doskonale obrazu-
ja, jak wielki wysilek musza podejmowa¢ kazdego dnia rodziny dzieci z dys-
funkcjami.

Co wigcej, jak wskazuje Maciarz (2001, s. 80-81), opieka nad dzieckiem
z niepelnosprawnoscia w rodzinie sprowadza si¢ przede wszystkim do trzech
swoistych obcigzen:

— czasowych (w przypadku okresu rzutéw chorobowych lub wysokim
stopniu niepetnosprawnosci);

— fizycznych (w czasie usprawniania, pielegnacji, konieczno$ci przemiesz-
czania si¢);

— psychicznych (zwigzanych z nadmiarem obowigzkéow i dodatkowych
stresow).

Owe powazne obcigzenia do$wiadczane kazdego dnia, generujg takze
pojawienie sie wielu, niekiedy bardzo trudnych odczu¢. Juz nawet sama obec-
nos$¢ choroby czy niepelnosprawnosci dziecka w rodzinie moze powodowac
réznego typu reakcje emocjonalne. Zdaniem Baran i Chojeckiej (2009 za: Ko-
$cielska, 2001) u rodzicéw dzieci z niepelnosprawnosciami dominuja przede
wszystkim trzy uczucia:

— Zranienie psychiczne, ktére wynika wprost z przekonania o gorszej po-
zycji chorego dziecka w otaczajacym spoleczenstwie. Dodatkowo, zranie-
nie to laczy si¢ z tym, iz rodzice czuja si¢ oskarzani przez innych o nie-
harmonijny rozwoéj lub chorobe dziecka;

— Zmeczenie, ktore pojawia si¢ na skutek nieustannej opieki, pielegnacji,
a co za tym idzie ogromnego wysitku skierowanego na rozwdj podsta-
wowych umiejetnosci Zyciowych u dziecka. Ponadto, waznym powodem
wyczerpania u rodzicow dzieci z dysfunkcjami jest nieustanne napiecie
emocjonalne oraz niekiedy zbyt wczesne poczucie wypalenia rodziciel-
skiego;

— Lek oraz obawy przed odrzuceniem ze spoleczenstwa. W tym wypad-
ku opiekunom trudno jest odnalez¢ réwnowage pomiedzy staraniami
skierowanymi na usamodzielnianie dziecka, a potrzeba ochraniania go
przed szkodliwymi czynnikami i trudnosciami.

— Dodatkowo, co niezwykle wazne, u rodzicéw dzieci, ktére doswiadczaja
niepelnosprawnosci, mogg pojawi¢ sie réznego typu mechanizmu obron-
ne, w tym takze objawy wyparcia, wérdd ktérych wyrézni¢ mozna takie
na przyktad jak:
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— Unikanie trudnych wspomnien;

— Uporczywe przezywanie na nowo poszczegdlnych elementéw wyda-

rzen;

— Zaburzenia snu lub meczace sny;

— Utrate panowania nad sobg, w sytuacji rozmowy o traumatycznych

wydarzeniach;

— Oznaki zwigkszonego pobudzenia lub nadmiernej strachliwosci;

— Trudnosci z koncentracjg i logicznym my$leniem;

— Oznaki otgpienia emocjonalnego;

— Unikanie spotkan z innymi czy rozméw;

— Poczucie zagrozenia, wscieklos¢ lub agresji (Bohdan, 2012, s. 21-22).

Mechanizmy te s3 odpowiedzig na silne przezycia, niekiedy doswiad-
czane wielokrotnie, w tym obawe zaréwno o edukacje, zdrowie, rehabilitacje,
ale i o przysztos$¢ dziecka. Rodzice bedac narazeni na chroniczny stres moga
mie¢ duze trudnosci z radzeniem sobie z réznymi reakcjami emocjonalnymi,
ktore eskaluja wraz z dodatkowym zmeczeniem i wysitkiem.

Powyzej wskazane silne przezycia, moga zmienia¢ sytuacje calej rodziny
i jednocze$nie wprowadza¢ ja w stan kryzysu. Jak twierdzi Pisula (2007), ro-
dzice dzieci z niepelnosprawnosciami doswiadczajg szerokorozumianego stresu
rodzicielskiego. Co wigcej, duze natezenie stresu wplywa w sposéb negatyw-
ny na jako$¢ relacji zar6wno pomiedzy rodzicami a dzieckiem, ale réwniez na
wzajemne interakcje pomiedzy matzonkami, a takze zaburza codzienne funk-
cjonowanie rodziny.

Warto zwroci¢ uwage, ze juz sam rodzaj niepetlnosprawnosci dziecka
moze warunkowa¢ wystepowanie okreslonych, specyficznych wyzwan i zma-
gan z jakimi musza mierzy¢ si¢ rodziny (Doroszuk, 2017). Istotny wplyw na
przezycia emocjonalne rodzicéw ma to, na jakim etapie rozwoju dziecka po-
jawi si¢ niepelnosprawnos$¢. W wielu przypadkach zdarza sig, ze rozpozna-
nie dysfunkeji nastgpuje juz w pierwszych dniach Zycia narodzonego dziecka,
szczegdlnie w sytuacji gdy towarzysza jej wyrazne objawy fizyczne (np. ze-
spot Downa, wrodzona amputacja koficzyn czy moézgowe porazenie dziecie-
ce). Wowczas tez rodzice od razu sg informowani o stanie dziecka. W wielu
przypadkach jednak niepelnosprawno$¢ ujawnia si¢ lub pojawia znacznie p6z-
niej, w biegu zycia. Moze by¢ spowodowana przebytym przez dziecko proce-
sem chorobowym (np. niepelnosprawnos¢ intelektualna po przejsciu zapalenia
opon mozgowych) lub nieszczesliwym wypadkiem (np. amputacja konczyn po
wypadku samochodowym). W takich przypadkach rodzice przez diugi okres
nie moga pogodzi¢ sie z zaistnialg sytuacja, a ich przezycia sg bardzo burzli-
we (Twardowski, 1999, s. 27).
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Analizujgc powyzej wskazane reakcje emocjonalne, silne przezycia oraz
procesy adaptacji do choroby warto wskaza¢ na wynikajace z nich potrzeby.
Dokonujac takiej klasyfikacji w odniesieniu do sytuacji jakich doswiadczaja ro-
dziny dzieci z niepelnosprawnosciami w zwigzku z dysfunkcjg jednego z jej
czlonkéw mozna je podzieli¢ na kilka kategorii. Beda zatem to potrzeby sze-
roko pojetego wsparcia, w tym spofecznego, psychologicznego, ale takze finan-
sowego, materialnego czy prawnego oraz wolonatryjnego.

Dobrze jest odnie$¢ potrzeby w zestawieniu z okreslonymi problemami
rodzin dzieci z niepelnosprawnosciami. Wéréd probleméw i potrzeb jakis do-
$wiadczajg rodziny z dzieckiem przewlekle chorym, mozna wskaza¢, takie jak
(Nawrocki, Zdebska, Glac, 2019 s. 86-89):

Problemy Potrzeby

Problemy zdrowotne oraz ich wplyw na| e objecia leczeniem,

funkcjonowanie rodziny rehabilitacji,

wsparcia emocjonalnego,

ubezpieczenia,

wzmocnienia poczucia bezpieczenstwa,

opieki wyreczajacej.

Problemy z akceptadja przewlekfej, nieule- | » wsparcia emocjonalnego,

czalnej choroby dziecka i adaptacjg rodzi- | ® pomocy psychologicznej, pedagogicznej,

ny do tej sytuacji adaptacji do nowej, trudnej sytuacji zwigzanej z chorobg dziecka,
towarzyszenia,

uczestniczenia w grupie wsparcia

wsparcia psychologicznego,

towarzyszenia,

uczestniczenia W grupie wsparcia.

poswiecania choremu dziecku wigkszej ilosc czasu i uwagi,

mobilizacji cztonkéw rodziny, zrozumienia i aktéw wspétdziatania,
pomocy i wsparcia ze strony personelu medyczno-opiekunczego (czyn-
nosci medyczne i pielegnacyjne, dbanie o higiene dziecka, przygotowywa-
nie dla niego positkéw, podawanie lekéw, chodzenie z dzieckiem na ba-
dania, konsultacje i zabiegi lecznicze),

* wsparcia wolontaryjnego,

* wsparcia asystenta 0soby niepefnosprawnej, asystenta rodziny,

opieki wytchnieniowej.

Problem z ograniczonym dostepem do | wsparcia i pomocy ze strony instytucji pomocy i integracji spotecznej,
specjalistycznej opieki medycznej i sprze-| * wsparcia i pomocy ze strony organizacji pozarzagdowych,

tu usprawniajacego, trudnosci w zaopa-| ® wsparcia systemowego,

trywaniu dziecka w odpowiednie leki czy|® wsparcia i pomocy specjalistow.

sprzet rehabilitacyjny
Problemy w relacjach rodzinnych * wsparcia psychologicznego,

odcigzenia w opiece nad dzieckiem,

spedzenia czasu z mezem (zong)/partnerem (partnerka),

spedzenia czasu z rodzenstwem chorego dziecka,

wsparcia rozwoju spoteczno-emocjonalnego zdrowego rodzenstwa.

Problemy emocjonalne

Problemy opiekuricze
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Problemy Potrzeby
Problemy w relacjach spotecznych * powrotu do Zycia towarzyskiego, kontaktéw spotecznych,
* korzystania z ddbr kultury.
Problem nadopiekuniczosci * wsparcia ze strony najblizszych,

* pomocy specjalistycznej,

* uregulowania nadmiernej koncentracji emocjonalnej rodzicéw na dziecku,
* zmiany postaw powodujacych nieprawidiowe pod wzgledem opiekun-
czo-wychowawczym postepowanie rodzicow z dzieckiem, w konsekwen-
qji prowadzace do zaburzen,

* udziatu w grupie wsparcia.

Jak obrazuje powyzsza tabela, rodziny w ktérych wystapila niepelno-
sprawnos¢ dziecka lub przewlekla choroba doswiadczajg wielu probleméw oraz
wynikajacych z nich potrzeb. Przekladaja sie one na codzienne funkcjonowa-
nie calego systemu rodzinnego, takze na samo cierpigce dziecko.

Warto dodag, iz jak twierdzi Obuchowska (1999, s. 13) to w rodzinie
dziecko przechodzi proces rozumienia wlasnych trudnosci oraz ograniczen
i uczy sie zy¢ oraz radzi¢ sobie z nimi. Bedzie to mialo szczegdlne znaczenie
w przypadku dzieci z réznego typu dysfunkcjami czy niepelnosprawnoscia-
mi. Rodzice, rodzenstwo, przyjaciele domu czy sasiedzi sg dla dziecka pier-
wotnym mikro$wiatem, a przezyte doswiadczenia, dobre czy zle, przenosi na
szerszy $wiat. Brak realizacji powyzszych potrzeb, oraz doswiadczane proble-
my i duze natezenie stresu rodzicielskiego, a takze brak wsparcia ze strony
otoczenia sprawia, ze rodzice czesto stwarzajg dziecku znacznie mniej okazji
do doswiadczania réznorodnych rozwijajacych sytuacji, zdobywania wiedzy
o $wiecie i nim samym (Pisula, 2007).

Analizujac powyzsze potrzeby i mozliwe konsekwencje ich braku zaspo-
kajanie lub realizacji, warto odnies¢ si¢ do form wsparcia jakie winno by reali-
zowane wobec rodzin dzieci z niepelnosprawno$ciami. Owe wsparcie stanowi
niejako gwarancj¢ pomocy w realizacji zadan dla rodziny dziecka z niepelno-
Sprawnoscia.

Heszen i Sek (2012, s. 167-169), wyrozniajg rodzaje wsparcia, takie jak:

— Wsparcie emocjonalne, ktére odnosi si¢ do emocji podtrzymujacych, uspo-
kajajacych czy odzwierciedlajacych troske i pozytywne ustosunkowanie
do osoby wspieranej;

— Wsparcie poznawcze, sprzyjajace lepszemu rozumieniu sytuacji oraz po-
tozenia Zyciowego oraz samego problemu;

— Wsparcie instrumentalne w postaci instruktazu polegajacym na przeka-
zywaniu informacji i konkretnych sposobach postepowania;

— Wsparcie rzeczowe-materialne czyli $wiadczona pomoc finansowa, ma-
terialna lub rzeczowa oraz bezpos$rednie, realne dzialanie na rzecz oséb
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potrzebujacych: karmienie, udzielanie mieszkania, przekazywanie le-

karstw czy $rodkéw do zycia;

— Wsparcie duchowe jest to pomoc $wiadczona w sytuacji kryzysu egzy-
stencjalnego, nasyconego cierpieniem duchowym leku przed $miercia.
Niezwykle wazne jest, aby rodziny otrzymywaly owe wsparcie w sposob

odpowiedni, zindywidualizowany i dostosowany do jej potrzeb, ale tez w ta-
kich okresie jak jest potrzebne. To gwarantuje odpowiednie wypelnianie za-
dan, jakie narzuca na rodzine sama niepetnosprawnos¢ jej czlonka.

Jak twierdzi Pisula (2007), obraz zycia rodzicéw dzieci z zaburzeniami
w rozwoju bywa przygnebiajacy i poruszajacy. Dotyczy to przede wszystkim
rodzicéw, ktérych dzieci przejawiaja trudnosci w zachowaniu. Wielu z nich
jest w stanie gotowosci do dzialania przez calg dobe, w dzien realizuje obo-
wigzki wychowawcze i rehabilitacyjne, za§ w nocy czuwa zapobiegajac trud-
nym sytuacjom. Co wiecej, rodzice dzieci o specjalnych potrzebach zdrowot-
nych moga by¢ przytloczeni ciagtymi potrzebami opiekuriczymi swoich dzieci.
Opieka nad dzieckiem z rozmaitymi deficytami jest czesto trudna, w wielu
przypadkach wymaga specjalistycznego oddzialywania. W rezultacie rodzice
mogg mie¢ trudnosci ze znalezieniem wykwalifikowanych opiekunoéw, ktérzy
zapewnig im przerwe w calodobowej opiece nad dzieckiem.

Jak podkresla Pisula (2007), jedng z waznych form pomocy i wspierania
rodzin dzieci z niepelnosprawnosciami jest zapewnienie im wytchnienia (re-
spite care), rozumianego jako odcigzenie od codziennych obowigzkéw. Stanowi
to niejako forme wyreczenia od obowiazkow i sprawowania opieki nad niesa-
modzielnym podopiecznym. Opisywana w niniejszej publikacji idea opieki wy-
tchnieniowej/wyreczajacej ma wlasnie na celu zapewnienie opiekunom bardzo
potrzebnej, tymczasowej przerwy (Whitmore, Snethen, 2018). Odpoczynek ten
ma ogromne znaczenie dla procesu odzyskiwania sil, niwelowania oznak zme-
czenia oraz dajacych sie odczu¢ opiekunom dzieci z niepelnosprawno$ciami
dolegliwosci fizycznych, spowodowanych nieustannym napieciem i wysitkiem.

Opieka wytchnieniowa jako ustuga spoteczna i odpowiedz
na potrzeby rodzin dzieci z niepetnosprawnosciami

Jak zostalo to wskazane w powyzszych rozwazaniach rodzice dzieci z za-
burzeniami w rozwoju zwykle doswiadczaja wielu obcigzajacych sytuacji i prze-
wleklego stresu, co za$ znaczaco wplywa na ich codzienne funkcjonowanie.

Czlonkowie rodzin lub opiekunowie sprawujacy bezposrednia opieke
nad dzie¢mi dorostymi osobami niepelnosprawnymi, ktére majg najwigksze
potrzeby w zakresie zdrowia i pielegnacji oraz pomocy w codziennym funk-
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cjonowaniu, zyja w warunkach ciaglego obciazenia psychicznego i fizycznego.
Muszg oni podporzadkowaé dzienny rozklad zaje¢ czynnosciom zwigzanym
z opieka, dlatego tez borykaja si¢ z brakiem mozliwosci zatatwienia spraw pry-
watnych, niejednokrotnie pilnych. Osoby te dotykaja réwniez nagte, nieocze-
kiwane zdarzenia losowe, takie jak np. choroba, pobyt w szpitalu czy niespo-
dziewany wyjazd poza miejsce zamieszkania. W takich sytuacjach staja przed
problemem zapewnienia opieki osobie niepelnosprawnej, co czesto jest bardzo
trudne do zrealizowania. Potrzebuja oni réwniez odpoczynku od codzienne-
go wypelniania swoich obowiazkéw zwigzanych z opieka nad osobg niepelno-
sprawng. Czesto takze dochodzi do sytuacji, w ktérej cztonek rodziny lub opie-
kun sprawujacy opieke nad osoba niepelnosprawng nie moze sprosta¢ swoim
codziennym obowigzkom, ma poczucie bezsilnosci. Ponadto nalezy podkre-
8li¢, iz osobista, stata opieka nad dzieckiem lub dorosta osobg, ktérych nie-
pelnosprawnos¢ zwigzana jest z szerokim spektrum probleméw zdrowotnych
oznacza koniecznos¢ wsparcia w kazdym elemencie codziennego zycia. Nie-
stety, wiele osdb w takiej sytuacji Zyciowej rezygnuje z udzialu w zyciu spo-
tecznym, zawodowym, zaniedbuje wlasne zdrowie czy tez potrzeby. Wynika to
z faktu, iz opiekunowie robig wszystko, co w ich mocy, aby opiekowa¢ sie bli-
ska osoba w mozliwie najlepszy sposdb, poswiecajac jej cale swoje zycie (Pro-
gram Opieka Wytchnieniowa, edycja 2019).

Opieka wytchnieniowa znana jest w krajach Europy Zachodniej od dzie-
sigtek lat jako najskuteczniejsza forma wspomagania procesu opiekunczego nad
osobg niepelnosprawna w jego srodowisku. W Polsce jednak nadal wydaje si¢
by¢ swoiScie nowoczesng i nierozpoznang jeszcze przestrzenig wspolpracy mie-
dzy opiekunem, podopiecznym a organizacjg, badz instytucja pomocowa. Wo-
bec tego, nie jest ona jeszcze opisana i przebadana w sposdb, o ktérym moz-
na by moéwi¢ jako chociaz wystarczajacy (Nawrocki, Zdebska, Glac, 2019).

Idea opieki wytchnieniowej, zwanej zamiennie wyreczajaca bazuje przede
wszystkim na problemach jakich do$wiadczaja rodziny dzieci z dysfunkcjami,
ich potrzebach oraz na ich reakcjach emocjonalnych. Stanowi odpowiedz na
uczucia, a zarazem ksztaltuje sie wraz z zapotrzebowaniem na wsparcie, u bli-
skich osob z niepelnosprawnosciami.

W Polsce, juz 2012 roku w Informatorze Malopolskiego Hospicjum dla
Dzieci lekarze z tej Fundacji zwracali uwagg, na konieczno$¢ wdrozenia tej for-
my pomocy, wyjasniajac, ze ,,opieka wyreczajaca/ wytchenieniowa (...) oznacza
calodobowa, fachowa opieke nad nieuleczalnie lub przewlekle chorym dziec-
kiem, poza jego miejscem zamieszkania, realizowang przez przeszkolony per-
sonel” (Informator Malopolskiego Hospicjum dla dzieci, 2012). Pracownicy
Malopolskiego Hospicjum dla dzieci wskazywali, ze ,w domu rodzinnym, dy-
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zur przy tézku malego pacjenta nieustanie na zmiane sprawuja jego rodzice”.
Pamigtac¢ nalezy, Ze nieuleczalna choroba to problem nie tylko samego pa-
cjenta, ale calego domu. A zatem wszystkie sprawy, caly uklad dnia, cale zy-
cie podporzadkowane jest rytmowi, ktéry wyznacza choroba (Informator Ma-
topolskiego Hospicjum dla dzieci, 2012).

Warte uwagi pozostaja stowa personelu Hospicjum: ,nikogo z nas zy-
cie nie przygotowalo na cigzkie chwile. Dlatego w kazdej z rodzin, ktéra opie-
kuje sie nieuleczalnie chorym dzieckiem zdarzajg si¢ chwile zalamania czgsto
dtugotrwale kryzysy, ktére w najgorszych razach prowadza do rozpadu mal-
zenstw, zataman nerwowych czy wywoluja choroby na tle psychosomatycznym
(Informator Malopolskiego Hospicjum dla dzieci, 2012).

Okreslajac cechy i problematyke opieki wytchnieniowej, nalezy rozpo-
cza¢ od ustalen terminologicznych i wyjasnienia idei tego zagadnienia. Opie-
ka wyreczajaca jest wspomagajaca i czasowy (krotkotrwalg) forma zewnetrznej
pomocy dla opiekunéw formalnych i nieformalnych oséb niesamodzielnych,
polegajaca na czasowym przejeciu odpowiedzialnosci oraz samej pieczy nad
osoba wymagajaca stalej opieki. Polega na udzielaniu krétkoterminowej i/lub
tymczasowej pomocy oraz ulgi dla tych, ktorzy troszcza si¢ o niepelnospraw-
nych czlonkéw lub bliskich, ktérzy mogliby tego potrzebowaé (Respite Care
in Canada, 2012).

Zgodnie za$ z definicjg stosowana przez irlandzka National Disability
Authority, forma tej pomocy to tymczasowa opieka mieszkaniowa, realizo-
wana albo w o$rodku, albo w spotecznosci. Moze obejmowa¢ okres kryzysu,
odbywac sie okresowo, aby umozliwi¢ opiekunom przerwe. Moze réwniez za-
pewni¢ osobie niepelnosprawnej opieke medyczna, ustugi terapeutyczne lub
wspierajgce (National Disability Authority, 2004).

W polskim systemie brak jest jednolitej definicji tego rodzaju ustug od-
cigzeniowych. Warto zwroci¢ uwage, na funkcje wspierajaca opieki wytche-
nieniowej w momentach kryzyséw psychicznych i emocjonalnych w rodzi-
nie. Botuck i Winsberd (1993, s. 43) wskazujg, iz opieka wytchnieniowa jest
to ,wspieranie rodziny, ktére zapewnia uwolnienie si¢ na pewien czas od rezi-
mu fizycznych i emocjonalnych obcigzen, wynikajacych ze sprawowania opie-
ki nad niepelnosprawnym jej czlonkiem”.

W obowigzujacym w Polsce aktualnie stanie prawnym opieka wyrecza-
jaca jest znana jako opieka wytchnieniowa i zostala po raz pierwszy opisana
jako dzialanie pomocowe w Ustawie ,,Za Zyciem”, a dokladnie aktem beda-
cym z nig zwigzanym- Programem (Nawrocki, Glac, 2018).

Mozna wskazaé takze na funkcjonalne ujmowanie definicyjne tego za-
gadnienia, przedstawione np. w Programie Opieka Wytchnieniowa - edycja
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2019, gdzie wskazuje sie, ze: program dotyczy cztonkow rodzin lub opiekunéw
sprawujgcych bezposredniq opieke nad dziecmi z orzeczeniem o niepelnospraw-
nosci tgcznie ze wskazaniami: koniecznosci statej lub dlugotrwalej opieki lub po-
mocy innej osoby w zwigzku ze znacznie ograniczong mozliwoscig samodziel-
nej egzystencji oraz koniecznoscig statego wspétudziatu na co dzieni opiekuna
dziecka w procesie jego leczenia, rehabilitacji i edukacji, a takze nad osobami
ze znacznym stopniem niepetnosprawnosci (Glac, 2020).

Opieka wytchnieniowa moze odcigzy¢ opiekunéw m.in. poprzez zapew-
nienie im wsparcia w wykonywaniu dotychczasowych obowigzkéw lub zapew-
nienie zastgpstwa, dzigki ktéremu opiekunowie zyskuja czas dla siebie (Glac,
2020). Co wiecej, opieka wytchnieniowa pozwala na to, aby czlonkowie rodzin
czy tez opiekunowie os6b z niepelnosprawnosciami nie wypalali si¢ i w dal-
szym ciggu mogli sprawowa¢ opieke domowa. Posrednio zatem, wsparcie or-
ganizacji i finansowanie opieki wytchnieniowej moze przelozy¢ si¢ na oszczed-
nosci dla panstwa, gdyz osoba nie korzysta z systemu opieki calodobowej, ale
opiekujg si¢ nig cztonkowie rodziny, majac szanse na odpoczynek w krytycz-
nych momentach.

Jako najwazniejsze cele opieki wytchnieniowej mozna wskaza¢:

— zapewnienie chwili wytchnienia rodzinom od codziennej, trudnej i wy-
czerpujacej opieki nad chorym, by mogli nabrac sit i energii na jej kon-
tynuowanie po powrocie dziecka do domu;

— prowadzenie opieki w sytuacji kryzysowej dla opiekundw, jak np. ko-
niecznosci poddania si¢ zabiegowi, rehabilitacji (https://mhd.org.pl/cen-
trum-opieki-wyreczajacej/).

Omawiane w niniejszym artykule odcigzenie rodziny od opieki korzyst-
nie wyplywa na jej integracje, wzajemne relacje, odzyskanie wzajemnych sit fi-
zycznych i psychicznych oraz regeneracje, ktéra jest konieczna do sprawowa-
nia dalszej opieki nad osobg z niepelnosprawnoscia (Pilecka, 2007).

Dodatkowo do waznych aspektéw i korzysci jakie ptyna z korzystania z opie-
ki dajacej wytchnienie rodzinom dzieci z niepelnosprawnosciami mozna zaliczy¢:

— Obnizenie stresu i rodzicow;

— Poprawa funkcjonowania systemu rodzinnego;

— Czgstsze przyjmowanie pozytywnych postaw i zachowan rodzicéw wo-
bec swoich dzieci;

— Mniejsza izolacja spoleczna i wyobcowanie rodziny z dzieckiem dotknig-
tym niepelnosprawnoscia (Pilecka, 2007).

Warto podkresli¢, ze zdarza sig, ze taka forma wsparcia rodzin dzieci
z niepelnosprawno$ciami jaka jest opieka wytchnieniowa bywa ostatnim spo-
sobem zapobiegajacym kryzysowi. Co wigcej, w pewnych sytuacjach odpoczy-
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nek od opieki nad niesamodzielnym czlonkiem systemu rodzinnego jest jedy-
nym ratunkiem dla przemeczonych opiekunéw, chronigcym przez wypaleniem
sie sil. Dodatkowo, warto wskaza¢, ze owe wyczerpanie oraz znaczace nasila-
nie sie stresu w codziennych sytuacjach, ktére nie ma okazji do momentéw
obnizenia, stanowi powazny czynnik ryzyka, pod wzgledem potencjalnej prze-
mocy wobec dzieci (Pilecka, 2007).

Z badan wynika, ze rodzice chetnie korzystaja z pomocy w posta-
ci krotkotrwatego przejmowania opieki nad wlasnym dzieckiem przez inng
osobe. Jako powody do tego sklaniajace wskazuja wyczerpanie emocjonalne,
che¢ zapewniania rodzinie bezpieczenstwa, z uwagi na swoje osfabienie nie sg
w stanie zapewni¢ dobrej opieki, ale takze ze wzgledu na pozostalych czton-
kéw rodziny, ktérym takze pragng poswieci¢ czas. Rodziny oddajg si¢ odpo-
czynkowi na wakacjach czy realizacji waznych zadan zycia codziennego jak
zakupy czy praca zawodowa (Abelson, 1999).

Dla potwierdzenia powyzej przestawionych korzysci, warto odwola¢ si¢
do prowadzonych w latach 90. ubieglego wieku badan, dotyczacych stanu
emocjonalnego rodzicéw dzieci z zaburzeniami w rozwoju, przed i po korzy-
staniu z opieki wytchnieniowej. Badacze Botuck i Winsberg (1991), analizowali
efekty 10-dniowego odpoczynku matek dzieci z niepelnosprawno$ciami: znacz-
nym lub glebokim stopniem niepelnosprawnosci intelektualnej oraz moézgo-
wym porazeniem dzieciecym. Kwerenda byla prowadzona przed i po zrealizo-
waniu opieki wytchnieniowej nad podopiecznymi. Pod uwage brany byl nastrdj
matek, ale takze samopoczucie oraz aktywno$¢. Po dokonaniu opisywanych
badan we wnioskach stwierdzono, ze samopoczucie matek stawalo si¢ lepsze,
odczuwaly mniejszy spadek nastroju, byly bardziej towarzyskie i chetniej po-
zwalaly sobie na chwile odpoczynku. Co wazne, opisane zmiany w zachowa-
niu i sferze emocjonalnej u matek utrzymywaly sie jeszcze przez jakis czas
po powrocie dziecka z turnusu w ramach $wiadczenia opieki wytchnieniowej.

Warto wskaza¢ rowniez inne badanie prowadzone w ramach analizowa-
nia wplywu pomocy plynacej z opieki wytchnieniowej na funkcjonowanie ro-
dzin dzieci z powaznymi zaburzeniami w rozwoju. W jego ramach dzieci ko-
rzystaly z 4-11 dniowej opieki, oferowanej przez osrodek dzialajacy na rzecz
dzieci z niepelnosprawnosciami (Aniot i wsp., 2004). Opiekunowie z wykorzy-
staniem kwestionariuszy mieli dokonywany pomiar zagrozenia dziecka prze-
mocg oraz poziom nat¢zenia stresu. Co ciekawe stwierdzono korelacje pomie-
dzy poziomem stresu, a sklonnosdcig rodzicéw do przemocy nad dzieckiem.
W miare realizacji odpoczynku tendencja wysokich wskaznikéw obnizyla sie,
autorzy jednak zwracajg uwage na nie zbyt duze zmniejszenie po odpoczynku,
z uwagi na zbyt krotki czas trwania pomocy w ramach wytchnienia.
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Istotny jest fakt, iz zapewnienie rodzicom dzieci z zaburzeniami w roz-
woju pozwala na zmniejszenie napiecia oraz redukcje stresu, nie tylko doraznie
ale efekt ten utrzymuje sie przez pewien czas. Co ciekawe, wskazano, ze dopie-
ro do uplywie 6 miesiecy poziom zmeczenia i odcigzenia wraca do poziomu
wyjsciowego (Mullins i wsp., 2002). Co za$ stanowi wazny sygnal, ze regularne
korzystanie z takiej formy pomocy jaka jest opieka wyreczajaca stanowi waz-
ny element w zapobieganiu trudnosciom emocjonalnym i obcigzeniom jakich
doswiadczajg rodzice dzieci z powaznymi zaburzeniami w rozwoju.

Opieka wytchnieniowa realizowana jest w Polsce juz od jakiego$ cza-
su przez niektére samorzady w ramach ustug opiekunczych. Mozna poda¢
tu chocby przyklad powiatu krakowskiego, ktory zapewnial dzieciom z nie-
pelnosprawnos$ciami 10-dniowe, bezplatne tzw. turnusy odcigzeniowe (Borski,
2019). W realizujagcym opieke wytchnieniows, krakowskim Centrum Opieki
Wyreczajacej pomoc $wiadczenia jest poprzez organizacje turnuséw rehabili-
tacyjnych, najczesciej 10 dniowych (nie dluzszych niz 14 dni) lub calodzien-
nych. W czasie korzystania z placowki dziecko objete jest kompleksowg opie-
ka medyczna, lekarska, pielegniarska, a takze rehabilitacyjng i terapeutyczng
(Informator Matopolskiego Hospicjum dla dzieci, 2017). Dodatkowo, oprdocz
najwazniejszej funkcji, Hospicjum wykorzystuje czas pobytu dziecka w Cen-
trum na zabiegi stomatologiczne realizowane takze w narkozie, w dzialajacej
przy Osrodku Klinice HLP Dental Clinic. Prowadzona klinika jest przedsie-
biorstwem spolecznym, z ktérego dochdd przeznaczany jest na realizacje sta-
tutowych celéw Fundacji, w tym wykonywanie ustug wytchnieniowych. Cen-
trum Opieki Wyreczajacej im. Hanny Chrzanowskiej w Krakowie podkresla,
ze nie jest tylko miejscem gdzie rodzice moga w réznych trudnych sytuacjach
np. choroby rodzica, zmeczenia czy koniecznych wyjazdéw, a takze remontu
zostawi¢ dziecko, ale jest drugim domem, gdzie dzieci maja zapewniong opieke
na najwyzszym poziomie, a personel wspiera, rehabilituje i spedza czas z pod-
opiecznymi (Informator Malopolskiego Hospicjum dla dzieci, 2016).

Jak wynika z przedstawionych informacji, opieka wytchnieniowa jest
wazng spoleczne forma pomocy dla rodzin dzieci z niepelnosprawno$ciami.
Na uwage zastuguje jej kompleksowos¢ i wplyw na wszystkich czlonkow sys-
temu rodzinnego. Jak zostalo to podkreslone, skutki przemeczenia opiekunow
0séb niesamodzielnych moga negatywnie wplywac na sytuacje zaréwno dziec-
ka z dysfunkcjg jak i jego otoczenia. Gwarancja odpoczynku w ramach reali-
zowanej opieki wytchnieniowej pozwala na poczucie bezpieczenstwa w sytu-
acji kryzysu czy wypalenia sil.
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Opinie rodzin dzieci z niepetno sprawnosciami
— analiza dokumentéw

W niniejszej publikacji autorka dla przeprowadzenia kwerendy postu-
zyla si¢ metodg analizy dokumentéw: w tym publikacji, wywiadow, ale takze
produkeji multimedialnych. Na postawie analizy wywiadéw z rodzicami dzie-
ci korzystajacych z opieki wytchnieniowej w jednej z placowek oferujacej te-
go typu rodzaj ustugi, rozméw indywidualnych oraz zapoznania si¢ z filmami
i artykutami, w ktérych udzial maja rodzice dzieci z niepelnosprawnos$ciami,
ktorzy korzystali z tej formy pomocy, mozliwe jest dokonanie oceny realizo-
wanego wsparcia zgodnie z prezentowang idea.

Pytajac rodzicéw dzieci z niepelnosprawnosciami o systemowe, modelo-
we podejscie do pomocy rodzinom, w ktérych pojawia sie dysfunkcja jedne-
go z jej czlonkéw, mozna uslysze¢ takie odpowiedzi, jak ta, bedaca odpowie-
dzig Pani Moniki, mamy Oli z czterokonczynowym porazeniem oraz glebsza
niepelnosprawnoscia intelektualng: ,Modelowy system to system oparty na
wolno$ciowym, zindywidualizowanym podej$ciu do potrzeb kazdej osoby
z niepelnosprawnoscia, przy uwzglednieniu jej pelnego wiaczenia w zycie spo-
tecznosci lokalnej” (https://patrizia.aryton.pl/content/87-monika-lewandowska).

Co wigcej, ta sama matka niesamodzielnej dorostej corki z powaznym
zaburzeniem rozwoju stwierdza: ,wsparciem powinna by¢ objeta cata rodzina.
Zaznaczam, ze pojecie wsparcia, rozumiem jako pomoc psychologiczng, praw-
ng, pomoc w zalatwianiu dokumentéw, ulatwienia w ich organizowaniu, opie-
ke wytchnieniows, pomoc w powrocie opiekuna na rynek pracy itp.. Autorka
tych stow, podkresla, ze ludzie zdrowi, wazni decydenci, lekarze, nauczyciele,
muszg zdaé sobie sprawe, jak niezwykle wazne jest to, aby dba¢ o kondycje
psychiczng czlonkéw calej rodziny z niepelnosprawnoscia. I dalej jak dodaje:
»depresja, przymusowe zamkniecie we wlasnym domu, niemoc, rozpad rodzi-
ny, klopoty wychowawcze z pozostalymi dzie¢mi, roszczeniowo-swiadczenio-
wy stosunek do zycia to powazne koszty niepodjecia dzialan i braku wspar-
cia w odpowiednim czasie. Sfowem, potrzebne jest wsparcie systemowe, a nie
uznaniowe, uzaleznione od dobrej woli innych” (Informator Malopolskiego
Hospicjum dla dzieci, 2019, s. 14-15).

Opieka wytchnieniowa nie jest jeszcze powszechnie znang forma pomo-
cy rodzinom dzieci z niepelnosprawnosciami. Informacje sa rozpowszechnia-
ne wszelka drogg komunikacji. Analizujac opinie rodzicow dzieci z niepelno-
sprawnosciami, bedacymi beneficjentami opieki wyreczajacej mozna wskazac,
iz stanowi ona wazng role w pomocy i wspieraniu opiekunéw. Pani Barbara,
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mama dorostego, niesamodzielnego Lukasza cierpigcego na mukopolisacha-
rydoze, wskazuje, ze chlopak wymaga stalej opieki i pielegnacji, zatem odle-
gle jej sa chwile swobody, wolnego czasu spedzanego w kinie czy spokojnym
spacerze (Glac, 2017). Takie rodziny jak Pani Barbary korzystaja z opieki wy-
tchnieniowej. Dla nich jest to niejako wyreczenie od opieki oraz poczucie bez-
pieczenstwa, ze syn jest dobrze zaopiekowany, a to za$ daje szans¢ na regene-
racje sit i odpoczynek.

Pani Agnieszka, mama Michala po pierwszym pobycie chlopca na tur-
nusie rehabilitacyjnym w stwierdzila: ,moglam zrobi¢ co$ dla siebie, wyjs¢,
gdzie chcg i kiedy chce. Nie musiatam si¢ martwi¢ o to, z kim zostawig syna.
Wreszcie jestem wypoczeta! Oczywiscie, tesknitam za nim okrutnie, ale wie-
dzialam ze jest pod najlepsza opieky” (Informator Matopolskiego Hospicjum
dla Dzieci, 2018, s. 6). Dla Pani Agnieszki byta to pierwsza okolicznoé¢ do te-
go aby sie zrelaksowaé, odpoczaé, zas dla Michata réwniez byt to mito i efek-
tywnie spedzony czas.

Inna mama, réwniez Pani Agnieszka, zastanawiala sie czy i kiedy zo-
stawi¢ na turnusie opieki wytchnieniowej swoja corke Maje. Zdecydowala sie,
kiedy otrzymala zaproszenie na wesele, na ktére nie miata mozliwosci zabra¢
dziewczynki. Rodzina postanowila sprébowac i wykorzysta¢ ten czas na od-
poczynek i regeneracje sit. Jak twierdzi, dla niej: ,to byta odmiana” Maja cie-
szyla sig, byta zadbana, w dobrym nastroju, otoczona zyczliwymi wolontariu-
szami. Co wigcej, Pani Agnieszka w miare mozliwosci proponuje innym aby
skorzystali z tej formy pomocy. Stwierdza, ze ,,dobrze, ze jestem w koncu co$
takiego. Namawiam innych rodzicéw, zeby sprobowali wzig¢ oddech, zeby zde-
cydowali sie gdzie§ wyjecha¢... bo moga by¢ spokojni, ze dziecko bedzie bez-
pieczne i zaopiekowane”. Mama Mai dodaje: ,jestem zadowolona! I chetnie
skorzystam z tej pomocy, takze w przyszlym roku” (Informator Malopolskie-
go Hospicjum dla dzieci, 2018, s. 7).

Co wazne, rodziny, ktérych dzieci z dysfunkcjami wziely udziat w trud-
nych opieki wytchnieniowej wskazujg na plynace korzysci dla wszystkich
czlonkéw systemu rodzinnego: ,.cala ta sytuacja pokazala nam, iz odpowied-
nio zorganizowana opieka wytchnieniowa przynosi zbawienng regeneracje dla
calej rodziny. Leczy nadszarpnigte relacje, zabrane przez obsluge niepelno-
sprawnosci, pozwala realizowac¢ do tej pory niemozliwe aktywnosci, zadba¢
o zdrowie, o relacje ze zdrowymi dzie¢cmi” (Lewandowska, 2019, s. 15).

Kolejna kobieta, mama piecioletniego Franka doswiadczyla przewleklego
zmeczenia generowanego przez koniecznos¢ calodobowego wsparcia swojego
syna z zaburzeniami ze spektrum autyzmu. Jak stwierdza: ,jestem z dzieckiem
dzien i noc. W ciagu tych pieciu lat byly momenty ekstremalnego przemecze-
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nia... wiec ja tego naprawde bardzo potrzebowalam... Pragnetam, zeby chwi-
le odpocza¢ bez angazowania innych”. I co wazne, podsumowujac pobyt syna
na turnusie rehabilitacyjnym dodaje: ,,Centrum Opieki Wyreczajacej to $wiet-
ny pomysl! Jest bardzo potrzebne. Wspaniale miejsce.. bardzo przyjazne i ro-
dzinne... Dobrze si¢ tam czulam. Nawet sobie nigdy nie marzylam o takiej
formie pomocy” (Informator Malopolskiego Hospicjum dla dzieci, 2018, s. 7)

Podobnego zadnia jest wczesniej cytowana Pani Monika, mama Oli,
dziewczyny ze znaczng niepelnosprawnoscia w swoich wspomnieniach stwier-
dza: dzigki przyjeciu dwa lata temu zaproszenia do programu ,opieki wy-
tchnieniowej”, mieliSmy wszyscy, jako rodzina, okazje, po latach, doswiadczy¢
zbawiennego odpoczynku, zaréwno fizycznego, jak i emocjonalnego” (Lewan-
dowska, 2019, 14).

Dla dokladniejszego poznania roli opieki wytchnieniowej w pomocy
i wspieraniu rodzin dzieci z niepelnosprawnosciami warto odnie$¢ sie¢ mate-
rialu pochodzacego z publikacji filmu stworzonego w ramach obchodéw 15
lat funkcjonowania Malopolskiego Hospicjum dla dzieci. Mozna wskazac, iz
opieka wytchnieniowa w opiniach rodzin dzieci z niepelnosprawno$ciami sta-
nowi niezwykle wazne zrédto pomocy. Dzigki tej formie dziatalnosci zarow-
no podopieczni jak i ich rodziny majg szans¢ zmieni¢ otoczenie, zregenero-
wac sily. Opiekunowie we wskazanej publikacji wskazuja przede wszystkim,
iz dzigki opiece wytchnieniowej prowadzonej we wskazanym Hospicjum mo-
gli zyska¢ chwile odpoczynku. Czas spedzony w ramach opieki wytchnienio-
wej jest dla rodziny okresem ,,normalnego Zycia rodzinnego, bez wojskowego
drylu”. Co wiecej, rodzice podkreslaja, ze wiedzieli, ze ich dziecko jest $wiet-
nie zaopiekowane, ma wsparcie, a jednoczesnie szans¢ na zmiane otoczenia.

Pani Monika Lewandowska, ktdrej cérka Ola uczestniczyla w turnusie
rehabilitacyjnym w Krakowie podkresla, ze w opiece wyreczajacej wazne jest
to, Ze kto§ wreszcie glosno powiedzial, ze rodzice dzieci z niepelnosprawno-
$ciami majg prawo do odpoczynku i powinni tez mysle¢ o sobie (Nagranie:
Malopolskie Hospicjum dla Dzieci: 15 lat pomocy!). Stowa te, niosg sile prze-
stanie dla specjalistow pracujacych z osobami z zaburzeniami w rozwoju i ich
rodzinami. Ukazanie i propagowanie tej formy pomocy jaka jest opieka wy-
tchnieniowa jest niezwykle istotne.

Whioski z przeprowadzonej kwerendy

Jako gléwny wniosek ptynacy z przeprowadzonej w ramach niniejszego
artykulu kwerendy mozna wskazaé, ze opieka wytchnieniowa stanowi kom-
pleksowa forme wspierania rodzin dzieci z niepelnosprawno$ciami. Pozwala
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wszystkim cztonkom rodziny, zaréwno rodzicom jak i rodzenstwu dos$wiad-
czy¢ odpoczynku oraz wytchnienia, w czasie gdy dziecko z niepelnosprawno-
$cig ma zapewniong kompleksowg i profesjonalng opieke oraz rehabilitacje. Jest
to szczegdlnie wazny i potrzeby sposdb przeciwdziatania wypaleniu i przeme-
czeniu, oraz konsekwencji wplywu ich ditugotrwatych skutkéw na zycie czto-
wieka, a takze poczucie bezpieczenstwa w sytuacji kryzysu.

Podsumowanie

Dokonujac podsumowania przedstawionych w niniejszej publikacji roz-
wazan, warto odwola¢ sie do stéw mamy Oli, dorostej dziewczyny z nie-
pelnosprawnoscia w stopniu znacznym. Zwraca ona uwage, iz system opieki
wytchnieniowej tgczy (...) dwie grupy, potrzebujgcych wsparcia opiekunéw ro-
dzinnych i potrafigcych sprostac tej opiece chetnych (Nawrocki, Zdebska, Glac,
2019). Jest to modelowe i systemowe ujecie pomocy oraz organizacji, ktéra
oferuje ja w ramach propagowanej przez siebie idei niesienia pomocy, a co
najwazniejsze wytchnienia dla rodzin dzieci z niepelnosprawnosciami.
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