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Opieka wyreczajaca (wytchnieniowa)
jako forma wspierania rodzin osob
z niepelnosprawnosciami

Pomoc wyreczajgca ma ogromny sens
i przyczynia sig do ochrony zdrowia psychicznego
oraz fizycznego calej rodziny z niepetnosprawnosciq.

Monika Lewandowska,
mama niesamodzielnej Oli

Wprowadzenie

Przyjscie na $wiat dziecka, szczegélnie z niepelnosprawnoscia, powoduje
daleko idgce zmiany w Zzyciu i funkcjonowaniu catej rodziny, w ktdrej si¢
rodzi.

Generuje to oprocz silnych emocji, niekiedy szereg trudnosci rézno-
rodnej natury, w tym zaréwno organizacyjnej, fizycznej, jak i psychicznej,
z ktérymi muszg mierzy¢ si¢ rodziny dzieci z dysfunkcjami. Niepetno-
sprawnos¢ bliskiej osoby wywoluje pelng mobilizacje zasobow, jakimi
dysponuja rodzice i rodzenstwo, oraz stanowi ogromne wyzwanie, ale takze
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obciazenie, dla wszystkich czlonkéw systemu rodzinnego. W konsekwencji
tych zmagan do$wiadczaja chronicznego stresu, przewleklego wycienczenia
i braku sil.

Ograniczona iloé¢ lub brak czasu na przyjemnosci i odpoczynek moze
powodowac wiele przykrych konsekwencji, migdzy innymi zaniedbywanie
pozostatych obowigzkéw, niezamierzone bledy opiekuncze czy medyczne,
ale takze w konsekwencji wycienczenia réznego typu schorzenia somatycz-
ne i psychiczne rodzicéw oraz rodzenstwa dzieci z niepelnosprawnosciami.

Odpowiedzig na owe zmeczenie jest opisana w niniejszym artykule
opieka wyreczajaca (wytchnieniowa), ktérej zadaniem jest podarowanie
odrobiny odpoczynku od nieustannej odpowiedzialno$ci rodzinom dzieci
z niepelnosprawnos$ciami.

Definicyjne ujecie rodziny

Na wstepie niniejszego artykulu waznym staje si¢ dokonanie prawidlowego
wyjasnienia terminu rodzina, by méc w dalszej kolejnosci odwotywac sie
do zagadnien, takich jak: niepelnosprawnos¢ oraz opieka wyreczajaca-
-wytchnieniowa, a takze okresla¢ konsekwencje polaczen tych zagadnien
w praktyce.

Odwotlujac sie wigc do samej etymologii stowa ,,rodzina’, nalezy wska-
zaé, iz ma ono swoje korzenie w jezyku prastowianskim i jest zwigzane
z rzeczownikiem ,,r6d” odnoszacym si¢ do bliskich relacji i pokrewienstwa
(Krasiejko, 2019). Wskazuje zatem najblizsze sobie osoby, pochodzace
z jednego kregu srodowiskowego, majace ze soba powigzania emocjonalne
lub genetyczne.

Rodzina na przestrzeni lat stawala si¢ przedmiotem zainteresowan
i eksploracji wielu galezi wiedzy. Zostaly one zapoczatkowane w x1x wie-
ku i obecnie stanowia przedmiot badan réznych dyscyplin naukowych
(Mysliwcezyk, 2011). Mozna nawet stwierdzi¢, iz kwerenda nad rodzing
whpisala si¢ juz takze w praktyke i teori¢ pedagogiczng. Dotyczy ona wielu
kontekstow jej funkcjonowania, ale takze wplywu na rozmaite aspekty
rozwoju dziecka oraz dzialania cztowieka.

Rodzina wspolczesnie ujmowana jest jako zrédlo, a zarazem podstawo-
wa jednostka zycia spotecznego (Kiliszek, 2019). Ponadto, nazywana jest
bazowa grupa spoleczna, w ktorej tworza sie pierwsze relacje i zaleznosci
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miedzyludzkie. Co wigcej, to w niej wlasnie poszczegdlni cztonkowie wza-
jemnie na siebie wplywaja i oddzialujg, powigzani wyjatkowymi wiezami
rodzinnymi (Mysliwczyk, 2011).

W literaturze odnalez¢ mozna wiele definicji i ujg¢ rodziny. Sq one
zalezne od wielu czynnikéw, miedzy innymi: nauk, jakie je prezentuja,
ale takze ujecia oraz perspektywy, z ktdrej sa postrzegane. Zatem rodzina
jako zagadnienie teoretyczne moze by¢ analizowana przez przedstawicieli
wielu dziedzin, miedzy innymi nauk psychologicznych, pedagogicznych,
a nawet prawnych czy socjologicznych.

W ujeciu socjologicznym rodzina bedzie stanowifa element tworzacy
spoleczenstwo. Cechami dla niej charakterystycznymi w tym kontekscie
beda wspolne zamieszkanie oraz wartoéci i normy przyjete przez po-
szczegolnych czlonkéw oraz pelnione role spofeczne (Krasiejko, 2019).
O charakterze instytucjonalnym tej grupy spolecznej decydowaly beda
okreslone dziatania, majgce na celu zaspokajanie potrzeb ludzkich. Zas do
podstawowych zadan rodziny w tym nurcie zaliczaly beda si¢ prokreacja,
rodzicielstwo, opieka i wychowanie oraz socjalizacja dzieci (Dyczewski,
1994).

W pedagogice zas, rodzina bedzie miala przede wszystkim znaczenie roz-
wojowe dla poszczegdlnych jej cztonkéw. To w niej rozpoczyna si¢ proces
wychowania dziecka, jest to miejsce, gdzie zachodzg zmiany w funkcjono-
waniu i zachowaniu wraz z postepem cywilizacyjnym oraz kulturowym
(Krasiejko, 2019). Wychowanie jest niezwykle istotnym zadaniem kazdego
spoleczenstwa, poniewaz stanowi czynnik postepu spotecznego. Powinno
ono obejmowac wszystkie sfery rozwoju, zaréwno fizyczng, emocjonalna,
umystows, jak i duchowa, w jednakowym stopniu. To w rodzinie wlasnie
odbywa si¢ szeroko pojety rozwdj jednostek i dokonujg si¢ procesy socja-
lizacji (Kiliszek, 2019). Male dziecko poprzez kontakt z najblizszymi uczy
sie mowy, ale takze réznorodnych zachowan spotecznych. Rodzina staje si¢
wiec swego rodzaju miejscem treningéw umiejetnosci interpersonalnych
i regulacji swoich emocji. W rodzinie takze przekazywane jest dziedzictwo
kultowe, wartosci oraz jezyk.

Warto doda¢, iz — jak twierdzi Irena Obuchowska (1999, s.13) - to
w rodzinie dziecko przechodzi proces rozumienia wlasnych trudnosci
oraz ograniczen i uczy si¢ zy¢ oraz radzi¢ sobie z nimi. Bedzie to mialo
szczegolne znaczenie w przypadku dzieci z réznego typu dysfunkcjami
czy niepelnosprawnosciami. Rodzice, rodzenstwo, przyjaciele domu czy
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sasiedzi sg dla dziecka pierwotnym mikro$wiatem, a przezyte do$wiad-
czenia, dobre czy zle, przenosi na szerszy swiat.

W ujeciu psychologicznym nalezy zwrdci¢ uwage na rozumienie rodziny
jako systemu. Ma to takze znaczenie w kontekscie wzajemnego wplywu
poszczegolnych cztonkéw na siebie. Staje si¢ ona dla cztowieka punktem
odniesienia, poczuciem bezpieczenstwa i przynaleznosci. Czlonkowie
rodziny powinni obdarza¢ sie bliskimi relacjami, wigziami wspdtpracy
i solidarnoscia (Krasiejko, 2019). Wspomniana orientacja systemowa
pozwala rozumie¢ rodzine w nowy sposdb, gdzie najwazniejsze staja sie
wzajemne interakcje poszczegdlnych jej czlonkéw w realizacji zyciowych
zadan (Pilecka, 2007). Rodzina jest czgsto traktowana w $wiadomosci
spotecznej jako rodzaj rozszerzonej osobowosci, w perspektywie, w ktorej
czlowiek postrzega sens wlasnego zycia, swoje aspiracje i cele zyciowe. Co
wazne, jako grupa pierwotna, rodzina jest miejscem silnej identyfikacji
emocjonalnej, co sprawia, ze cztowiek swoistymi ,,oczyma rodziny” patrzy
na otaczajacy go $wiat spoleczny, uczy sie go nazywac i klasyfikowac oraz
uznawac za przyjazny lub wrogi, swéj lub obcy (Swigtkiewicz, 1999, s.120).

Do powyzszych rozwazan warto doda¢, iz rodzina bywa traktowana
réwniez jako system psychospoleczny, charakteryzujacy si¢ homeosta-
tyczna tendencja do zachowania wewnetrznej rownowagi i utrzymania
stabilnosci struktury. To wewnetrzne sily tego systemu s3 gwarantem
jego przetrwania w trakcie zmiany, w tym takze wydarzen krytycznych
(Plutecka, 2017). Niewatpliwe takim wydarzeniem moze by¢ narodzenie
dziecka z niepelnosprawnoscia lub wystgpienie dysfunkeji czy choroby
W ciagu jego zycia.

Rodzina moze by¢ opisywana takze jako system funkcjonujacy w okreslo-
nym kontekscie spolecznym (Skdrczynska, 2007). Oznacza to, ze wszelkie
zmiany dotyczace poszczegdlnych jej cztonkow, ich relacji, sytuacji zyciowe;j
i zdrowotnej wptywaja na cato$¢ rodziny. Co wigcej, w analizie tego pod-
miotu okresla si¢ jej strukture, podzial rél, wladzy i kontroli oraz sposoby
porozumienia sie, ktore sg swoiste dla danego systemu rodzinnego.

Ponad powyzsze, wyr6zni¢ mozna charakterystyczne dla odpowiednio
funkcjonujacego systemu rodzinnego czynniki oraz cechy, a s3 to:
jasno okreslone granice pomigdzy systemem rodzinnym a otoczeniem;
jednoznacznie wyodrebnione subsystemy;
otwarta i czytelna struktura;
otwarta wymiana ze srodowiskiem;

*

*

*
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+ zdolnos¢ przystosowania si¢ do zmian wewnetrznych i zewnetrznych;

+ zdolno$¢ do pokonywania kryzysow;

¢ jawna struktura, otwarta na nowe informacje i konstruowanie wspol-
nej epistemologii rodziny (Praszkier, 1992, s. 46).

Na zakonczenie rozwazan dotyczacych definicyjnego ujecia rodziny
nalezy wskaza¢, iz rodzina stanowi zfoZony system relacji, ktéry charak-
teryzuje przyczynowos¢ cyrkularna oraz wielowymiarowos¢ (Goldenberg,
Goldenberg, 2006). Ma to szczegolne znaczenie w momencie, gdy nastepuje
konieczno$¢ dokonania waznych zmian, ktére w kontekscie niniejszego
artykutu i poruszanej w nim problematyki moga by¢ utozsamiane z niepet-
nosprawnoscia dziecka. Wazne jest, iz jako zlozona struktura rodzina po-
winna je tolerowa¢, aby utrzymac ciaglos¢ i zachowac homeostaze systemu.

Rodziny 0s6b z niepelnosprawnosciami

Niezwykle ciekawym zagadnieniem staje si¢ funkcjonowanie oraz prze-
zycia i specyfika rodzin, w ktérych pojawila sie dystunkcja ktéregos z jej
cztonkow.

Na kanwie powyzszych rozwazan nalezy juz na wstepie wskaza¢, iz nie
ulega watpliwosci, ze choroba czy niepelnosprawnos¢ w rodzinie wpltywa
na caly system rodzinny, w tym takze osobno na poszczegélnych jej czton-
kow (Godawa, 2018). W sytuacji narodzin dziecka z dysfunkcja system
staje przed wielkim wyzwaniem, jakim jest, obok zapewnienia realizacji
podstawowych potrzeb, jego codzienna terapia oraz wychowanie. Nie-
pelnosprawnos¢ wymaga specyficznego podejscia zaréwno logistycznego,
jak i zgromadzenia znacznej ilosci sit oraz zasobéw do podejmowania sie
waznych i obcigzajacych czynnosci kazdego dnia.

Wychowywanie dziecka z réznego typu dysfunkcjami niekiedy wymaga
wiele cierpliwosci, elastycznosci i zaangazowania ze strony rodzicéw, nie
tylko pod wzgledem finansowym, lecz takze psychicznym. Obecnos¢ dzie-
cka z niepelnoprawnoscia czy inng dysfunkcjg somatyczng lub psychiczna
stanowi takze powazne zrodlo stresu dla calej rodziny (Pisula, 1993). Odczu-
waja go nie tylko rodzice czy samo cierpiace dziecko, ale takze rodzenstwo
czy dalsi krewni.

Dorota Danielewicz (2007) stwierdza, iz pojawienie si¢ niepetnospraw-
nosci jednego z cztonkéw rodziny moze by¢ traktowane jako sytuacja
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stresowa w postaci krzywdy, zagrozenia lub wyzwania. Zycie z dzieckiem
z dysfunkcja na co dzien wymaga wielu poswiecen i wyrzeczen, ktére
niekiedy bywaja niezwykle trudne do zaakceptowania (Sekutowicz, 1998).
Waznym obcigzeniem i zmartwieniem, jakiego doswiadczajg rodziny dzie-
ci z réznymi typu dysfunkcjami, jest lek i obawa o przyszto§¢ oraz zal
pojawiajacy sie w zwiazku z niemoznos$cig doswiadczania ,,normalnego’,
radosnego dziecinstwa i pelnego korzystania z zycia (Ziétkowska, 2010).

Ten powazny stres i trudne przezycia wywolane przyjsciem na $wiat
dziecka z niepelnosprawnoscia w rodzinie powoduje konieczno$¢ zmiany
sposobu myslenia o rodzicielstwie i nauczenia sie radzenia sobie z tg sytua-
cja. Potencjalny zas skutek i przyszlos¢ bedzie zalezna od strategii radzenia
sobie, zasobow czy dostepnosci pomocy.

Juz sama obecno$¢ choroby czy niepetnosprawnosci dziecka w rodzinie
moze powodowac roznego typu reakcje emocjonalne, w tym takze objawy
wyparcia, wérod ktérych wyrdzni¢ mozna takie na przyklad, jak:

+ unikanie wspomnien;

¢ uporczywe przezywanie na nowo poszczegdlnych elementéw zda-
rzenia;
zaburzenia snu, meczace sny;
utrate panowania nad sobg, w sytuacji rozmowy o traumatycznych
wydarzeniach;
oznaki zwigkszonego pobudzenia lub nadmiernej strachliwosci;
trudnosci z koncentracjg i logicznym mysleniem;
oznaki otepienia emocjonalnego;
unikanie spotkan z innymi czy rozméw;
poczucie zagrozenia, wcieklos¢ lub agresja (Bohdan, 2012, s. 21-22 ).

Takze sam rodzaj niepelnosprawnosci dziecka moze warunkowac¢ wy-
stepowanie okreslonych, specyficznych wyzwan i zmagan z jakimi mu-
szg mierzy¢ si¢ rodziny (Doroszuk, 2017). Co wigcej, istotny wplyw na
przezycia emocjonalne rodzicow ma takze to, na jakim etapie rozwoju
dziecka pojawi si¢ niepelnosprawnos¢. W wielu przypadkach jest tak, ze
rozpoznanie dysfunkcji nastepuje juz w pierwszych dniach zycia dzie-
cka, szczegolnie jesli towarzysza jej wyrazne objawy fizyczne (np. zespol
Downa, wrodzona amputacja konczyn, mézgowe porazenie dziecigce).
Wéweczas tez rodzice od razu s3 informowani o stanie dziecka. W wielu
przypadkach jednak niepelnosprawnos¢ ujawnia si¢ lub pojawia znacz-
nie pdzniej. Moze by¢ spowodowana przebytym przez dziecko procesem

*
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chorobowym (np. niepelnosprawnos¢ intelektualna po przejsciu zapalenia
opon mézgowych) lub nieszczesliwym wypadkiem (np. amputacja koniczyn
po wypadku samochodowym). W takich przypadkach rodzice przez dtugi
okres nie mogg pogodzi¢ si¢ z zaistnialg sytuacja, a ich przezycia sg bardzo
silne oraz burzliwe (Twardowski, 1999, s.27).

Warto wspomnie¢, iz w wielu rodzinach w zwigzku z odczuwanymi
trudnosciami czesto pojawiaja sie konflikty, agresja czy tez rozpacz, ktdre
uniemozliwiajg racjonalne myslenie oraz podejmowanie prawidlowego i ak-
tywnego dziatania (Zidtkowska, 2010). Co wigcej, rodzice maja sktonnosci
do przypisywania sobie winy oraz odpowiedzialnosci za niepelnosprawnoé¢
dziecka. Obwiniaja sie za niewystarczajaca opieke medyczna, nieskuteczng
terapi¢ czy zbyt male zasoby srodkéw finansowych na zagwarantowanie
nowoczesnych metod leczenia czy rehabilitacji.

Analizujac funkcjonowanie rodzin z dzieckiem z niepelnosprawnoscia,
warto odnie$¢ si¢ do wspomnianej powyzej sytuacji ekonomicznej rodziny.
Na owg sytuacje bytowa rodziny sktadaja sie przede wszystkim jej warunki
ekonomiczne i mieszkaniowe. Od niej zalezy pozycja spoteczna rodziny,
stopien zaspokojenia potrzeb jej czlonkéw i warunki rozwoju dzieci. Nie-
pelnosprawnos¢ dziecka zwykle pogarsza sytuacje ekonomiczng rodziny
(Twardowski, 1999). Co wiecej, sytuacja pojawienia si¢ w rodzinie dziecka
z niepelnosprawnoscig niekiedy wymusza zmian¢ w organizacji zycia
rodziny, a co za tym idzie podjecie si¢ nowych obowigzkéw. Jest to czasami
zwigzane z zaprzestaniem wykonywania pracy przez jednego z czlonkow
rodziny, najczesciej przez matke, co moze znacznie obnizy¢ materialny
standard zycia rodziny. Réwnoczesnie w zwigzku zaleceniami terapeu-
tow oraz lekarzy wzrastaja wydatki, poniewaz niepelnosprawne dziecko
wymaga leczenia (czgsto diugotrwalego), troskliwej opieki i specjalnych
zabiegow wychowawczych czy terapeutycznych. Pomimo iz w naszym
kraju osoby niepelnosprawne maja prawo do bezplatnych swiadczen lecz-
niczych, to i tak rodzina zazwyczaj ponosi dodatkowe koszty, na przykltad
przeznaczone na zagraniczne leki kupowane prywatnie, odpowiednia diete,
leczenie poza publiczng stuzbg zdrowia, zakup réznych pomocy i zabawek
oraz sprzetu rehabilitacyjnego, przejazdy takséwkami czy specjalistyczne
zajecia oraz oplacenie wynajetych rehabilitantow i terapeutéw. Oprocz tych
dodatkowych wydatkéw zwigzanych z leczeniem i usprawnianiem funk-
cjonowania pozostajg jeszcze codzienne wydatki, takie jak: zakup odziezy
i obuwia, przedmiotéw niezbednych do nauki, rozwoju zainteresowan
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dziecka i organizacji jego czasu wolnego. Ogélnie mozna stwierdzi¢, ze
sytuacja ekonomiczna wigkszosci rodzin wychowujacych dzieci dotkniete
niepetnosprawnoscia jest trudna (Twardowski, 1999, s. 44).

Niepelnosprawnos¢ potomka nigdy nie jest wyczekiwang i naturalng
cechy, a jej akceptacja moze zaja¢ wigcej czasu (Doroszuk, 2017). Co
wigcej, owa dysfunkcja moze powodowac u rodzicéw dlugotrwale kryzysy,
ktére mimo pozornej adaptacji do sytuacji nawracaja. Rodzice bardzo
czesto sami potrzebuja pomocy i wsparcia, aby oswoic sie z trudnosciami
wystepujacymi u swego dziecka, ktore przeciez ,mialo by¢ inne — zdrowe”.

Zwykle po bardzo trudnych emocjonalnie okresach wstrzasu i kryzysu
emocjonalnego rodzice podejmuja proby przywrocenia zakldconej réw-
nowagi przez zmiang (niekiedy znaczng) sposobu funkcjonowania catego
sytemu rodzinnego. Czgsto musz si¢ oni wyrzec planéw, zainteresowan,
upodoban i wiekszos$¢ czasu oraz troski poswieci¢ niepelnosprawnemu
dziecku. Zmianie ulegaja dotychczasowe relacje miedzy malzonkami.
Dodatkowo, obecnos¢ niepetnosprawnego dziecka w rodzinie niewatpliwie
zmienia warunki rozwoju jego pelnosprawnego rodzenstwa. Zdrowe
dziecko, widzac, ze rodzice wiele czasu i uwagi po$wiecaja jego nie-
pelnosprawnemu bratu lub siostrze, moze czu¢ si¢ zaniedbywane. Jak
twierdzi Twardowski (1999, s. 48-49), znacznym przeksztalceniom ulega
réwniez zycie towarzyskie rodzicéw. Zazwyczaj ograniczaja oni zakres
i czgstotliwos¢ swych dotychczasowych kontaktow towarzyskich. Rzadko
spotykaja si¢ ze swymi przyjaciélmi i znajomymi, zwykle nie odwiedzaja
ich i nie przyjmujg takze ich wizyt. Jest to sytuacja niezwykle trudna,
ktéra moze determinowac liczne trudnosci, poczucie osamotnienia, braku
wytchnienia czy innych zaje¢, bedacych swego rodzaju odpoczynkiem od
codziennych trosk.

Jednak mimo obecnosci niepetnosprawnosci i trudnosci z nig zwigza-
nych rodzice powinni w taki sposéb oddzialywa¢ na dane dziecko, aby
moglo ono na miare swoich mozliwosci nabywa¢ prawidtowych wzoréw
zachowan, wartosci, uczy¢ sie odnajdywac¢ w spoteczenstwie (Mysliwczyk,
2011). Nie jest to latwy proces i wymusza na calych rodzinach dzieci
z réznego typu dysfunkcjami ogromna mobilizacje sit i bycia w gotowosci
przez wigekszo$¢ czasu, co moze prowadzi¢ do wyczerpania zasobow.

W zwigzku z wieloma zmiennymi odmienne strategie zaradcze wobec
trudnej sytuacji przyjmowali beda cztonkowie systemu rodzinnego dziecka
terminalnie chorego, za$ inne oséb z niepelnosprawnoscig intelektualna
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czy sensoryczng. Warto jednak doda¢, za Andrzejem Twardowskim (1999,
s.34), ze konstruktywne przystosowanie sie¢ do nowych warunkéw zalezy
zaréwno od zdolnosci adaptacyjnych rodziny, jak i od wlasciwosci otocze-
nia spolecznego, w ktérym ona zyje. Méwiac o wlasciwosciach otoczenia,
nalezy mie¢ na uwadze postawy spoleczne wobec 0s6b niepetnosprawnych
i ich rodzin, klasowo-warstwowa przynalezno$¢ rodziny oraz jej usytuo-
wanie $rodowiskowe.

Na zakonczenie niniejszego rozdzialu nalezy pokredli¢, iz dziecko nie-
pelnosprawne wprowadza zmiany w dotychczasowym zyciu rodziny i pet-
nionych przez nig funkcjach. Ma to swoje odzwierciedlenie w obowiazkach
oraz zadaniach pelnionych zaréwno przez rodzicow, jak i rodzenstwo.

Codzienna opieka nad osoba z niepelnosprawnoscia

Opieka nad bliskg osoba w domu jest trudnym zadaniem, ktéremu zwykle
nalezy podporzadkowa¢ wszystkie swoje sprawy, a niekiedy cale Zycie.
Zazwyczaj wigze sie to z koniecznoscia ograniczen czy rezygnacji z zycia
towarzyskiego, zawodowego, rdwniez rodzinnego, ale takze odlozenia
w czasie realizacji swoich pasji i planéw. W zaleznosci od stopnia i rodzaju
niepelnosprawnosci moze to trwa¢ kilka miesiecy, czasami nawet cale lata.

Wiszystko to jest czyms okupione. Przede wszystkim wyrzeczeniami i ciezka
praca. Nasza praca. Nieodplatng. Codzienng. Dodatkowa. Od ktdrej nigdy
sie nie uwolnimy. Bedziemy pracowa¢ nawet wtedy, gdy wszyscy inni beda
juz na zasluzonej emeryturze. Nigdy nie odzyskamy wolnosci. Nasze dzieci
zawsze bedg z nami — do konca. I wszystkie ich postepy, sukcesy, rado$ci
i dobre zycie, bedg trwaly tak dlugo, jak dtugo My bedziemy dawali rade -

te stowa Ewy Danielewskiej (2018, s.3) doskonale obrazujg codzienno$é
rodzicow dzieci z réznymi dysfunkcjami. Ich trud i wysilek, ktéry wktadaja
w opieke nad swoimi dzie¢mi, jest ogromny, a jednak czgsto niedoceniany.

W naturalny sposob uwaga otoczenia zwykle skupia si¢ na doswiadcza-
jacym cierpienia, o wiele rzadziej na osobie sprawujacej opieke. Jednak
w konsekwencji diugotrwalej, codziennej i niekiedy powodujacej wyczer-
panie sit dysfunkcji u opiekunéw pojawiajg si¢ zmeczenie, inne choroby
oraz wypalenie zasobow. Rodzice dzieci z niepelnosprawnosciami czesto
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zapominajg o koniecznosci dbania o swoje zdrowie, odkladaja w czasie
planowane zabiegi, rehabilitacje czy kuracje.
Jak wskazuje Aleksandra 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$ci przemie-
szczania sie);
- psychicznych (zwigzanych z nadmiarem obowigzkéw i stresow).
Oczywiscie, zakres trudnosci w wymienionych sferach bedzie skorelo-
wany z rodzajem niepetnosprawnosci, ale takze z mozliwym wsparciem ze
strony instytucji czy pozostatych czlonkéw rodziny i bliskich oséb.
Malgorzata Sekulowicz (1998, s. 61-82, za: Reyman, 1994) podaje, iz
najczesciej powtarzajacymi si¢ utrapieniami zyciowymi wskazywanymi
przez matki dzieci z niepelnosprawnosciami, ktore swiadczg nad nimi
codzienng, dlugotrwaly opieke, sa:
niewystarczajaca ilo$¢ snu, czgsto sen przerywany, plytki;
koniecznos¢ ustawicznego skupiania uwagi na dziecku;
bycie z dzieckiem przez caly czas;
brak czasu na rozrywki;
niemoznos¢ odpoczynku;
koniecznos¢ korzystania z publicznych srodkéw komunikacji;
ucigzliwo$¢ czestych wizyt u specjalistow;
brak sit fizycznych;
poczucie stalego ,,zwigzania” z dzieckiem;
brak zrozumienia dla probleméw zwigzanych z faktem bycia matka
dziecka niepelnosprawnego;
brak zadowolenia z intymnych kontaktéw z mezem;
utrata kontaktéw z dawnymi kolegami i przyjacioimi, uczucie zawodu
w stosunku do nich;
znaczne obcigzenie finansowe;
przykre odczucia zwigzane z rezygnacja z dawnych planéw i marzen;
ucigzliwosci wynikajace z przedluzajacej si¢ niesamodzielnosci dziec-
ka;
brak czasu dla siebie (,,jestem taka zaniedbana”);
brak pomocy w prowadzeniu domu (przewaznie ze strony me¢za);

® 6 6 6 6 O o o o
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¢ stale uczucie zmeczenia;

¢ lek przed przysztoscia.

Nie trudno sobie wyobrazi¢, jak mocno wyczerpani sg rodzice 0s6b
niesamodzielnych, ktérzy kazdego dnia borykajg si¢ z licznymi, wyzej
wymienionymi trudno$ciami.

Biorgc pod uwage powyzej wymienione trudnosci rodzin oraz rodzen-
stwa dzieci z niepelnosprawnosciami, warto zatem okresli¢ ich potrzeby;,
klasyfikujac je w okreslone kategorie. Wpisuja si¢ one w wiele dziedzin
ich zycia, w tym zaréwno zdrowotng/medyczng, psychologiczna, ale
takze psychospoleczng, materialna/rzeczows, duchowsy, a takze prawna
i organizacyjna.

Kazda potrzeba winna by¢ zaspokojona, a zmeczeni rodzice powinni
otrzymywaé wsparcie. Odwolujac si¢ zatem do wymienionych powyzej
potrzeb, mozna wskaza¢, iz do bedacych na nie odpowiedzig najwazniej-
szych form pomocy rodzinie dziecka niepelnosprawnego naleza:

+ wsparcie psychiczne, a w szczegélnych przypadkach specjalistyczna

pomoc psychoterapeutyczna lub psychiatryczna;

+ podnoszenie kompetencji w réznych formach, takich jak: instruktaz,

warsztaty, seminaria itp.;

¢ wypozyczanie sprzetu, zabawek edukacyjnych, pomocy rehabilita-
cyjnych, ksiazek;
krotkoterminowa opieka zastepcza, pomoc socjalna;
informacja i poradnictwo: rodzinne, Zyciowe i prawne;
dowozenie do o$rodka, przychodni, centrum rehabilitacji itp.;
grupy wsparcia dla rodzin znajdujacych si¢ w podobnej sytuaciji;
wspieranie rodzicow przez placdwki oswiatowe (Meder, 2002).

Realizacja wskazanych potrzeb, a wiec objecie optymalng opieka daje
szans¢ na poprawe funkcjonowania rodziny z dzieckiem z niepelnopraw-
noscig, ale takze pozwala na regeneracje sil fizycznych i psychicznych, a co
za tym idzie lepsze radzenie sobie w sytuacjach trudnych.

Na zakonczenie warto dodac¢ i podkresli¢, iz praca opiekunéw osob
z niepelnosprawno$ciami powinna by¢ odpowiednio doceniana, a sama
rodzina by¢ wspierana w sposob systemowy, tak by mozliwa byta optymalna
realizacja jej najwazniejszych potrzeb.

Opisywana w niniejszym artykule opieka wyreczajaca, wytchnieniowa
jest odpowiedzig na trudno$ci przezywane przez rodzicéw dzieci z niepetno-
sprawnos$ciami (http://www.hospicja.pl/157-opieka-wyreczajaca-w-gdansku,
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dostep: 26.02.2020), majac na uwadze, ze rodzic, ktéry pamieta o swoich
potrzebach i prawie do odpoczynku oraz otrzymuje odpowiednie wsparcie,
jest lepszym opiekunem dla swojego podopiecznego.

Opieka wyreczajaca (wytchnieniowa) jako forma wspierania
rodzin 0sob z niepelnosprawnos$ciami

Jak juz wcze$niej wielokrotnie wspominano, jednym z najtrudniejszych
probleméw rodzin dzieci, w ktérych pojawila si¢ jakakolwiek dysfunkcja,
jest zmeczenie dlugotrwalg opieka, wymagajaca zaangazowania fizycznego,
ale takze, a moze przede wszystkim psychicznego i emocjonalnego.

Codzienne zabiegi higieniczne i opiekuncze sprawiaja, ze organizmy
rodzicow bywajg wycieniczone i niekiedy zupelnie zaniedbane medycznie.
Dodatkowo, nieustanny brak czasu na odpoczynek oraz zwykle codzienne
przyjemnosci i rozrywki powoduje ogromne obcigzenie psychiczne oraz
brak mozliwosci odreagowania i oderwania si¢ od nieustannej odpowie-
dzialno$ci. Ponadto, rodziny dzieci z niepelnosprawno$ciami niekiedy
doswiadczaja nieustajacego napiecia i obawy o zdrowie oraz dalsze zycie
ich dzieci.

Pomocne bywa dla nich chwilowe odcigzenie od pelnienia kurateli,
wyreczenie z codziennych obowigzkow i przejecie opieki nad dzieckiem
z dysfunkcja. W tym czasie cala rodzina ma szanse na zregenerowanie
sif i odpoczynek. Taka forma wspierania bazuje na kluczowych ideach
opisywanej w niniejszym artykule opieki wyreczajacej, zwanej zamiennie
wytchnieniowa. Ta omawiana forma pomocy, jaka jest opieka wyreczajaca,
wpisuje sie wprost w model wsparcia spotecznego, jakie otrzymuja rodziny
dzieci z niepelnosprawnosciami. Ma to ogromne znaczenie dla przebiegu
radzenia sobie z t3 trudng sytuacja, jaka jest dysfunkcja jednego z cztonkow
rodziny.

Opieka wyreczajgca czy tez wytchnieniowa w swoim zatozeniu stawia na
pierwszym miejscu rodziny oraz dzieci z niepelnosprawno$ciami i swoja
struktura dostosowuje si¢ do ich aktualnych potrzeb, gwarantujac podmio-
towe traktowanie i indywidualizacje podejscia. Postac tej pomocy podaza za
czlowiekiem i jego aktualng sytuacjg oraz jest najlepsza na nig odpowiedzia.

Idea opieki wyreczajacej — wytchnieniowej zaréwno wobec dzieci, jak
i dorostych jest powszechnie znana i z powodzeniem realizowana w krajach
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Europy zachodniej, usa i Australii. W krajach tych ta forma wsparcia
figuruje pod nazwa RESPITE CARE i oznacza wsparcie oraz zastepcza
opieke nad osobami niesamodzielnymi, ktora jest zapewniana ich rodzi-
com i innym opiekunom. Odbywa si¢ to w ramach krétkoterminowego
odcigzenia w opiece, co gwarantuje tymczasowa ulge, poprawiajac sta-
bilno$¢ rodziny i zmniejszajac szans¢ zaniedbania, bledéw opiekunczych,
w tym medycznych oraz ograniczajac ryzyko wypalenia. Owe wyreczanie
lub wytchnienie moze by¢ planowane lub oferowane takze w sytuacjach
kryzysowych (https://www.childwelfare.gov/, dostep: 27.02.2020).

W Polsce opieka wyreczajaca nazywana rowniez wytchnieniowg oznacza
przyjecie chorego do placéwki stacjonarnej w okreslonym czasie, w celu
chwilowego ,,0dcigzenia” rodziny, ktéra przez bardzo diugi czas zajmuje
sie chorym.

W obecnym stanie prawnym opieka wyreczajaca jest znana jako opieka
wytchnieniowa i zostala po raz pierwszy opisana jako dzialanie pomocowe
w Ustawie ,,Za Zyciem’, a dokladnie aktem bedacym z nig zwigzanym -
Programem (Nawrocki, Glac, 2018).

Co do definicji, nalezy wskaza¢ za wyjasnieniami Ministerstwa Pracy,
Rodziny i Polityki Spotecznej, iz opieka wytchnieniowa jest to program,
ktérego celem jest zapewnienie czlonkom rodziny (opiekunom) oséb
niepelnosprawnych alternatywnej formy czasowej opieki (http://niepelno-
sprawni.gov.pl/art,944,0gloszenie-o-planie-wsparcia-na-2020-rok, dostep:
27.02.202).

Opieka wytchnieniowa zostata wskazana jako zadanie, ktore realizowane
powinno by¢ przez samorzady powiatowe, ale takze podmioty niepubliczne
(Nawrocki, Glac, 2018).

Program ten kierowany jest do dzieci z orzeczeniem o niepelnospraw-
nos$ci oraz osob ze znacznym stopniem niepelnosprawnosci, ktorych
cztonkowie rodzin lub opiekunowie sprawujacy bezposrednia opieke
wymagaja wsparcia w postaci doraznej, krétkotrwatej przerwy w sprawo-
waniu opieki oraz podniesienia swoich umiejetnosci i wiedzy w zakresie
opieki na tymi osobami. Program ograniczony jest do dzieci z orze-
czeniem o niepelnosprawnosci facznie ze wskazaniami: koniecznosci
statej lub dlugotrwalej opieki lub pomocy innej osoby w zwiazku ze
znacznie ograniczong mozliwoscia samodzielnej egzystencji oraz ko-
niecznosci statego wspotudziatu na co dzien opiekuna dziecka w procesie
jego leczenia, rehabilitacji i edukacji (https://www.gov.pl/web/rodzina/
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nabor-wnioskow-w-ramach-programu-opieka-wytchnieniowa-edycja-2019,
dostep: 27.02.2020).

Wisrdd najwazniejszych celéw opieki wyreczajacej, wytchnieniowej
wyrdzni¢ mozna:

¢ zapewnienie chwili wytchnienia rodzinom od codziennej, trudne;j
i wyczerpujacej opieki nad chorym, by mogli nabrac¢ sil i energii na
jej kontynuowanie po powrocie dziecka do domu;

+ prowadzenie opieki w sytuacji kryzysowej dla opiekundw, jak np. ko-
niecznosci poddania si¢ zabiegowi, rehabilitacji (https://mhd.org.pl/
centrum-opieki-wyreczajacej/, dostep: 5.02.2020).

W Krakowie przy ulicy Odmetowej od 15 grudnia 2016 roku dziata
pionierski o$rodek pod nazwa Centrum Opieki Wyreczajacej dla Przewle-
kle i Nieuleczalnie Chorych Dzieci im. Hanny Chrzanowskiej powolany
przez Malopolskie Hospicjum dla Dzieci. Byl to pierwszy taki budynek
w Polsce, a projekt budowy Centrum w Krakowie byt wspétfinansowany ze
srodkéw pochodzacych z grantu THE VELUX FUNDATIONS oraz $rodkow
pochodzacych z 1 procenta podatku, zbidrek, darowizn i dotacji przyznanej
przez Miasto Krakow.

Wspomniane Centrum Opieki Wyreczajacej jest unikalnym i nowo-
czesnym osrodkiem, ktérego nadrzednym celem dziatalno$ci jest zapew-
nienie najlepszej, kompleksowej opieki dla dzieci, przy jednoczesnym,
czasowym odcigzeniu ich rodziny (https://mhd.org.pl/centrum-opieki-
-wyreczajacej/, dostep: 5.02.2020), co wprost wpisuje si¢ w zalozenia i cele
opieki wytchnieniowe;j.

Centrum Opieki Wyreczajacej jest o$rodkiem, ktéry pozwala na rea-
lizowanie opieki nad dzie¢mi i mtodymi dorostymi, ktérymi na co dzien
opiekuje sie rodzina, przez okreslony czas, np. 14 dni (Informator Matopol-
skiego Hospicjum dla dzieci, 2016). Pobyt w Osrodku jest dla uczestnikow
calkowicie bezptatny.

Jednocze$nie, Centrum Opieki Wyreczajacej jest dla rodzin opiekujacych
sie dzie¢mi z r6znego typu niepelnosprawnosciami gwarantem bezpieczen-
stwa w sytuacji kryzysowej, np. choroby rodzica, koniecznosci wyjazdu,
remontu domu i w innych sytuacjach, w ktoérych obecnos¢ chorego dziecka
w domu nie jest mozliwa (Informator Matopolskiego Hospicjum dla Dzieci,
2016) ze wzgledow bezpieczenstwa i higieny.

W czasie pobytu w Centrum Opieki Wyreczajacej podopieczny ob-
jety jest kompleksowa opieka medyczng: lekarska, pielegniarska oraz
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terapeutyczng: psychologiczng, pedagogiczng oraz rehabilitacyjng (In-
formator Matopolskiego Hospicjum dla Dzieci, 2017). Wsparciem w miare
potrzeb objete sa takze cale rodziny pacjentéw. Dodatkowo, oprécz tej
standardowej funkcji opiekunczej, jaka gwarantuje Centrum Opieki Wyre-
czajacej w Krakowie, czas pobytu dziecka w osrodku wykorzystywany jest
na zabiegi, m.in. stomatologiczne w narkozie, w znajdujacej si¢ w osrodku
nowoczesnie wyposazonej sali zabiegowej, na ktére w standardowych
warunkach pacjenci opieki dlugoterminowej czekaja wiele miesiecy.

Przede wszystkim jednak Centrum nazywane jest domem, na ktdry
dzieci z niepelnosprawnosciami oraz ich rodziny moga zawsze liczy¢
(Informator Matopolskiego Hospicjum dla Dzieci, 2016) w momencie wy-
czerpania sit opiekunéw czy kryzysu.

Podobny projekt zamierza realizowa¢ Fundacja Wroclawskie Hospicjum
dla Dzieci, budujac we Wroctawiu Dom Opieki Wyreczajacej. Planowo
bedzie to miejsce zapewniajace tymczasowa opieke niepelnosprawnemu
dziecku na czas, gdy nie moze jej sprawowac opiekun, np. z uwagi na zdarze-
nie losowe, hospitalizacje, koniecznos$¢ poprawienia kondycji psychicznej,
potrzebe odpoczynku czy zrealizowania codziennych spraw i obowigzkow
(https://hospicjum.wroc.pl/jak-pomagamy/dom-opieki-wyreczajacej, do-
step: 26.02.2020). Koncepcja ta takze wpisuje si¢ w ide¢ niesienia pomocy
i wspierania rodzin osob z niepelnosprawnosciami, ktére do$wiadczaja
chronicznego zmeczenia spowodowanego dlugotrwala opieka.

Innym przykladem, cho¢ w nieco odmiennej formie realizacji opieki
wyreczajacej w Polsce jest projekt realizowany przez Gdanskie Hospicjum.
W ramach wprowadzonej koncepcji opiekunowie rodzinni z Gdanska moga
skorzystac z opieki wyreczajacej wykwalifikowanych pracownikéw Hospi-
cjum, ktérzy odwiedzajg ich w domach i pomagaja lub czasowo zastepuja
w opiece nad bliskimi. Kazda osoba objeta programem moze skorzystaé
2100 godzin pomocy w opiece nad bliskim z dysfunkcjg. Wspomniany pro-
jekt kierowany jest do opiekundw oséb z orzeczeniem o znacznym stopniu
niepetnosprawnosci (https://www.hospicja.pl/157-opieka-wyreczajaca-w-

-gdansku, dostep: 29.12.2019).

Opieka wytchnieniowa w Polsce dopiero sie rozwija. Tworzone s kolejne
projekty uwzgledniajace zmeczenie i prawo do odpoczynku opiekunéw
0s6b niesamodzielnych. Nie ulega watpliwosci, iz taka forma pomocy
rodzinom os6b z niepelnosprawnosciami jest wazna i potrzebna w ramach
szeroko ujmowanego wsparcia spolecznego rodzin dzieci oraz dorostych
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z dysfunkcjami. Stanowi $wiadectwo dojrzewania spoleczenstwa do ro-
zumienia potrzeb oséb doswiadczajacych niepetnosprawnosci oraz ich
bliskich.

Podsumowanie

Rodzina jest podstawowa komdrka budujaca spoleczenstwo, w ktorej
zachodzg najwazniejsze zmiany w zyciu jednostki. Funkcjonuje ona na
zasadzie systemu powigzan, w ktérym doswiadczenia poszczegoélnych
czlonkow majg wptyw na pozostatych. Doswiadczenie niepetnosprawnosci
rzutuje na caly system rodzinny.

Co istotne, rodziny dzieci z niepelnosprawnosciami w obliczu dlugo-
trwatych dysfunkcji dos§wiadczaja przewleklego zmeczenia oraz obcigzenia
zaréwno psychicznego, jak i somatycznego. Skupiajac si¢ na niepetno-
sprawnosci jednego z czlonkéw rodziny, pozostali odkladajg w czasie swoje
potrzeby, w tym takze odpoczynku, realizacji planow, ale i konieczne zabiegi
medyczne czy rehabilitacje.

W kontekscie przeprowadzonych powyzszych rozwazan teoretycznych
zasadne wydaje si¢ rozpowszechnianie informacji na temat takiej formy
pomocy dzieciom z niepelnosprawnosciami, jaka jest opieka wyreczajaca
(wytchnieniowa).

Dysponujac w Polsce coraz to wiekszym zapleczem organizacji swiad-
czacych ustugi w ramach tej formy opieki, zasadnym jest propagowanie
wérdd specjalistow nauk spolecznych korzysci z niej ptynacych dla rodzin
0s6b z niepelnosprawnosciami.
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