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Wstep

Para hacer las cosas bien es necesario:
primero, el amor; secundo, la tecnica.
(Aby zrobi¢ cos dobrze, konieczne sq:

po pierwsze, milos¢, po drugie, technika.)

Antoni Gaudi

Niepelnosprawnos$¢ jest jednym z powazniejszych zjawisk nie tylko wspoétczesnego
Swiata, wystgpowala bowiem od zarania dziejow we wszystkich spolecznosciach. Od XX
wieku zaczeto sporzadzaé precyzyjne spisy ludnosci uwzgledniajace m.in. stan zdrowia i
sprawnos$ci obywateli. Na podstawie tych spiséw mozemy odnotowac, ze w skali Swiatowej, a
zwlaszcza w krajach Unii Europejskiej, przybywa oséb z niepetnosprawnoscia'. Jest to
pochodna zmian cywilizacyjnych, w wyniku ktorych wzrastaja czynniki ryzyka uszkodzenia
zdrowia z powodu wypadkéw komunikacyjnych i zawodowych, skazenia $rodowiska oraz
urazow ciata wskutek dzialan wojennych. Wzrasta tez poziom rozwoju nauk medycznych, a
co za tym idzie - mozliwo$¢ podtrzymywania przy zyciu osob zagrozonych $miercig (np.
dzieci przedwczesnie urodzonych, dzieci z wadami wrodzonymi lub powazna choroba, 0s6b
po wypadkach, osdb starszych), podnosi si¢ poziom zycia i jego jakos$¢ (np. zwigzana ze
sposobem zywienia), stosowane sg dziatania lecznicze i rehabilitacyjne zwigkszajace dlugosé
zycia (wzrastajacy proces starzenia si¢ spoteczenstwa). Rozwinieto diagnostyke i mozliwos¢
identyfikowania chordb (np. genetycznych). Opdznienie wieku kobiet wydajacych na $wiat
potomstwo zwigksza liczbe niepowodzen 1 powiktan prokreacyjnych, co skutkuje wieksza
liczbg dzieci urodzonych w stanie zagrozenia pod wzgledem zdrowia i rozwoju.

Jednak to nie statystyczny aspekt nadaje niepetnosprawnos$ci coraz wigksze znaczenie
w spoleczenstwie, lecz aspekty spoteczny i kulturowy. Pozycja oséb z niepelnosprawnoscia,
ich aktywny udzial w wytwarzaniu dobr lub pozostawanie w roli odbiorcéw S$wiadczen
spotecznych zalezy bowiem od systemu politycznego i ekonomicznego, organizacji zycia
spotecznego oraz wyznawanych wartosci (Trebicka-Postrzygacz, 2017, s. 42,

W pedagogice specjalnej funkcjonuje obecnie wiele definicji niepetnosprawnosci

(Barnes & Mercer, 2003). Najogolniej, jak uscislita to Swiatowa Organizacja Zdrowia

Wzrost liczby o0so6b z niepelnosprawnoscia jest ,,w pierwszym rzedzie pochodna zmian
cywilizacyjnych: postepu wiedzy i technologii medycznych, wydtuzenia si¢ ludzkiego zycia wskutek wdrozenia
mechanizmow zarzadzania zdrowiem publicznym i ogdlnego wzrostu dobrobytu, a takze zmian kulturowych
odnoszacych si¢ do kwestii zdrowia, sprawnosci fizycznej i intelektualnej oraz wzoréow pehienia rol
spotecznych.” (Gaciarz & Rudnicki, 2014, s. 7).

Zapis bibliografii w catej pracy doktorskiej zostat dokonany zgodnie ze standardami edytorskimi APA 7. Styl
APA jest stylem charakterystycznym dla pedagogiki, psychologii i innych nauk spotecznych.
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w 1980 r., niepelnosprawno$¢ oznacza stan fizyczny, sensoryczny, psychiczny lub umystowy,
powodujacy trwale lub okresowe utrudnienie, ograniczenie badz uniemozliwienie egzystencji
danej osoby, zwigzany z konkretnymi zadaniami zyciowymi i rolami spotecznymi, ktore
powinna ona moéc wypelia¢ (Majewski, 1995, s. 35). Inaczej moOwigc, osoba
z niepetnosprawnoscia, to osoba majaca dysfunkcje natury fizycznej, psychicznej,
sensorycznej lub anatomicznej, wynikajace z czynnikow wrodzonych, urazéw, schorzen lub
zaburzen rozwojowych, powodujgcych  ograniczenie = mozliwosci  wykonywania
podstawowych czynnosci zyciowych (Dykcik, 2003, s. 18-19).

Istnieja rozne kryteria klasyfikacji niepelnej sprawnos$ci. Najcze$ciej wymieniane
sg cztery grupy osob z niepelnosprawnoscia: intelektualng, fizyczng sensoryczng oraz osoby
chore przewlekle i terminalnie. Ponadto wiele os6b trudno przyporzadkowac do ktorejs z tych
grup, np. chorzy psychicznie, z autyzmem moga funkcjonowaé jak osoby niepetnosprawne.
Nierzadko spotykamy si¢ z niepetnosprawnoscig zlozona, gdy wspotwystepuja w réoznym
nasileniu zaburzenia charakterystyczne dla dwoch lub wigcej niepelnosprawnosci (Kornas-
Biela, 2006). Zgodnie z personalistycznym podejsciem do niepelnosprawnosci, w pracy
doktorskiej przyjeto okreslenie ,,0soba z niepetnosprawnoscia”, aby podkresli¢, ze przede
wszystkim jest to osoba, a jej braki, zaburzenia, niesprawno$¢ to jedynie przypadiosci,
nienaruszajace struktury bytu ludzkiego ani jego godnosci (Chudy, 1998).

Osoby z niepetnosprawnoscia (a szczegdlnie chore psychicznie) przez wieki 1 prawie
we wszystkich kulturach byty grupa spoteczng najbardziej narazong na wykluczenie. Warunki
zycia sprawiaja, ze najczescie] te osoby sg gorzej wyksztalcone od ogodtu mieszkancoéw kraju,
pozostaja bezrobotne, odznaczajg si¢ wigksza zaleznoscig ekonomiczng, niesamodzielnoscig
oraz ograniczeniem aktywnosci zyciowej, a leczenie i rehabilitacja sa3 duzym obcigzeniem
finansowym dla rodziny, ktéra nierzadko jest bardzo uboga. Niepetnosprawnos¢ i ubdstwo
czgsto wspotwystepuja razem (Montero, 2003, s. 1). Osoby nimi dotknig¢te napotykaja
ponadto bariery komunikacyjne, architektoniczne, instytucjonalne, prawne oraz spoteczne
w postaci przesagdow, stereotypow 1 niewtasciwych postaw otoczenia wobec nich (Kornas-
Biela, 2006).

Obecnie edukacja 0séb z niepelnosprawnoscia jest szczegdlnie trudna w krajach stabo
rozwinigtych, jakim jest m.in. Ekwador. Jednoczesnie zmienia si¢ ona w szybkim tempie.
Dzigki temu, ze wiceprezydentem Ekwadoru w latach 2007-2013 byl, a obecnie jest
prezydentem Republiki Ekwadorskiej, Lenin Voltaire Moreno Garcés, ktory jako paraplegik
rozumie problemy oséb z niepelnosprawnos$cia, wprowadzone zostaty ustawy podwyzszajace

poziom ich zycia 1 edukacji oraz sprzyjajace inkluzji i zmianom w postawach spolecznych.



Jego stynne powiedzenie: ,,Jesli ich nie widzimy, oni znikaja”, inaczej mowiac: ,.ci, ktorzy sa
niewidzialni, nie obchodza nas”, wskazuje na fakt, ze ,,niepelnosprawnos$¢ jest produktem
spotecznym” (Iturbide & Serrano, 2013, s. 15). Marginalizacja i wykluczenie 0s6b
z niepelnosprawnoscig nie jest wynikiem dzialan celowych, ale skutkiem niekorzystnych
uwarunkowan kulturowych, mentalnych, spotecznych, gospodarczych, ustrojowych,
nieuchronnym aspektem nieréwnosci spotecznych (Chrzanowska, 2015).

Segregacyjny model, do niedawna dominujagcy w ekwadorskim spoleczenstwie,
przyczyniat si¢ do izolacji 1 deprecjacji oséb z niepetnosprawnoscig, ograniczat ich udziat
w codziennym zyciu rodziny i poza nig. Reforma prawa organicznego dotyczacego osob
z niepetnosprawnoscia w Ekwadorze (Ley Organica) we wrze$niu 2012 r. rozbudzita duze
nadzieje na zmian¢ podejscia do tych osdb. Przede wszystkim pojawita si¢ perspektywa
stworzenia odpowiednich warunkéw dla ich inkluzji dzigeki wprowadzeniu odpowiednich
modyfikacji w obowigzujacym dotychczas ustawodawstwie. Juz po kilku latach
funkcjonowania nowych przepisow wida¢ wyrazng poprawe zardwno w obszarze edukacji
1 zatrudnienia tych osob, jak i w mentalnosci ekwadorskiego spoteczenstwa odnosnie do praw
0sOb z niepelnosprawnos$cig. Wiaczajacy system ksztatcenia daje tym osobom mozliwosé
integracji spotecznej i edukacyjnej, zapewniajac im rownos$¢ spoteczng. Jednak brak
skoordynowanego dziatania instytucjonalnego na rzecz rodzin pozostajacych w biedzie i 0séb
z niepetnosprawnoscig jest wcigz powaznym utrudnieniem codziennego zZycia.

Jednym z miast ekwadorskich, w ktorym w jaskrawy sposdb uwidocznily si¢
problemy oséb z niepelnosprawnoscia, jest ok. 500 — tysigczne prowincji Santo Domingo
de los Tsachilas lezace na zachodnim wybrzezu kraju. Dotkneta je najwyzsza w panstwie
migracja (w 1980 r. miasto liczyto okoto 10 000 mieszkancoéw, a obecnie jest ich prawie
400 000), ktora przyczynita si¢ do niekontrolowanego wzrostu liczby mieszkancéw, a tym
samym do zmarginalizowania duzej liczby osob, ktdre nie s3 w stanie podola¢ wymaganiom
zycia w aglomeracji (np. pokona¢ bariery komunikacyjne, ekonomiczne, edukacyjne,
architektoniczne, kulturowe itd.). W zwigzku z powyzszym bardzo wazne (zar6wno w Santo
Domingo, jak i w caltym Ekwadorze) sa wszystkie przedsiewzigcia, ktore zmierzaja
do zmiany wizji oraz konkretnych warunkéw zycia oséb z niepetlnosprawnoscig. Jednym
z przyktadow takich przedsiewziec jest projekt realizowany w Santo Domingo przez Zakon
Braci Mniejszych Konwentualnych (OFMConv) z Polski. Misja ta rozpoczg¢lta swoja
dziatalno$¢ w 1995 r. 1 miata szczegdlne znaczenie dla rozwoju Prowincji §w. Maksymiliana

Kolbego z siedzibg w Gdansku na rzecz misji w Ameryce Potudniowej. Jednocze$nie



wspoélnota franciszkanska z Pizy (Wlochy) aktywnie wlaczyla si¢ w organizowanie pracy
ewangelizacyjno-charytatywne;.

Doswiadczenia wieloletniej dziatalnosci misyjnej pozwolity wyraznie dostrzec
zagrozenie, jakim jest wykluczenie spoteczne dla o0so6b biednych, z zaburzeniami
psychicznymi, z niepelnosprawnoscia fizyczng lub intelektualng. Ze wzgledu na to, ze misja
Kosciota katolickiego wigze si¢ z pomoca edukacyjng i materialng dla oséb wykluczonych
spotecznie, w 2007 r. wspolnota parafialna w Pizie podjeta projekt ,,Rados¢ zycia” (petna
nazwa w jezyku wiloskim: Gioia di Vivere dei bambini in Ecuador), ktéry w Ekwadorze
przyjal nazwe Centro Caritas Antoniana - Alegria de Vivir. Mial on na celu ukazanie
dzieciom i osobom dorostym pozytywnych wartosci zycia. Od 2013 r. poszerzono Projekt
Alegria de Vivir (AdV) o pracg z osobami z niepelnosprawnos$cig (fizyczna, intelektualna,
wzrokowa, shuchowg), a od 2014 r. rbwniez o prac¢ z osobami z zaburzeniami psychicznymi.

Ostatnia wizyta w Ekwadorze Papieza Franciszka, ktory apelowal o sprawiedliwos¢
1 wlaczenie spoteczne osdb wykluczonych, aby czuly Kosciét przy sobie i jego solidarnosé
z nimi, jeszcze bardziej uwypuklita znaczenie zaangazowania misji franciszkanskiej na rzecz
0osOb z szeroko rozumianym ryzykiem wykluczenia. Juz w czasie ceremonii powitalnej
na lotnisku Papiez powiedzial: ,,Dzisiaj takze my mozemy odnalez¢ w Ewangelii klucze,
ktére pozwola nam stawi¢ czola aktualnym wyzwaniom, doceniajgc roéznice, krzewiac dialog
1 wspoludzial bez wykluczenia kogokolwiek po to, aby podejmowane kroki na drodze postepu
1 rozwoju zagwarantowaly lepsza przyszio$¢ dla wszystkich wraz z okazywaniem szczeg6lnej
troski o naszych najstabszych braci 1 najbardziej kruche mniejszosci” (Papiez Franciszek,
2016).

Praca Kosciota i misjonarzy w Ekwadorze ma duze znaczenie dla os6b wykluczonych
spotecznie. Ko$ciot wychodzi naprzeciw potrzebujacym nie tylko w sprawach duchowych,
ale rowniez materialnych i spotecznych. Jednocze$nie realizacja Projektu ,,Rado$¢ Zycia”
wpisuje si¢ we wspotczesny dyskurs pedagogiczny nad integracjag 1 inkluzja oséb
zagrozonych wykluczeniem, o ktorym pisza Suzanna Hacking i1 Peter Bates (Hacking &
Bates, 2008, s. 4-15). Po kilkuletniej realizacji Projektu pojawita si¢ potrzeba refleksji na
temat jego znaczenia dla beneficjentow, oceny jego efektywnosci w roznych aspektach.
Postanowiono wigc przeprowadzi¢ ewaluacje Projektu od strony psychopedagogiczne;,
co wymagato przygotowania specjalnych narzedzi do badan.

Skoncentrowano si¢ na edukacyjnych walorach Projektu, przy czym edukacje
rozumiano bardzo szeroko jako kategori¢ obejmujaca ,,wszystkie procesy szczegdlowe

rozwoju, wychowania 1 wptywu, oddzialywania na zmiang¢ osobowosci” (Kwiecinski, 2015, s.



173-180). Wykorzystujac model ,,dziesigcioscianu edukacji” Zbigniewa Kwiecinskiego,
mozemy przyjaé, ze przez edukacje bedziemy rozumie¢ ,,0g6t wplywoéw na jednostki i grupy
ludzkie, wptywoéw sprzyjajacych takiemu ich rozwojowi i wykorzystywaniu posiadanych
mozliwosci, aby w maksymalnym stopniu staty si¢ $wiadomymi i twérczymi cztonkami
wspolnoty spotecznej, narodowej, kulturowej i globalnej oraz by staly si¢ zdolne do aktywne;j
samorealizacji, niepowtarzalnej i trwalej tozsamosci 1 odrgbnosci, byly zdolne do rozwijania
wlasnego JA poprzez podejmowanie zadan ponadosobistych, poprzez utrzymywanie cigglosci
wlasnego JA w toku spetniania zadan dalekich” (Kwiecinski, 1998, s. 37-38). Oczywiscie
w edukacji 0séb  z niepelnosprawnoscig trzeba liczy¢é si¢ z ich ograniczeniami
intelektualnymi, psychicznymi, ruchowymi, sensorycznymi, ale rozwoj jest mozliwy nawet
w bardzo utrudnionych warunkach.

Edukacja jest inwestycja w zasoby ludzkie. Zwiekszajac szanse edukacyjne osob
z niepelnosprawnoscia/zaburzeniem psychicznym, zwigksza si¢ réwniez mozliwo$¢ rozwoju
spoteczno-gospodarczego-ekonomicznego kraju, w tym wypadku w Ekwadorze. Podejmujac
rozne formy edukacji os6b z niepelnosprawnos$cia/zaburzeniem psychicznym w ramach
realizacji projektu Alegria de Vivir, zdawano sobie sprawe, ze jego oddziatywanie bedzie
znacznie szersze, niz tylko na uczestnikow zaje¢ w Centrum Projektu, ale rowniez obejmie
wszystkie osoby, ktore sg z nim rodzinnie lub profesjonalnie zwigzane. Uczestnicy Projektu
maja bowiem swoje rodziny, ktoérych czlonkowie w roznym stopniu zostali wciggnigci
w aktywno$ci prowadzone w Centrum, jak tez czerpali wiele dobra z domowych wizyt
pracownikow Projektu. Natomiast opiekunowie spoleczni jak rowniez pracownicy instytucji
rzadowych 1 pozarzadowych zaangazowani w realizacj¢ programu Projektu, a tym samym
w codzienny bliski kontakt z osobami, ktore do niedawna byty wykluczane w swoim
srodowisku z powodu niepetnosprawnosci/zaburzenia psychicznego, mieli szans¢ zmienic¢
swoje postawy wobec nich, dokona¢ rewizji hierarchii warto$ci i celow w zyciu, rozwinaé
umiejetnosci zawodowe, nawigza¢ nowe relacje, lepiej pozna¢ siebie, poglebi¢ swoje zycie
duchowe. Podjecie edukacyjnych oddziatywan w ramach Projektu AdV bylo okazja do
pokazania ekwadorskiej spotecznosci, jak cenne s3 wszelkie dziatania na rzecz inkluzji osob
wykluczonych. Ksztalcac 1 wychowujac innych, sami jednocze$nie ksztalcimy sig
1 wychowujemy. Rodzice, nauczyciele, opiekunowie, wychowuja nowe pokolenia. Czyniac
to, maja okazje samemu wzrasta¢ do bycia dojrzalszym cztowiekiem. Czy nie jest tez prawda,
ze osoby z niepelnosprawnos$cia/zaburzeniem psychicznym wnosza wiele do naszego zycia?
To wilasnie te osoby ucza nas spontaniczno$ci, otwartosci, zaufania innym, radosnej

tworczosci 1 niewymuszonego zachwytu nad §wiatem, cierpliwosci 1 pokory.
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Przedmiotem tak ujmowanej edukacji jest pedagogiczne oddzialywanie, ktére zmierza
do zapobiegania wykluczeniu spolecznemu 0s6b z niepetnosprawno$cia, poprzez
podejmowane programy edukacyjno-szkoleniowe, projekty (rehabilitacyjne, pomocowe — jak
ten opisany w niemniejszej dysertacji), a tym samym dokonanie zmian w ich percepcji przez
rézne grupy osob z najblizszego otoczenia. Natomiast podmiotem i adresatem tej edukacji sa
osoby zaangazowane w Projekcie (podopieczni 1 opiekunowie). Ponadto, pomaganie staje si¢
przekazem edukacyjnym adresowanym do osoby z niepetnosprawnoscig. Wynika to z relacji,
jaka si¢ tworzy migdzy dawcg i biorcg, migdzy obdarowujacym i obdarowanym. Szczegdlna
wi¢z jaka miedzy nimi powstaje, przyjmuje posta¢ naturalnej sytuacji wychowawcze]
(Styczen, 2007).

Ujecie edukacyjne uwzglednia w pierwszej kolejnosci osoby z bezposredniego
otoczenia z takim oddzialywaniem, aby stata si¢ mozliwa socjalizacja (uspotecznienie)
uczestnikow. Natomiast czynnikiem kluczowym rehabilitacji jest sposob patrzenia na osoby
z ograniczeniami  potwierdzonym juz w klasycznych badaniach N. Weinberga
(Weinberg, 1976, s. 115-124).

W realizacji Projektu AdV bylo wlasnie takie edukacyjne oddziatywanie, aby stala si¢
mozliwa socjalizacja (uspotecznienie) uczestnikéw, ich personalizacja - osigganie pelnych
i swoistych dla kazdego indywidualnie mozliwosci; jurydifikacja - wdrazanie do obowigzkow
spotecznych 1 wzrost wiedzy o prawach obywatelskich; humanizacja - rozwdj poczucia
wlasnej godnosci, wartos$ci 1 szacunku do siebie, wzajemno$ci w relacjach z innymi,
kompetencji interakcyjnych, potrzeb wyzszych; ksztalcenie - nabycie wiedzy 1 nowych
umiejetnosci, co ulatwi godne zycie; hominizacja - ksztatltowanie wilasciwych nawykow
zaspakajania potrzeb pierwotnych, wychowanie zdrowotne, higieniczne (Kwiecinski, 2015, s.
32-33). W ramach realizacji Projektu zmierzano do takiego zharmonizowania oddzialywan,
aby stata sie¢ mozliwa aktualizacja wszystkich powyzszych procesow.

Celem podjetej pracy doktorskiej jest odpowiedz na pytanie: Jakie walory edukacyjne
zostaty zrealizowane w ramach Projektu AdV obejmujacego osoby z zaburzeniem
psychicznym, z niepelnosprawnos$cig fizyczng, intelektualng i sensoryczng? Zdawano sobie
sprawe, ze ocena skuteczno$ci Projektu zalezy migdzy innymi od rodzaju zaangazowania si¢
w jego realizacjg, tzn. czy bylo si¢ beneficjentem (osoba z niepetnosprawnoscig/zaburzeniem
pzychicznym lub jej rodzina), opiekunem spotecznym lub pracownikiem instytucji
wspomagajacej Projekt AdV. Z tego powodu przygotowano osobny kwestionariusz ankiety
dla wszystkich tych grup os6b. Wzigto réwniez pod uwage szereg zmiennych

demograficznych oraz takie zmienne osobiste, jak np.: motywacja uczestnictwa w Projekcie
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1 oczekiwania z nim zwigzane, poczucie sensu zycia, zainteresowania i plany zyciowe oraz
percepcja choroby i niepetnosprawnosci.

Odpowiedz na wyrdznione pytania (kierowane do czterech grup osob: uczestnikow
Projektu, cztonkow rodzin uczestniczacych w Projekcie, ktorych skrotowo bedziemy nazywac
ich opiekunami rodzinnymi; opiekundéw spotecznych; pracownikoéw instytucji publicznych)
pozwoli zrealizowaé cele poznawcze pracy doktorskiej, jakimi s3: poznanie, opis i ocena
walorow Projektu oraz zmiany w percepcji osoby z niepetnosprawnoscig/zaburzeniem
psychicznym w wyniku udzialu w Projekcie (czym charakteryzowata si¢ percepcja
beneficjentdw, czy ulegla ona zmianie w trakcie uczestnictwa w Projekcie). Ponadto duze
znaczenie ma cel praktyczny Projektu, czyli wypracowanie najlepszych form pomocy
stuzagcych inkluzji spotecznej o0séb z niepelnosprawnosciami (NS) 1 zaburzeniem
psychicznym (ZP).

W zwiagzku z tym w grupie beneficjentow Projektu AdV bedzie zastosowany
Kwestionariusz z pytaniami badawczymi dotyczacymi oceny Projektu i uczestnictwa w
nim o nastepujacej tresci:

e Jaki jbyl czasokres i stopien uczestnictwa beneficjentow w Projekcie oraz stopien ich

zadowolenia z udziatu w nim (pyt. 21, 22, 24, 25, 26)?

e Jakie elementy Projektu byly najbardziej cenione (pyt. 23), co stanowito najwigksza
trudno$¢ 1 czego brakowato w Projekcie (pyt. 28), jakie sa oczekiwania

co do kontynuacji oraz zmian w Projekcie (pyt. 27)?

e Jaki system warto$ci, zainteresowania 1 plany zawodowe prezentuja uczestnicy

Projektu (pyt. 33, 34, 35)?

e (Czy uczestnictwo w Projekcie przyczynito si¢ do rozwoju osobistego (pyt. 31, 32)

oraz inkluzji spotecznej uczestnikow (pyt. 29, 30)?

Wobec dwoch powyzej postawionych pytan typu rozstrzygnigcia mozna sformutowaé
nastgpujace hipotezy Hla: Uczestnictwo w Projekcie przyczynilo si¢ do rozwoju
osobistego oraz H1b - inkluzji spolecznej uczestnikow Projektu.

W grupie opiekunéw z rodzin oséb z niepelnosprawnoscia/zaburzeniem
psychicznym zastosowano Kwestionariusz oceny dotyczacy postrzegania przez nich
osoby z niepelnosprawnoscia/zaburzeniem psychicznym oraz znaczenia
niepelnosprawnosci/choroby przed rozpocze¢ciem Projektu oraz po jego zakonczeniu. W

zwiazku z tym, pytania badawcze sg nast¢pujace:
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Czym charakteryzuje si¢ percepcja osoby z niepetnosprawnoscig/zaburzeniem
psychicznym przez jej opiekuna z rodziny oraz jakie czynniki modyfikuja
te percepcje?

Czy 1 w jakim kierunku ulegl zmianie pod wptywem uczestnictwa w Projekcie
obraz osoby z niepelnosprawnos$cia/zaburzeniem psychicznym u opiekunéw z ich
rodzin?

Jakie walory edukacyjne Projektu wptynely na zmiang obrazu o0séb
z niepetnosprawnoscia/zaburzeniem psychicznym?

Od jakich zmiennych demograficznych i podmiotowych zalezy obraz osoby
z niepelnosprawnosciag/zaburzeniem psychicznym u jej opiekuna rodzinnego?

Czy istnieje zwigzek migdzy zmiennymi demograficznymi opiekunéw rodzinnych
aoceng przez nich efektywnosci Projektu AdV w aspekcie oceny zadowolenia

z niego i efektami edukacyjnymi?

W odpowiedzi na drugie z powyzszych pytan mozna postawi¢ hipoteze H2: W wyniku

uczestnictwa os6b z niepelnosprawnoscia/zaburzeniem psychicznym w Projekcie AdV

nastapila pozytywna zmiana percepcji ich osoby przez ich opiekunéw z rodzin.

Wobec grupy opiekunéw spolecznych w kwestionariuszu KOS (zob. Aneks,

s. 391) postawiono nastepujace pytania i jedna hipoteze:

Jaka byta motywacja oraz oczekiwania do podjecia pracy (pyt. 20, 21) oraz system
warto$ci opiekunow spotecznych biorgcych udzial w Projekcie (pyt. 22, 26)?

Jakie, zdaniem opiekunéw spotecznych, wartosci wychowawcze, edukacyjne
1 rehabilitacyjne realizowat Projekt AdV (pyt. 23)?

Jakie mozliwosci osobistego rozwoju oraz pozytywne warto$ci wniosto
uczestnictwo w Projekcie AdV dla opiekunow spotecznych (pyt. 24, 25, 29 a,b,c,d)
oraz, ich zdaniem, dla uczestnikéw Projektu (pyt. 27, 29 e.f,)?

Jakie wystapity trudnosci podczas realizacji Projektu oraz w spelnieniu oczekiwan
opiekundéw spotecznych (pyt. 30, 31, 32)?

Jakie zmiany w Projekcie nalezaloby wprowadzi¢ w przysztosci, aby zwigkszy¢
jego efektywnos$c¢? (pyt. 28, 33)?

Czy istnieje zwigzek miedzy zmiennymi demograficznymi i osobistymi a oceng

Projektu przez opiekundow spotecznych?

W odpowiedzi na pytanie 6 mozna sformulowaé hipotez¢ H3, iz: Istnieje istotny

statystycznie zwigzek miedzy niektorymi zmiennymi demograficznymi i podmiotowymi

a ocena Projektu przez opiekunow spolecznych.
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Wobec grupy pracownikow instytucji publicznych postawiono rowniez Kkilka
pytan:
e W jakim stopniu pracownicy instytucji publicznych byli zadowoleni z pracy
z osobami z niepetlnosprawnoscig (pyt. 3) oraz brania udziatu w Projekcie (pyt. 8)?

e Jakie byly najczeSciej braki (pyt. 6) oraz popelniane btedy (pyt. 5) w pracy
roznych instytucji na rzecz o0sOb z niepelnosprawnoscia/zaburzeniem
psychicznym?

e Jakie byly zdaniem pracownikdéw instytucji publicznych pozytywne aspekty

Projektu (pyt. 9), jego mocne 1 stabe strony (pyt. 10, 11), czy pomagat on
w inkluzji spotecznej (pyt. 12) i czy powinien by¢ kontynuowany (pyt. 13)?

Efektem koncowym Projektu bedzie wykazanie jego edukacyjnych (a nawet rzec
mozna szerzej — psychopedagogicznych) walorow oraz znaczenia dla 0sob w rdzny sposdb
W nim uczestniczacych.

Realizowany w Santo Domingo Projekt AdV skierowany do 0sob z r6znymi rodzajami
niepelnosprawnos$ci ma duze znaczenie zarowno dla nich samych, jak i dla innych osob, ktére
miaty rézny udziat w realizacji Projektu (opiekunowie spoteczni i1 pracownicy réznych
instytucji). Dzigki realizacji Projektu dostrzezono poprawe poziomu funkcjonowania osob
z niepelnosprawnoscia, polepszenie ich obrazu siebie i poczucia wlasnej wartosci, nabycie
pewnych sprawnosci (umiejetnosci manualnych, zawodowych) i urealnienie perspektyw
zyciowych. Pozytywnej zmianie ulegla takze spoleczna percepcja tych osob. Podjeta w pracy
doktorskiej ewaluacja Projektu pod katem jego wychowawczych, edukacyjnych
1 rehabilitacyjnych warto$ci pozwoli na obiektywizacje powyzszych spostrzezen i1 dostarczy
danych w celu koniecznej modyfikacji Projektu, aby w przyszto§¢ moégt on jeszcze lepiej
spelnia¢ swoje zadania. Wyprowadzone wnioski z badan moga by¢ przydatne
dla przygotowania nowych projektow.

Zaplanowane w pracy doktorskiej badania maja charakter ilosciowy. W badaniach
pilotazowych prowadzonych w listopadzie 2014 r. wzigly udziat dwie grupy respondentow:
uczestnicy Projektu 1 ich rodziny (192) oraz opiekunowie spoteczni (17) w grupie wiekowe]
od 12 do 65 lat. Od 2016 r. nastgpila zmiana projektu rzadowego MIES (Ministerstwa Inkluzji
Ekonomiczno-Spotecznej), ktéry objat tylko osoby powyzej 18 roku zycia. Z tego tez
wzgledu 134 osoby musiaty odejs¢ z Projektu, a w ich miejsce wiaczone zostaly osoby
spetniajace kryterium wieku. Wyniki tych badan pilotazowych zaprezentowano na plakacie
podczas 12. World Congress of WAPR (World Associacion for Psychosocial Rehabilitation),
odbywajacego si¢ w Seulu (Korea) w 2015 r.
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Celem badan pilotazowych byly z jednej strony ocena Projektu i jego znaczenia dla
0sOb uczestniczacych w nim wraz z rodzinami i opiekunami spotecznymi, ktorzy
bezposrednio lub posrednio brali udziat w Projekcie AdV, z drugiej strony ocena przydatnosci
zastosowanych narze¢dzi do dalszych badan.

W oparciu o badania pilotazowe przygotowano osobne kwestionariusze dla dwoch
grup badanych oséb, zawierajace pytania zaréwno otwarte, jak i zamkniete, a odpowiedzi na
wiele z tych pytan wymagaty oceny w pieciostopniowej skali.

W  Projekcie AdV przeciwdzialania wykluczeniu spolecznemu dla 0so6b
z niepetnosprawnoscia w Santo Domingo (Ekwador) wzigto udziat 50 oso6b psychicznie
chorych oraz 66 0s6b z innymi rodzajami niepetnosprawnosci: intelektualnej, sensoryczne;j
1 fizycznej. Grupa wzigta do badan zasadniczych begdzie obejmowata wszystkie te osoby jako
beneficjentow Projektu (116 osob), osoby zaangazowane w codzienng prac¢ rehabilitacyjng
jako opiekunow spotecznych (17 oséb), pracownikdéw instytucji wspomagajacych realizacje
Projektu (19 o0s6b) oraz czlonkdéw rodzin oso6b z niepetnosprawnoscia i zaburzeniem
psychicznym (158 osob).

W badaniach za zmienng zalezng przyjeto edukacyjne znaczenie Projektu dla osob
z niepelnosprawno$cia w ocenie grup respondentdow, natomiast za zmienne niezalezne
przyjeto zmienne demograficzne (metryczkowe) oraz osobiste, np. obraz osoby
z niepetnosprawnoscia, poczucie sensu zycia, system warto$ci, zadowolenie z udzialu
w Projekcie.

Praca sktada si¢ z trzech czgs$ci: teoretycznej, metodologicznej i1 empiryczne;.
Pierwsze trzy rozdzialy pracy zostang pos§wigcone teoretycznemu ujeciu problemu edukacji
0sOb  z niepelnosprawno$cig/zaburzeniem psychicznym, w tym rowniez realizowanej
w ramach w Projektu AdV w Santo Domingo w Ekwadorze.

W pierwszym rozdziale osoba z niepetnosprawnosciag zostanie ukazana z punktu
widzenia pedagogiki personalistycznej, a takze zostanie scharakteryzowana jej
psychospoteczna sytuacja. Omowione beda edukacja 1 rehabilitacja jako realizacja
integralnego spojrzenia na osobe ludzka.

Rozdzial drugi niniejszej rozprawy bedzie pos§wigcony omowieniu réznych dzialan
pomocowych na rzecz 0s6b z niepelnosprawnoscia w rzeczywistosci Ekwadoru, na tle
warunkow ekonomiczno-spotecznych Zycia rodziny w tym kraju, problematyki
niepelnosprawnosci w §wietle obowiazujacego prawa do leczenia, rehabilitacji, nauki, pracy

zawodowej 1 pomocy spolecznej oraz rdznych form edukacji i instytucjonalnej pomocy
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osobom z niepelnosprawnos$cia, zmierzajacej do eliminacji wykluczenia i do wsparcia tych
0sOb w rzeczywisto$ci Ekwadoru.

Trzeci rozdziat dysertacji poswiecony jest zalozeniom, celom i dzialalnosci Projektu
AdV realizowanego w Santo Domingo (Ekwador). Zostang w nim przedstawione dzieje
Projektu, ktory ma swoj poczatek we wloskim Stowarzyszeniu Gioia di Vivere dei Bambini in
Ecuador. Ukazane zostang motywacje, oczekiwania i formy dziatania, a takze zalozenia
pedagogiczne Projektu w S$wietle charyzmatu franciszkanskiego oraz rola realizowanego
w Triescie modelu pomocy osobom z niepelnosprawnos$cia psychiczng zaaplikowanego
do Projektu AdV. Ponadto bedzie mowa o beneficjentach (dzieciach, mlodziezy, osobach
starszych 1 z niepelnosprawno$cia) w aspekcie charakteryzujacym ich czynniki rodzinne,
osobiste i systemowe, ktore maja wplyw na psychopedagogiczng wartos¢ Projektu.

Rozdzial czwarty rozprawy obejmuje zagadnienia metodologiczne badan nad
edukacyjnymi aspektami realizacji Projektu. W rozdziale tym kolejno zostang omoéwione:
problemy badawcze, szczegdlowe pytania badawcze, hipotezy, cel badan, badania pilotazowe,
narzedzia zastosowane w badaniach zasadniczych, strategia badan i charakterystyka grup
badanych.

W rozdziale pigtym pracy, majacym charakter empiryczny, przedstawione zostang
analizy, interpretacje wynikow badan wlasnych nad postrzeganiem Projektu przez jego
uczestnikow (tj. przez osoby z niepelnosprawnos$cig 1 ich rodziny, opiekundéw spotecznych,
pracownikow instytucji publicznych), percepcji osoby z niepetnosprawnoscia/zaburzeniem
psychicznym oraz wieloaspektowe znaczenie ich udziatu w Projekcie. W dalszej czesci
przedstawiono wybrane $wiadectwa uczestnikow Projektu jako studium przypadkow
ilustrujgce efekty zmian, jakie zachodzity u beneficjentow Projektu w trakcie jego realizacji.
W podsumowaniu tego rozdziatlu uwzglgdniono wyniki badan oraz ich interpretacj¢
w odniesieniu do grup 0sob uczestniczacych w realizacji Projektu AdV, z podkres§leniem jego
walorow edukacyjnych 1 probag oceny.

Merytoryczng czgs¢ pracy wienczy zakonczenie, zawierajgce podsumowanie wynikow
przeprowadzonych badan oraz wnioski psychopedagogiczne. Streszczenie pracy zostato
przygotowane w wersji polskiej, hiszpanskiej, wloskiej, angielskiej, 1 niemieckiej
z odniesieniem do organizacji mi¢dzynarodowych, ktore wspieraly realizowany Projekt.
Zamieszczono rowniez spis tabel 1 wykresow. W Aneksie natomiast znalazty si¢ narzedzia
zastosowane w badaniach zasadniczych, tj. kwestionariusze, wykorzystane w pracy
z uczestnikami Projektu, cztonkami ich rodzin, opiekunami spolecznymi i pracownikami

instytucji publicznych (w wersji hiszpanskiej, z thumaczeniem na jezyk polski).
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Wykaz skrotow

DM
DRN

1B

1 Cel
1 Kor
1 Reg
2 Cel
2 Reg

27w

ADINEA

AdV
ASENIR

CEBYCAM
CISP

cJ
CONADIS

CONAREP
CSMC
DINARIM

DSM
ENT

EUROsociAL

A. Dokumenty Soboru Watykanskiego 11

Deklaracja o dziatalnosci misyjnej Kosciota
Deklaracja o stosunku do religii niechrzescijanskich

B. Zrédla biograficzne i pisma $w. Franciszka z Asyiu

Sw. Bonawentura, Zyciorys wiekszy sw. Franciszka z Asyzu
Tomasz z Celano, Zyciorys pierwszy sw. Franciszka z Asyzu
1 List §w. Pawla Apostota do Koryntian

Sw. Franciszek z Asyzu, Regufa niezatwierdzona

Tomasz z Celano, Zyciorys drugi $w. Franciszka z Asyzu
sw. Franciszek z Asyzu, Reguta zatwierdzona

Sw. Franciszek z Asyzu, Sfowa swigtego napomnienia

sw. Franciszek z Asyzu, Testament

Zwierciadlo doskonatosci. Redakcja wigksza

C. Instytucje i programy spoleczne

Asociacion para el Desarrollo del Niiio Exepcional del Azuay
(Stowarzyszenie na Rzecz Rozwoju Dziecka Specjalnej Troski w Azuay)
Projekt Alegria de Vivir

Retardados
Stowarzyszenie na Rzecz Dzieci Uposledzonych)

Asociacion  Ecuatoriana  Para  Nifios (Ekwadorskie
Centro de Desarrollo Humano en Cultura y Economia Solidaria (Centrum
Rozwoju Ludzkiego w Kulturze 1 Gospodarce Solidarnej)

Comitato Internazionale Per Lo Sviluppo Dei Popoli (Migdzynarodowy
Komitet ds. Rozwoju Narodow)

Consejo de la Judicatura (Rada Sadownicza)

Consejo Nacional para la Igualdad de Discapacidades (Krajowa Rada do
Spraw Osob Niepetnosprawnych)

Consejo Nacional de Rehabilitacion Profesional (Krajow Rada Rehabilitacji
Zawodowej)

Centro Sanite Mentale Comunitaria (Wspdlnotowy Osrodek Zdrowia
Psychicznego)

Direction Nacional de Rehabilitacion Integral del Minusvalidad (Krajowa
Dyrekcja Integralnej Rehabilitacji Oséb Niepetnosprawnych)

Departamento della Salute Mentale (Departament Zdrowia Psychicznego)
Enfermedades No Transmisibles (Choroby Niezakazne)

Programa para la Cohesion Social en America Latina (Program Inkluzji

Spotecznej dla Ameryki Lacinskiej)
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FASINARM

FENASEC

FENCE

FENEDIF

FEPAPDEM

FENODIS

FGE

FHM
FUNAPACE
GdV

ICF

ICIDH

IESS

INEC

INNFA
ISSFA

ISSPOL

MCDS

MIES

MSP
PEA

POSM

RZ

Fundacion de Asistencia Psicopedagogica para Nifios, Jovenes y Adultos
con Discapacidad Intelectual (Fundacja Pomocy Psychopedagogicznej
dla Dzieci, Mlodziezy i Dorostych z Niepetnosprawnoscia Intelektualng)
Federation Nacional de Personas Sordas del Ecuador (Ekwadorska
Federacja Gtuchoniemych)
Federation Nacional de
Niewidomych Ekwadoru)

Ciegos del Ecuador (Krajowa Federacja

Federacion Nacional de Ecuadorianos con Discapacidad Fisico
(Ekwadorska Federacja Osob z Ograniczeniami Fizycznymi)

Federacion Ecuadoriana pro Atencion a la Persona con Deficienca Mental
(Ekwadorska Federacja na Rzecz Opieki nad Osobami z Zaburzeniem
Psychicznym)

Federacion Nacional de Organismos No Gubernamentales para
Discapacidad de Ecuador (Krajowa Federacja Organizacji Pozarzadowych
na Rzecz Oséb Niepelnosprawnych w Ekwadorze)

Fundacion General Ecuatoriana (Ekwadorska Fundacja Generalna)
Fundacion Hermano Miguel (Fundacja Brata Michata)

Fundacion Nacional de Paralisis Cerebral (Krajowa Fundacja na Rzecz
Porazenia Mézgowego)

Projekt Gioia di Vivere

International Classification of Functioning,
(Miedzynarodowej

1 Zdrowia)

Disability and Health
Klasyfikacji Funkcjonowania, Niepetnosprawnosci
Internacional Classification of Impairments, Disabilities, and Handicaps
(Miedzynarodowa Klasyfikacja Uposledzen i Niepetnosprawnos$ci)
Instituto (Ekwadorski
Ubezpieczen Spotecznych)

Instituto Nacional de FEstadistica y Censos (Krajowy Instytut Badan
Statystycznych)

Instituto del Niiio y la Familia (Instytut Dziecka i Rodziny)

Instituto Seguridad Social de las Fuerzas Armadas (Instytut Ubezpieczen
Spotecznych Sit Zbrojnych)

Ecuatoriano de Seguridad Social Instytut

Instituto de Seguridad Social Policial (Instytut Ubezpieczen Spotecznych
Policj1)

Ministerio Coordinador de Desarollo Social (Ministerstwo Koordynacji
Rozwoju Spotecznego)

Ministerio de Inclusion Economical y Social (Ministerstwo Inkluzji
Ekonomiczno-Spolecznej)

Ministerio Salud Publica (Ministerstwo Zdrowia Publicznego)

Poblacion Economicamente Activa (Wskaznik Populacji Aktywnej
Zawodowo)

Progetto  Obiettivo Salute Mentale (Plan Obiektywnego Zdrowia
Psychicznego)

Projekt Rados¢ Zycia
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SECAP

SENECYT

SERLI

SETEDIS

WHO

Hla, Hlb, H2, H3
KOS

KPilot

KPIP

KRAON I
KRAON II

KUP

NS

7P

Servicio Ecuatoriano de Capacitacion Profesional (Ekwadorskie Stuzby
Szkolenia Zawodowego)

Secretaria de Educacion Superior, Ciencia, Tecnologia e Innovacion
(Sekretariat Szkolnictwa Wyzszego, Nauki, Technologii 1 Innowacji)
Sociedad Ecuatoriana Pro Rehabilitacion de los Lisiados (Ekwadorskie
Towarzystwo Rehabilitacji dla Wykluczonych)

Secretaria Técnica para la Gestion Inclusiva en Discapacidades
(Sekretariat Techniczny do Spraw Zarzadzania Inkluzywnego dla Oso6b
z Niepelnosprawnos$cia)

World Health Organization (Swiatowa Organizacja Zdrowia)

D. Inne

Hipotezy badawcze 1a, 1b, 2, 3

Kwestionariusz Opiekunow Spotecznych

Kwestionariusz Pilotazowy

Kwestionariusz Pracownikéw Instytucji Publicznych

Kwestionariusz Retrospektywnego Obrazu Osoby z Niepelnosprawnoscia |
Kwestionariusz Aktualnego Obrazu Osoby z Niepetnosprawnoscig 11
Kwestionariusz Uczestnikow Projektu

Osoby z niepelnosprawnoscia

Osoby z zaburzeniem psychicznym
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I. CZESC TEORETYCZNA

En realidad, no existen personas discapacidadas,
solo personas con distintos grados de aptitud.

W rzeczywistosci nie ma osob niepetnosprawnych,
tylko osoby o roznym stopniu sprawnosci.

Henry Viscandi

Celem tej czgsci rozprawy jest uswiadomienie tego, ze edukacja osoéb
z niepetnosprawnoscia ma wielkie znaczenie nie tylko dla rozwoju tej osoby, lecz takze
dla podniesienia poziomu funkcjonowania catego spoteczenstwa, gdyz stosunek do o0sob
z niepetnosprawnoscia jest miarg rozwoju kulturowo-spotecznego.

W  pierwszym rozdziale omowione zostanie zagadnienie osoby w $wietle
personalizmu chrze$cijanskiego, odniesienie personalizmu chrzescijanskiego
do niepelnosprawnosci oraz psychospoteczne problemy zwigzane z funkcjonowaniem osoby
z niepetnosprawnoscia i jej rodziny.

Drugi rozdziat obejmowac begdzie zagadnienie pomocy osobom z niepetlnosprawnoscia
w Ekwadorze w kontekscie spotecznym i edukacyjnym. Uwaga bedzie szczegdlnie zwrdcona
na charakterystyke ekonomiczno-spotecznych warunkéw zycia rodziny, sytuacje zyciowa
0sOb z niepelnosprawnos$cia, ich kondycje¢ w $wietle prawa, rehabilitacje, nauke, prace
zawodowa. Ponadto ukazane zostang istniejace w Ekwadorze formy edukacji instytucjonalne;j
dla os6b z niepelnosprawnoscia.

Trzeci rozdziat bedzie poswiecony omoéwieniu zatozen, celu i dziatalnosci Projektu
AdV. Zostanie omowiony jego rozwdj na przestrzeni lat, poszerzajace si¢ cele pedagogiczne

oraz zatozenia i1 funkcjonowanie modelu z Triestu w realiach Ekwadoru.
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Rozdzial 1.
Osoba z niepelnosprawnoscia
w ujeciu personalizmu chrzescijanskiego
Jesli nie wiesz, do jakiego zmierzasz portu,

wiatry pomysine nie bedq ci wialy.

Seneka

Swiat jest zroznicowany, dlatego tak bardzo interesujacy. Ludzie réznia sie od siebie
pod wieloma wzgledami, m.in. wygladem fizycznym, wiekiem, narodowos$cia, jezykiem,
w jakim si¢ ze sobg komunikujg. Majg takze odmienne umiejetnosci, talenty, uzdolnienia,
cechy charakteru, ale rowniez stan zdrowia, choroby oraz wynikajace z nich ograniczenia.
Niewatpliwie osoby z niepelnosprawno$cig ubogacaja spoteczenstwo i maja ogromny wplyw
na zycie catej spotecznosci, do ktorej przynaleza. Tak jak osoby petnosprawne, maja prawo
do godnosci i wolnosci w decydowaniu o wlasnym sposobie zycia. Prawo to zostato zapisane
w Konwencji o Prawach Osob Niepelosprawnych® i obowiazuje na catym $wiecie.

Rozdzial pierwszy niniejszej pracy jest poswiecony osobie z niepelnosprawnoscia
w ujeciu personalizmu, szczegoélnie chrzescijanskiego. Zostanie rdéwniez przedstawiona
sytuacja psychospoteczna osoby z niepelnosprawnoscig, a takze warto$¢ edukacji
i rehabilitacji jako realizacja integralnego spojrzenia na osobe ludzka. Poruszajac to
zagadnienie, nie sposoéb pomina¢ znaczenia ogromnej liczby projektéw pomocowych wobec
osOb z niepelnosprawnoscia, ktorych celem jest wsparcie zarOwno na plaszczyznie
rehabilitacyjnej, jak 1 edukacyjno-wychowawczej.

Zjawisko niepelnosprawnosci doczekato si¢ wielu opracowan analizujagcych je
z roznych punktow widzenia. Niniejszy rozdziat ukaze osobg z niepetnosprawnoscia z punktu
widzenia personalizmu chrze$cijanskiego, podkreslajacego jej godno$¢ oraz osobowe
powotanie. Konsekwentnie, cato$¢ rozprawy doktorskiej bedzie przedstawiata osoby

z niepetnosprawnoscig w §wietle personalizmu chrzescijanskiego.

1.1. Rozumienie poje¢¢ niepelnosprawnosci i osoby z niepelnosprawnoscia

Niepelnosprawnos¢ jest jednym z glownych problemow nie tylko medycznych, lecz

takze spolecznych wspotczesnego $wiata. Szacuje sig, ze ok 15% najubozszych na $wiecie,

3 https://www.rpo.gov.pl/pl/content/konwencja-onz-o-prawach-osob-niepelnosprawnych [dostep:

22.07.2020].
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zwlaszcza zamieszkujacych obrzeza miast i wioski, to osoby z niepelnosprawnoscia (Grech,
Soldatic, 2016, s. 288). Interesujacy naukowo oraz wazny pod wzgledem praktycznym jest
Swiatowy Raport o Niepetnosprawnosci (World Report on Disability), ktory ukazat sie
z inspiracji WHO w 2011 r.*

Na zlozono$¢ zjawiska niepelnosprawnosci zwrocili uwage juz pot wieku temu
brytyjscy socjolodzy Suser i Watson (1971), ktérzy przedstawili trzy gldowne komponenty
niepetnosprawnosci (Gatkowski, 1997, s. 29-34):

e komponent organiczny, ktory odnosi si¢ do pojecia uszkodzenia,

e komponent funkcjonalny, ktory odnosi si¢ do ograniczenia danej funkcji

(dysfunkcji),
e komponent spoteczny, ktory moze ogranicza¢ petlnienie zadan spolecznych
(ostabienie).

W  pedagogice specjalnej niepelnosprawnos$¢ rozpatrywano z trzech punktow
widzenia: 1. objawow, ktore utrudniajg funkcjonowanie osoby (sprawno$¢ proceséw uczenia
si¢, przystosowania 1 uspolecznienia), 2. stosunku $rodowiska do  osoby
z niepetnosprawnoscia (jej ocena, akceptacja oraz gotowo$¢ udzielenia pomocy) oraz 3.

jej sytuacji psychospotecznej, spotecznej i ekonomicznej (Sgkowska, 1998, s. 19).

1.1.1. Rozumienie niepelnosprawnosci

Pojecie ,,niepelnosprawnos¢” przysparza wiele trudnosci terminologicznych. Jego
zakres pojeciowy jest bardzo szeroki. Pojawia si¢ ono czesto nie tylko w jezyku potocznym,
lecz takze w opracowaniach naukowych, w dokumentach polityki spotecznej 1 w aktach
prawnych kazdego kraju, dlatego sposdb jego rozumienia jest bardzo zrdéznicowany.
Co kilkanascie, a nawet co kilka lat formulowane sa zmiany us$ci$lajace jego rozumienie dla
potrzeb np. legislacyjnych. Dlatego nie sposdb poda¢ jednej definicji niepelnosprawnosci
1 nie latwo przesledzi¢ rozwoj tego pojecia na przestrzeni lat w danym kraju, czy na $wiecie.
Zaré6wno na forum migdzynarodowym, jak 1 w poszczegdlnych krajach definiowanie tego
pojecia zmienia si¢. Czasem stosowane s3g jednoczes$nie rozne okreslenia w zaleznosci od
tego, czy chodzi o literature przedmiotu (np. psychologii, socjologii, pedagogiki), opieke
medyczng, rehabilitacje zawodowa, zatrudnienie czy akta prawne. Z tego powodu osoba,

ktora w jednym z panstw traktowana jest jako osoba z niepetnosprawno$cia, w innym kraju

* https://www.who.int/publications/i/item/world-report-on-disability [dostep: 2.09.2020].
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moglaby nie otrzymaé prawnego potwierdzenia niepetnosprawnosci (Trgbicka-Postrzygacz,
2017, s. 43).

Tadeusz Majewski wyrdznit trzy rodzaje definicji oséb z niepelnosprawnoscia.
Pierwszy, to definicje ogoélne z uwzglednieniem kryteriow biologicznych i spotecznych.
Drugi rodzaj definicji sluzy do opisania poszczegdlnych  kategorii  0sOb
z niepetnosprawnoscia. Natomiast ostatni rodzaj definicji odnosi si¢ do okreslonych potrzeb
0sOb z rdzng niepetnosprawnoscig, np. rehabilitacji, przyznania prawa do renty (Majewski,
1995, s. 33-37).

Podobnie jak sferze legislacyjnej i potocznej, réwniez w pedagogice specjalnej
funkcjonuje wiele sformutowan pojgcia ,,0soba niepelnosprawna” lub ,0soba
z niepelnosprawnoscig”. Przez ostatnie kilkadziesigt lat rozumienie niepelnosprawnosci
zmieniato si¢ pod wplywem radykalnych przemian kulturowo-spotecznych. Starano si¢ coraz
bardziej dostrzega¢ warto$¢ osoby z niepelnosprawnoscia, unika¢ wyrazen, ktoére podkreslaty
jej ograniczenia witalne i psychiczne. Usuwano ze slownika zwroty, ktore wskazywaly
na dysfunkcjonalno$¢, niewydolno$¢ Iub biernos$¢, co sprzyjalo ksztaltowaniu nowego
podejscia do niepetnosprawnosci (Niedbalski, 2019, s. 13).

Proponowane definicje mialy coraz bardziej przyczynia¢ si¢ do kreowania
pozytywnego  obrazu  opisywanych  o0s6b, np. definicje  niepetlnosprawnosci
intelektualnej - zamiast koncentrowania si¢ na zaburzeniu, odchyleniach i trudno$ciach, na
wynikach liczbowych testow, w ktdrych osoby z niepelnosprawnos$cia uzyskiwaly nizsze
wyniki niz osoby z norma, podkreslaly, ze nalezy bra¢ pod uwage nasilenie 1 zakres
zapotrzebowania na wsparcie u danej osoby. Zamiast przypina¢ etykietki, nalezy okresli¢,
jakiego rodzaju wsparcia dana osoba najbardziej potrzebuje (Domagata-Zysk, 2004). Te
zmiany w zakresie semantyki niepelnosprawno$ci (np. przyjmowanie okreslen: ,,dziecko
specjalnej troski”, ,mlodziez ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi”, ,,0soba
z niepelnosprawnoscia”) byty bardzo wazne, gdyz nie tylko odzwierciedlaly zmieniajace sig¢
postawy, lecz takze utrwalaty je, decydujac o zakresie i rodzaju zmian legislacyjnych
wzgledem osob z niepelnosprawnos$cia, a tym samym o ich do$wiadczeniach Zyciowych.
Prace nad zmiang terminologii maja praktyczne konsekwencje, gdyz wplywaja nie tylko na
postawy innych wobec oséb dotknietych niepelnosprawnoscia, ale tez na przezycia tychze
0sob (np. na ich postrzeganie siebie, samooceng, aspiracje, osiggnigcia) oraz na ich status
spoteczny (Kornas-Biela, 2006).

Przez wiele lat w definiowaniu niepelnosprawnosci odwotywano si¢ w polskiej

literaturze przedmiotu do sformutowania Swiatowej Organizacji Zdrowia (1980). Definicja
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tazwraca uwage na trzy obszary funkcjonowania cztowieka: fizyczny, psychiczny
ispoteczny. Zgodnie z nig niepetnosprawnos¢ to ograniczenie lub brak zdolno$ci
do wykonywania czynnosci w sposob lub w zakresie uwazanym za normalny dla cztowieka,
wynikajagce z uszkodzenia lub uposledzenia funkcji organizmu. Ograniczenia te moga
dotyczy¢ sfery sensorycznej, ruchowej, psychicznej lub spolecznej. Przejawy
niepelnosprawnosci u kazdej osoby sa inne, gdyz zaleza nie tylko od rodzaju uszkodzenia,
nieprawidlowos$ci anatomicznej lub funkcjonalnej, lecz takze od wielu innych czynnikow —
sytuacji osobistej, spotecznej, edukacyjnej, zawodowe;.

Podobng definicj¢ sformutowal Majewski: ,,Osoba niepelnosprawna to ta, u ktorej
istotne uszkodzenie i obnizenie sprawnosci funkcjonowania organizmu powoduje utrudnienie,
ograniczenie czy uniemozliwienie wykonywania zadan zyciowych 1 wypekniania
ol spotecznych, biorac pod uwage jej wiek, ple¢, czynniki spoteczne, Srodowiskowe
i kulturowe” (Majewski, 1995, s. 35). Niepelnosprawnos¢ zostata podobnie zdefiniowana
przez A. Sekowskiego, jako: ,,obnizony — w stosunku do norm ustalonych w danej populacji —
stan sprawno$ci organizmu, powodujacy utrudnienie, a czgsto takze ograniczenie
funkcjonowania fizycznego i psychicznego oraz zdolno$ci do pehienia rél spotecznych”
(Sekowski, 1994, s. 12).

Przyktadem definicji odwotujacej si¢ do powyzszego rozumienia niepetnosprawnosci
zdefiniowanego przez WHO jest definicja W. Dykcika (Dykcik, 2005), ktory pojecie to
okresla jako ,,obejmujace rozne ograniczenia funkcjonalne jednostek ludzkich w kazdym
spoteczenstwie, wynikajace z uszkodzenia zdolno$ci wykonywania jakiej§ czynnoSci
W sposOb uwazany za normalny, typowy dla zycia ludzkiego. Ograniczenia te mogg miec
charakter staty lub przej$ciowy, catkowity lub czesciowy, moga dotyczy¢ sfery sensorycznej,
fizycznej 1psychicznej”. W definicji tej autor skupia si¢ naaspekcie funkcjonalnym
niepetnosprawnosci, podkreslajac, ze jej istota polega na trudnosciach w wykonywaniu
funkcji spotecznych. Podobna definicja zostala opracowana przez grupe specjalistow
powotanych przez Pelnomocnika do praw Oséb Niepetnosprawnych 1 zastosowana w polskim
prawodawstwie w 1997 r. ,,Niepetnosprawna jest osoba, ktorej stan fizyczny lub/i psychiczny
trwale lub okresowo utrudnia, ogranicza albo uniemozliwia wypetnianie zadan zyciowych
i rol spotecznych zgodnie z normami prawnymi i spotecznymi”.

Kazimierz Zabtocki okreslit czlowieka z niepetnosprawnoscia jako osobe, ktéra na

skutek ograniczen pod wzgledem fizycznym, somatycznym lub psychicznym ma znaczne

3 Ustawa z 26 sierpnia 1997 r. o rehabilitacji zawodowej i spolecznej oraz zatrudnieniu osoby
niepelnosprawnej, Dz. U., nr 123, poz. 776.
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trudnosci w wywigzywaniu si¢ z zadan, jakie stawia przed nig zycie codzienne, szkota, praca
zawodowa i czas wolny (Zabtocki, 1999, s. 12). Trudnosci te mozna usuna¢ lub zmniejszy¢
przez rehabilitacje oraz ksztalcenie ogdlne 1 zawodowe. Stad tez osoba z niepetnosprawnoscia
jest wtym ujeciu postrzegana jako cztowiek niemogacy samodzielnie, czg¢sciowo lub
catkowicie, zapewni¢ sobie mozliwosci normalnego zycia indywidualnego lub spotecznego
na skutek wrodzonego albo nabytego upos$ledzenia sprawnosci fizycznych lub psychicznych.
Osoba ta ze wzgledu na uposledzenie psychiczne badz fizyczne wymaga pomocy rodziny,
opiekuna lub najblizszego otoczenia.

Zbigniew Wozniak (1991) wyr6znit niepelnosprawnos$¢ o charakterze pierwotnym
1 wtérnym. Niepetnosprawnos¢ pierwotna jest spowodowana chorobg lub urazem i prowadzi
do ograniczenia funkcjonowania lub zaktocenia aktywno$ci zyciowej. Niepetnosprawnosc
wtorna to rezultat niepelnosprawnosci pierwotnej i barier, na jakie napotyka osoba w swojej
przestrzeni zyciowej. Wozniak zwrocil przez to uwage na mozliwo$¢ negatywnego wpltywu
srodowiska zycia osoby z niepelnosprawnoscia, ktéore moze poglebia¢ konsekwencje
niepelnosprawnos$ci w zyciu jednostki (Wozniak, 1991, s. 210-211).

W stosunku do definicji WHO z 1980 r. 1 zwigzanych z nig sformutowan réznych
autoré6w nagromadzito si¢ wiele zastrzezen, stad w 2007 r. WHO zaproponowata nowe
rozumienie niepetnosprawnosci jako ,,wielowymiarowe zjawisko wynikajace ze wzajemnych
oddziatywan migdzy ludzmi a ich fizycznym 1 spotecznym otoczeniem, efekt barier
napotykanych w otoczeniu fizycznym 1 spolecznym” (Trebicka-Postrzygacz, 2017, s. 44).
Na tej definicji opiera si¢ definicja niepelnosprawnosci funkcjonujgca w Miedzynarodowe]
Klasyfikacji Funkcjonowania, Niepetnosprawnosci 1 Zdrowia (ICF). Bierze ona pod uwage
biologiczny, osobisty i1 spoteczny wymiar niepetnosprawnosci (Kirenko, 2007, s. 18-19).

Natomiast zgodnie z definicja podana w sporzadzonej przez ONZ ,Konwencji
o prawach os6b niepetnosprawnych” z dn. 13 grudnia 2006 r. w Nowym Jorku, osobami
z niepelnosprawnoscig sg ci, ktorzy ,maja dlugotrwale naruszong sprawnos$¢ fizyczna,
umystowsg, intelektualng lub w zakresie zmystow, co moze, w oddzialywaniu z ré6znymi
barierami, utrudnia¢ im pelny 1 skuteczny udziat w zyciu spotecznym, na zasadzie rownosci
z innymi osobami”. Konwencja te zostata ratyfikowana przez Polske 6 wrzesnia 2012 r.

i ogtoszona w Dz. U. poz. 1169°.

6 http://isap.sejm.gov.pl/isap.nsf/download.xsp/WDU20120001169/0/D20121169.pdf [dostep:
7.07.2020].
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W polskim prawie po raz pierwszy pojawilo si¢ pojecie ,,0soba niepetnosprawna”
uchwata Sejmu z dnia 16 wrzeénia 1982 r. o sprawie inwalidow i 0sob niepenosprawnych’,
jednak termin ten nie zostat zdefiniowany. Pierwsza definicja pojawila si¢ dopiero w ustawie
z dnia 9 maja 1991 r. o zatrudnianiu i rehabilitacji zawodowej 0sob z niepetnosprawnoscia®.
Pojegcie to zaczgto by¢ uzywane zamiast stowa ,,inwalida”. W zwigzku z tym, ze definicja
ta nie zadowalata wiele srodowisk, w 1993 r. w Ministerstwie Pracy i Pomocy Spolecznej
podjeto prace nad sformutowaniem nowej definicji. Prowadzono jg przy wspoétudziale wielu
specjalistow. Kolejna definicja pojawita si¢ w 1996 r. w brzmieniu: ,,Niepelnosprawna
jest osoba, ktorej stan fizyczny lub/i psychiczny trwale lub okresowo utrudnia, ogranicza
lub uniemozliwia wypehianie zadan zyciowych i rél spotecznych, zgodnie z normami
prawnymi 1 spolecznymi” (Serafin, 2011). Jednakze i ta definicja nie zostala szerzej
wykorzystana i w dalszym ciagu trwaty prace nad jej doprecyzowaniem. W 1997 r. pojawily
si¢ nastgpne sformulowania, ktore zostaly zapisane w uchwatach Sejmu. Pierwsza z nich
znalazta sic w Karcie Praw Osob Niepetnosprawnych i brzmiata’: ,Niepelnosprawne sa
osoby, ktorych sprawnos$¢ fizyczna, psychiczna lub umystowa trwale lub okresowo utrudnia,
ogranicza lub uniemozliwia Zycie codzienne, nauke, pracg oraz pelnienie rol spotecznych,
zgodnie z normami prawnymi i zwyczajowymi”. Kolejna definicja zawarta zostata w Karcie
Praw Osob Niepelosprawnych (1 sierpnia 1997)' i ustawie z dnia 27 sierpnia 1997 r.
o rehabilitacji zawodowej 1 spolecznej oraz zatrudnianiu oséb niepetnosprawnych. Ustawa ta
definiuje osoby z niepetnosprawnoscia jako ,,0soby, ktorych stan fizyczny, psychiczny lub
umystowy trwale lub okresowo utrudnia, ogranicza badz uniemozliwia wypetnianie rol
spotecznych, a w szczegdlnosci zdolnos¢ do wykonywania pracy zawodowej, jezeli uzyskaty
odpowiednie orzeczenie” (art. 2 pkt 10)''. Problemowi niepelosprawnosci byla tez
poswigcona ustawa z dnia 17 grudnia 1998 r. o emeryturach i rentach z Funduszu
Ubezpieczen Spotecznych'?,

Niepetlnosprawnos¢ jest zjawiskiem ztozonym, ktoére wynika z catosciowego kontekstu
fizycznego, psychologicznego, rodzinnego i spoleczno-kulturowego. Zroznicowanie grup

0s0Ob z niepetnosprawnoscig wynika z rodzaju niepelnosprawnosci, zakresu zaburzen i stopnia

" http://isap.sejm.gov.pl/isap.nsf/DocDetails.xsp?id=WMP19820220188 [dostep: 7.07.2020].

¥ http://isap.sejm.gov.pl/isap.nsf/DocDetails.xsp?id=WDU19910460201 [dostep: 7.07.2020].

? http://isap.sejm.gov.pl/isap.nsf/DocDetails.xsp?id=WMP19970500475 [dostep: 8.09.2020].

https://www.pfon.org/dokumenty-i-publikacje/dokumenty-polskie/108-karta-praw-osob-
niepelnosprawnych [dostep: 8.09.2020].

" https://isap.sejm.gov.pl/isap.nsf/DocDetails.xsp?id=WDU19971230776 [dostep: 7.07.2020].

12 http://isap.sejm.gov.pl/isap.nsf/download.xsp/WDU19981621118/U/D19981118Lj.pdf [dostep:
[8.09.2020].
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uszkodzenia, dlatego konsekwencje uszkodzenia organizmu dotykajag w r6znym zakresie sfery
biologicznej, psychicznej i spotecznej. Do opisu grupy osob z niepetnosprawnoscia, a takze
kazdej pojedynczej osoby bierze si¢ pod uwage bardzo wiele czynnikdéw, np. cechy ustroju,
czynniki psychiczne, zmienne demograficzne (np. pte¢, wiek, stan cywilny, dzietnos¢,
miejsce zamieszkania, status spoleczny i ekonomiczny), relacje spoleczne, biografi¢ zycia
i aktualng sytuacje zyciowa, rodzinng, prawna i zawodowa (np. poziom 1 rodzaj

wyksztalcenia, dodatkowe kwalifikacje, zawod, rodzaj wykonywanej pracy).

1.1.2. Klasyfikacje niepelnosprawnosci

W naukach spolecznych oraz w praktyce legislacyjnej istnieje wiele typologii
niepelnosprawnosci. Rozwo6j cztowieka 1 proces uczenia moze by¢ zaburzony z powodu
(Wtodarski, 1980):

e uszkodzenia receptoréw w sposOb niepozwalajacy im na odbioér bodzcow
lub pozwalajacy na odbidr zbyt staby, aby mogly one odegra¢ role w procesach
poznawczych;

e zaburzenia centralnego uktadu nerwowego lub efektorow, co powoduje trudnosci
w mys$leniu abstrakcyjnym, skupieniu uwagi, wywotuje wady wymowy,
zaburzenia narzagdow ruchu;

o defektow wtornych, ktére uniemozliwiajg proces nauczania.

Wedlug socjologa Marii Chodkowskiej niepetnosprawnos¢ wystepuje wtedy,

gdy istnieje:

a) obnizona sprawno$¢ sensoryczna — brak, uszkodzenie lub zaburzenie funkcji
analizatorow zmystowych (sg to m.in. osoby niewidome, niedowidzace, gtuche,
niedostyszace, gluchoniewidome, =z zaburzeniami percepcji wzrokowej
1 stuchowe;),

b) obnizona sprawno$¢ intelektualna (uposledzenie umystowe, demencja starcza),

c) obnizona sprawnos¢ funkcjonowania spolecznego — zaburzenia rownowagi
nerwowej, emocjonalnej oraz zdrowia psychicznego,

d) obnizona sprawno$¢ komunikowania si¢ — utrudniony kontakt werbalny
(zaburzenia mowy, autyzm, jakanie si¢),

e) obnizona sprawnos¢ ruchowa — (wrodzona lub nabyta) dysfunkcja narzadu ruchu,

f) mozgowe porazenie dziecigce,
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g)

obnizona sprawnos$¢ psychofizyczna spowodowana chorobami somatycznymi —

np. nowotwory, guz mozgu, cukrzyca, rak (Chodkowska, 1994, s. 111-126).

Psycholog Ryszard Koscielak wyr6znit nast¢pujace kategorie niepelnosprawnosci

(Koscielak, 1996, s. 13):

1)
2)

3)

4)
S)
6)
7)

uposledzeni umystowo,

ghusi (ghlusi od urodzenia i ogluchli calkowicie, osoby z resztkami shuchu,
niedostyszacy postugujacy si¢ mowa, ghlusi uposledzeni umystowo 1 z innymi
uposledzeniami),

niewidomi (niewidomi od urodzenia, ociemniali catkowicie, osoby z resztkami
wzroku, niedowidzacy, niewidomi z uposledzeniem podstawowym i z innymi
uposledzeniami),

niedostosowani spotecznie,

przewlekle chorzy somatycznie, chorzy nerwowo, chorzy psychicznie,

osoby z uszkodzeniem narzadu ruchu,

osoby z glebszymi zaburzeniami mowy.

Z tej klasyfikacji wynika, ze do dzialow pedagogiki specjalnej, zajmujacej si¢

nauczaniem i wychowaniem jednostek niepetnosprawnych naleza:

I. oligofrenopedagogika (dotyczaca jednostek uposledzonych umystowo),

II. surdopedagogika (dotyczaca jednostek z uposledzeniem stuchu),

III. tyflopedagogika (dotyczaca jednostek z uposledzeniem wzroku),

IV. pedagogika resocjalizacyjna (dotyczaca jednostek o zaburzonym zachowaniu
na tle czynnikdéw organicznych i1 srodowiskowych),

V. pedagogika terapeutyczna (dotyczaca jednostek kalekich i przewlekle
chorych).

Dorota Kornas-Biela w swoim opracowaniu wymienita nastepujace grupy osob

z niepelnosprawnoscia: osoby z niepelnosprawnoscig fizyczna, sensoryczng, intelektualna,

osoby z chorobg przewlekta (somatyczng, psychiczng) 1 terminalng (Kornas-Biela, 2006, s.

638—-642). Podobny podzial niepelnosprawnosci przedstawia Niedbalski. Wymienia on osoby

z niepetnosprawnoscia intelektualng, narzadu ruchu, sensoryczng (dotyczaca wzroku lub

stuchu) 1 spoteczng. Wsrod tych ostatnich sg osoby z problemami spotecznymi i komunikacji

(Niedbalski, 2019, s. 67-68). Kazdy z tych dzialow ma swojg specyficzng historie. Marzena

Dycht omowita wktad wybitnych pedagogéw do poszczegdlnych dziatow pedagogiki

specjalnej: tyflopedagogika (Roza Czacka, Wlodzimierz Dolanski, Zofia Se¢kowska),

oligofrenopedagogika (glownie Kazimierz Kirejczyk, rowniez: Michalina Stefanowska, Jan
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Hellman, Marian Balcerek, Maria Grzegorzewska), surdopedagogika (Tytus Benni, ktérego
prace staly si¢ inspiracja dla Wactawa Tulodzieckiego, Ottona Lipkowskiego, Janiny
Doroszewskiej), pedagogika terapeutyczna (Janina Doroszewska, Aleksander Hulek),
pedagogika resocjalizacyjna (Fryderyk Skarbek, Jan Wieczorkowski, Julian Niemcewicz,
Jozef Pawlikowski, Mirostaw Nakwaski, Witold Miklaszewski, a zwtaszcza Otton Lipkowski,
Stanistaw Jedlewski, Czestaw Czapéw), pedagogika korekcyjna, pedagogika trudnosci
w czytaniu 1 pisaniu (Witadystaw Sterling, Marta Bogdanowicz, Halina Spionek, Barbara
Marcinkowska, Rena Uzdanska, Halina Nartowska, Barbara Sawa, Jan Konopnicki), pomoc
logopedyczna (Jan Siestrzynski, Wactaw Oltuszewski, Aleksandra Mitrinowicz-
Modrzejewska, Halina Koneczna, Jan Szmurto, Benedykt Dylewski, Tytus Benni). Autorka
przedstawila tez wktad, jaki do polskiej pedagogiki specjalnej wniesli jej prekursorzy: Jozefa
Joteyko, Maria Grzegorzewska i Franciszek Jakub Falkowski (Dycht, 2006).

W zwigzku z szybkim rozwojem pedagogiki specjalnej wylaniaja si¢ wcigz nowe
obszary zainteresowan, a tym samym nowe elementy systematyki pedagogiki specjalne;j.
Dycht dopracowata zaproponowane przez Jacka Bleszynskiego (Bleszynski, 2006, s. 113-
137) nowe dzialy pedagogiki specjalnej, wyrdzniajac: pedagogike osdb odmiennych
somatycznie (o niskim wzro$cie, niedowadze, ze znieksztalceniami rysow twarzy),
andragogike 1 gerontologi¢ specjalng, pedagogike os6b z wieloraka niepetnosprawnoscia,
pedagogike o0s6b z caloSciowymi zaburzeniami rozwoju 1 z zaburzeniami
psychozopodobnymi (z zaburzeniem autystycznym, innymi calo$ciowymi zaburzeniami
rozwojowymi, zaburzeniem Retta, dziecigcym zaburzeniem dezintegracyjnym, zaburzeniem
Aspergera, obarczonych schizofreniag dziecigca, zespotem borderline, zespotem
hospitalizacyjnym, deprywacyjnym) oraz pedagogike osoéb wybitnie zdolnych i uzdolnionych
(Dycht, 2014, s. 16).

Dorota Kornas-Biela, podkreslajac potrzebe zajgcia si¢ przez pedagogdw specjalnych
cztowiekiem w catlym ciggu jego zycia, zaproponowata obszar wspolpracy pedagogiki
specjalnej z pedagogika prenatalng. Pedagogika prenatalna moze wzbogaci¢ pedagogike
specjalna o nowe pole zainteresowan — prenatalny okres zycia, w ktorym dzieci o zaburzonym
rozwoju, z chorobami i wadami wrodzonymi wymagaja docenienia ich podmiotowo$ci oraz
wdrozenia oddziatywan psychopedagogicznych. Weztowe problemy pedagogiki specjalnej
(np. profilaktyka, normalizacja, inkluzja, wczesna interwencja, wczesne wspomaganie
rozwoju) mozna poszerzy¢ o problematyke dziecka przed urodzeniem zagrozonego chorobag
wrodzong lub niepelnosprawnoscia. Dziecko to powinno by¢ rozpoznane juz na tym etapie

swego rozwoju jako dziecko o specjalnych potrzebach edukacyjnych. Edukacja prenatalna
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wobec rodzicoéw w procesie prokreacyjnym moze mie¢ ogromne znaczenie profilaktyczne,
gdyz wiele osob, ktore zmagaja si¢ z niepowodzeniem prokreacyjnym, odbiera je jako nie
w pelni  sprawno$¢ w dziedzinie prokreacyjnej 1 potrzebuje pomocy nie tylko
psychoterapeutycznej, lecz takze psychoedukacyjnej (Kornas-Biela, 2009, s. 366-372).

Proponowane w pedagogice klasyfikacje niepelnosprawnosci zmieniaja si¢
1 poszerzaja na przestrzeni czasu, w miar¢ jak wzrasta wiedza medyczna oraz mozliwosci
diagnozy roznych chorob. Czasem nie jest mozliwe zakwalifikowanie osoby
z niepelnosprawnoscig do jednego rodzaju niepelnosprawnosci, gdyz wystepuje wigcej niz
jedna dysfunkcja i s3 one w rézny sposdb powigzane. To zréznicowanie zalezy od wielu
czynnikdw, migdzy innymi od rodzaju niepelnosprawnosci, zdolnosci  osoby
z niepetnosprawnoscia, otoczenia spolecznego, wsparcia udzielanego jednostce na roéznych
etapach trwania niepetnosprawnosci.

Ograniczenia zwigzane 2z niepelnosprawno$cia moga mie¢ charakter staly
lub przejsciowy, catkowity lub czesciowy. Pojecie ,,niepelnosprawnosci” utozsamiane
jest czasem z pojeciem ,,choroby”, jednak nie jest to wlasciwe, poniewaz zakresy tych pojec
krzyzuja si¢. Z jednej strony choroba przewlekla lub terminalna moze spowodowaé
utrudnienie, niemozliwienie czy ograniczenie wykonywania czynno$ci zyciowych, co jest
charakterystyczne dla niepetnosprawnosci, a z drugiej strony osoby z niepetnosprawnoscia
moga przez cale zycie lub tylko okresowo by¢ przewlekle chore. Inaczej moéwiac,
s niepetnosprawnosci, ktdre niosg ryzyko pogorszenia stanu zdrowia, natomiast osoby chore
przewlekle 1 terminalnie s3 zagrozone wystgpieniem niepetnosprawnosci (Kornas-Biela,
2006).

W 1980 r. Swiatowa Organizacja Zdrowia przedstawita w ramach International
Classification of Impairments, Disabilities and Handicaps (ICIDH 1980) rozumienie
niepetnosprawnosci, dzielac ja na trzy grupy (Niedbalski, 2019, s. 22):

1) Uszkodzenie (impairment) rozumiane jako brak lub nieprawidtowos¢ struktury
narzadow, ich funkcjonowania, brak lub zaburzenie funkcji fizjologicznych,
psychicznych (kazda utrata sprawnosci) z powodu wad wrodzonych, choroby
lub urazu;

2) Niepetnosprawnos$¢ (disability), dysfunkcja — ograniczenia lub niemozno$¢
(wynikajgca z niesprawnosci) wykonywania czynnosci 1 prowadzenia aktywnego
zycia w sposoOb 1 w zakresie uwazanym za normalny (typowy) dla cztowieka;

3) Uposledzenie (handicap) — utrudnienie, ograniczenie lub brak mozliwosci

petnienia rdl spolecznych, wynikajace z uszkodzenia 1 niepelnosprawnosci;
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niekorzystna dla cztowieka sytuacja relacji z otoczeniem ograniczajaca
lub uniemozliwiajaca pelng realizacje¢ roli spolecznej, wykonywania zadan
stosownych do wieku osoby, jej plci isytuacji, zgodnie ze spolecznymi
1 kulturowymi wymogami.

Takie ujecie upowszechniato jednostkowy medyczny charakter niepetnosprawnosci.
Podstawe teoretyczng tej definicji byta koncepcja S. Nagiego (Kirenko, 2006, s. 17), zgodnie
z ktora niepetlnosprawno$¢ stanowi proces dynamiczny skladajacy sie¢ z czterech stopni:
patologii, uszkodzenia, ograniczenia funkcjonowania oraz niesprawnosci.

W 1993 r. europejski program HELIOS II wyr6znit sze§¢ podstawowych sektoréw
niepelnosprawnosci: wzrokowa, stuchowa, ruchowa, umystowe uposledzenie, sektor zdrowia
psychicznego oraz specyficzne medyczne uszkodzenia, uposledzenia i niepetnosprawnosci'.
Natomiast na posiedzeniu Forum Niepelnosprawnosci w Parlamencie Europejskim w dniach
17 -18 pazdziernika 1994 r. przedstawiciele 24 europejskich i krajowych organizacji oséb
niepelnosprawnych przyjeli definicje, ze: ,,0soba niepelnosprawna jest jednostka w pelni
swych praw, znajdujaca si¢ w sytuacji uposledzajacej ja na skutek barier srodowiskowych,
ekonomicznych 1 spolecznych, ktérych z powodu wystepujacych u niej uszkodzen nie moze
przezwycigza¢ w taki sposob jak inni ludzie. Bariery te zbyt czesto sa zwickszane przez

14 Definicja ta jest wyrazem wzrastajacej

deprecjonujace postawy ze strony spoteczenstwa
spotecznej $wiadomosci, ze niepetlnosprawno$¢ to konsekwencja interakcji pomiedzy
uszkodzeniem a rdznego typu barierami, jakie tworzy spoteczenstwo.

Pod koniec lat 90. XX w. zaczeto krytykowac¢ klasyfikacja ICIDH jako zbyt
biologiczng 1 medyczna, akcentujacg gléwnie deficyty jednostki. Powszechnie stosowana
w Polsce od 1997 r. definicja uposledzenia umyslowego, zawarta w Migdzynarodowej
Klasyfikacji Uszkodzen, Niepelnosprawnosci i1 UpoSledzen (ICD 10), przyjmowala,
ze upo$ledzenie ujmowane jest jako zahamowanie lub niepelny rozwdj umyslowy,
wyrazajacy si¢ przede wszystkim w uposledzeniu umiejetnosci, ktore ujawniajg si¢ w okresie
rozwojowym 1 stanowig o ogoélnym poziomie inteligencji, tzn. zdolno$ci poznawczych,
mowy, motorycznych 1 umiejetnosci spotecznych. Moze wystepowaé samodzielnie
lub z innymi zaburzeniami psychicznymi i fizycznymi (Kijak, 2013).

Zmiany w kierunku depatologizacji nazewnictwa polegaly na modyfikacji definicji

w 2001 r. przez Miedzynarodowa Klasyfikacje Funkcjonowania Niepelnosprawnosci

> T. Gatkowski, Wokot definicji pojecia ,,0soba niepetnosprawna” — do$wiadczenia europejskie.
http://idn.org.pl/sonnszz/def on.htm [dostep: 8.09.2020].
' Tamze.
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i Zdrowia (ICF, International Classification of Functioning, Disability and Health). Nowa
klasyfikacja niepelnosprawno$ci opierala si¢ na biopsychospotecznej koncepcji, ktora
zaktada, ze czlowiek jest istotg biologiczna, ale rowniez osobg wykonujaca pewne czynnos$ci
1 zadania zyciowe oraz czlonkiem okreslonej grupy spoteczne;.

Nowe ujecie klasyfikacji niepetnosprawnos$ci nie skupialo si¢ na chorobie,
niepelnosprawnosci  lub  zaburzeniu, lecz bralo pod uwage sytuacj¢ osoby
z niepelnosprawnosciag. Wedhug ICF niepelnosprawnos¢ to szeroki termin, obejmujacy takze
uszkodzenia,  ograniczenia  aktywnosci 1  ograniczenia  uczestnictwa.  Pojecie
niepetnosprawnosci zastgpiono kategoria dziatania, a uposledzenie kategoria uczestnictwa.
W nowym rozumieniu termin niepetnosprawnos¢ dotyczy trudnosci w zakresie dziatania oraz
wypelniania rdl, uposledzenie lub niepetnosprawnos$¢ spoteczna odnosi si¢ do ograniczen
uczestnictwa w zyciu spoteczenstwa i trudnosci w integracji spotecznej. Niepetnosprawnos¢
zostala okreslona jako wielowymiarowe zjawisko wynikajace ze wzajemnych oddzialywan
pomiedzy osobg a jej fizycznym i spolecznym otoczeniem, a wiec miedzy indywidualnymi
i materialnymi oraz S$rodowiskowymi czynnikami, ktére moga utatwia¢ lub utrudniaé
funkcjonowanie (Wapiennik, Piotrowicz 2002, s. 22; Barnes & Mercer, 2003). Mowiac
o niepelnosprawno$ci, mamy wiec na wzgledzie relacje miedzy zdrowiem czlowieka
(z uwzglednieniem réznorodnych czynnikéw) a spoteczenstwem i srodowiskiem, ktore go
otacza. Dokument ten podkreslat, Ze niepetnosprawnos¢ dotyczy catej ludzkosci, gdyz kazdy
moze do$wiadczy¢ pogorszenia lub utraty zdrowia i sprawnosci, dlatego nie mozna obarczac¢
mniejszosci spotecznych za pojawianie si¢ niepetnosprawnosci w spoteczenstwie. Przyjeta
w 2001 r. definicja niepelnosprawnos$ci zostala uwzglgedniona w terminologii stosowanej
przez ONZ i WHO.

Klasyfikacja ICF z 2001 r. okreSlala sytuacj¢ osoby z niepelnosprawnos$cia przy
uzyciu czterech kategorii, pomigdzy ktorymi wystepuja wspotzaleznosci. Kategorie ICF
obejmujg dwie czesci. Cze$¢ pierwsza dotyczy funkcjonowania i1 niepelnosprawnosci,
natomiast w cze¢$ci drugiej w sktad wchodza dwa czynniki klasyfikacji: czynniki srodowiska
1 czynniki osobowe. Czynniki osobowe dotycza kontekstu zyciowego jednostki i1 zaliczamy
do nich takie elementy jak: pte¢, wiek, rasa, sprawno$¢ fizyczna, styl Zycia, nawyki,
wychowanie, pochodzenie spoleczne, wyksztalcenie, zawdd, przeszte 1 obecne doswiadczenia
zyciowe, wyobrazenia na temat zdrowia i choroby oraz powigzane z nimi strategie radzenia
sobie z problemami zdrowia oraz inne cechy charakterystyczne i czynniki osobowe, ktore
moga mie¢ pozytywny lub negatywny wplyw na funkcjonowanie jednostki (Wilmowska-
Pietruszynska & Bilski, 2013).
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Tym samym definicia WHO z 2001 r. najbardziej odzwierciedla to, co jest
akcentowane w podejsciu do niepelnosprawnosci, a wigc nacisk na funkcjonowanie oséb
niepetnosprawnych w ich $rodowisku. Ze zmiang modelu ujmowania niepelnosprawnosci
intelektualnej wigzg si¢ przede wszystkim cztery aspekty: Po pierwsze, nastgpito
odbiologizowanie zjawiska odchylenia od normy, czego konsekwencja jest zmiana rangi
uszkodzenia. Po drugie, przetozono punkt cigzkosci na zachowane mozliwosci, czego
nastepstwem jest postrzeganie w pierwsze] kolejnosci osoby, a nie niepetnosprawnosci.
Po trzecie, podkreslono kontekst spoteczny, czego konsekwencja jest budowanie systemu
spotecznej profilaktyki. Po czwarte, ustalono zmian¢ w podej$ciu do granic i mozliwosci
rozwoju osoby z uszkodzeniami. Podsumowujac ten watek, mozemy powiedzie¢,
ze powszechna krytyka sklonita WHO do rewizji swojej definicji niepetnosprawnosci
intelektualnej. Dokonano tego w publikacji International Classification of Functioning and
Disability (ICIDH 2). W nowym biopsychospotecznym ujeciu starano si¢ uwzgledni¢ model
medyczny, a szczegdlnie spoteczny. Koncowym efektem wypracowanego stanowiska jest
wielofunkcyjny system klasyfikacji.

Narzedzie klasyfikacji jest wazne w procesie ubezpieczenia spotecznego, opieki
zdrowotnej, profilaktyki, rehabilitacji, wsparcia spolecznego, stuzy tez formowaniu polityki
spotecznej wzgledem 0so6b z niepelnosprawnoscia (Niedbalski, 2019). Jednak trudno jest
sformutowa¢ og6lng definicje niepelnosprawnosci, a zwlaszcza ustali¢ jej stopnie, gdyz
specyfika kazdego z nich wymaga odmiennych definicji i klasyfikacji, tzn. odrgbnych ustalen,
kogo 1 w jakim stopniu uwazamy za niepetnosprawnego, np. wzrokowo, stuchowo, ruchowo,
intelektualnie, z zaburzeniem nieprorozwojowym, a kogo za chorego przewlekle.

Zgodnie z ICF zaproponowanym przez WHO w roku 2006 r. ,ludzkie
funkcjonowanie” jest okre$leniem ogoélnym dla calej dziatalno$ci zyciowej i obejmuje
budowe 1 funkcje ciata, aktywno$¢ osobista i uczestnictwo, ktore sa z kolei zwigzane
ze zdrowiem danej osoby oraz czynnikami Srodowiskowymi lub kontekstualnymi.
Ograniczenia w ludzkim funkcjonowaniu sg etykietowane jako ,niepelnosprawnosc”,
co moze by¢ rezultatem zarowno problemoéw zwigzanych z budowg i funkcjonowaniem ciata,
jak 1z osobistg aktywnos$cig (Kazanowski, 2015, s. 36-37).

W 2018 r. w Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders (DSM-5)
wyszczegolniono zaburzenia neurorozwojowe, ktore charakteryzuja sie rozwojem deficytow,
prowadzacych do uposledzenia funkcjonowania w Zyciu osobistym, spotecznym, szkolnym
oraz zawodowym. Rozny jest zakres tych deficytow — od bardzo wybiorczych ograniczen

uczenia si¢ lub kontroli czynnosci wykonawczych do catosciowego uposledzenia

33



umiejetnosci spotecznych lub inteligencji (Gatecki i in., 2018, s. 35). W =zaburzeniach
neurorozwojowych wyrdznia si¢ niepelnosprawnos$¢ intelektualng, catosciowe zaburzenie
rozwojowe, zaburzenia komunikacji, ADHD, spektrum zaburzenia autystycznego, rozwojowe
zaburzenia ruchowe (koordynacji, ze stereotypiami ruchowymi, tikowe) oraz specyficzne
zaburzenie uczenia si¢ (tamze, s. 35-38).

W DSM-5 przyjeto, ze zasadniczymi cechami niepetnosprawnosci intelektualne;
sg deficyty og6lnych sprawnosci intelektualnych (kryterium A) oraz uposledzenie funkcji
przystosowawczych w zakresie codziennych czynno$ci z uwzglednieniem wieku, pici,
kontekstu spoteczno-kulturowego (kryterium B), ktore maja poczatek w okresie rozwojowym
(kryterium C). Rozpoznanie niepelnosprawnosci intelektualnej opiera si¢ na ocenie klinicznej
oraz badaniach inteligencji 1 funkcji adaptacyjnych standaryzowanymi testami (tamze, s. 37-
38). Jesli dziecko nie osigga odpowiedniego poziomu rozwoju na kilku polach
funkcjonowania intelektualnego, a nie ma niemoznos$ci przeprowadzenia doktadnego badania
standardowymi testami (np. jest ono zbyt male), wtedy rozpoznaje si¢ catoSciowe opoznienie
rozwojowe. Natomiast jesli niepetnosprawno$¢ intelektualna zostata nabyta w wyniku np.
urazu glowy, to rozpoznaje si¢ zaburzenie neuropoznawcze (tamze, s. 35).

18 czerwca 2018 r. Swiatowa Organizacja Zdrowia przedstawila nowa wersje
Miegdzynarodowej Statystycznej Klasyfikacji Choréb i Problemow Zdrowotnych ICD-11
(International Statistical Classification of Diseases and Related Health Problems). Po prawie
dwuletnim okresie wdrozen i szkolen w panstwach cztonkowskich WHO, postanowiono,
ze ostateczna wersja ICD-11 bedzie obowiazywaé od 1 stycznia 2022 r."> W ICD-11 jest
podana bardzo doktadna klasyfikacja poszczegdlnych niepelnosprawnosci. Trudno
je wszystkie tutaj przytaczac¢. Jako przyktad moze postuzy¢ niepetnosprawnos¢ intelektualna,
ktora jest objeta pierwszym kodem (jako 6A00 Zaburzenia rozwoju intelektualnego)
w zaburzeniach neurorozwojowych bedacych czeg$cig dziatu oznaczonego ,,06 Zaburzenia
psychiczne, behawioralne lub neurorozwojowe”. [ tak, w zaburzeniach rozwoju
intelektualnego wyroznia sig:

6A00.0 Lekkie (fagodne) zaburzenia rozwoju intelektualnego,

6A00.1 Umiarkowane zaburzenia rozwoju intelektualnego,

6A00.2 Znaczne (cigzkie) zaburzenia rozwoju intelektualnego,

6A00.3 Glebokie zaburzenie rozwoju intelektualnego,

" http://www.standardy.pl/newsy/id/201 [dostep: 1.09.2020].
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6A00.4 Tymczasowe zaburzenie rozwoju intelektualnego (tzn. niemozliwe
do zdiagnozowania u dziecka przed 4 rokiem zycia przy wspoOlistnieniu
innych zaburzen),

6A00.5 Nieokreslone zaburzenia rozwoju intelektualnego.

W ICD-11 pojecie niepelnosprawnosci intelektualnej odpowiada rozpoznaniu
zaburzen rozwoju intelektualnego odnoszacego si¢ do konkretnego stopnia. Stopnie
te okreslane sg na podstawie poziomu rozwoju zachowania adaptacyjnego, ktéry okresla
zasieg potrzebnego wsparcia. Inaczej] mowigc, ocena poziomu cigzkosci niepelnosprawnosci
opiera si¢ na analizie funkcjonowania przystosowawczego, a nie na wartosci ilorazu
inteligencji, poniewaz poziom funkcjonowania méwi o poziomie wymaganego wsparcia.
W zalezno$ci od stopnia niepetnosprawnosci potrzebna jest osobie pomoc:

— sporadyczna, krotkoterminowa, udzielana w trudnej sytuacji;

— ograniczona, udzielana przez dluzszy, ale ograniczony czas;

— znaczna, udzielana regularnie przez dtuzszy czas, czesto przez cate zycie;

— calkowita, udzielana stale, niezb¢dna do utrzymania przy zyciu osoby z glebokim

zaburzeniem.

Nalezy doda¢, ze czasem u jednej osoby moga wystgpi¢ dwa lub kilka rodzajow
niepetnosprawnosci (niepelnosprawno$¢ sprzgzona, zlozona, wieloraka, wielozakresowa,
wspotobecna, wspotistniejaca, taczona). W literaturze przedmiotu rozroznia si¢
niepelnosprawno$¢ sprzezong i ztozong. Niepelnosprawnos$¢ sprzezona to co najmniej dwa
wspotwystepujace rodzaje niepelnosprawnosci wywotane jednym czynnikiem (np. wzrokowa
oraz intelektualna wywotane r6zyczka matki w okresie cigzy, stuchowa oraz intelektualna
jako konsekwencja zapalenia opon mézgowych)'®. Natomiast niepelnosprawnos¢ ztozona
to wspolistniejace rodzaje niepelnosprawnosci wywotane réznymi czynnikami, ktore
zadziataty jednoczes$nie badZz w roznych okresach zycia cztowieka (np. powypadkowa utrata
konczyny u osoby z niepelnosprawnos$cig sensoryczng lub intelektualng). Tego rodzaju
niepetnosprawnosci nie sg prosta suma niepelnosprawnosci, ktore si¢ na nig sktadaja, lecz
swoista, odrgbna, zindywidualizowang jednostka kliniczna o specyficznych potrzebach
edukacyjnych, ktore nie moga by¢ zaspokojone w ramach programu ksztatcenia specjalnego

przewidywanego dla jednej niepelnosprawnosci. W przypadku rozpoznania u ucznia

'® Zgodnie z art. 4 pkt 32 obowigzujacej obecnie w Polsce Ustawy z 14 grudnia 2016 r. Prawo
oswiatowe (Dz. U. z 2020 r. poz. 910) — art. 4 pkt 32.), przez niepelnosprawnos$¢ sprzezong nalezy rozumiec
wystepowanie u dziecka niestyszacego lub stabostyszacego, niewidomego Ilub stabowidzacego, z
niepelnosprawnos$cig ruchowa, w tym z afazjg, z niepetnosprawnos$cia intelektualng albo z autyzmem, w tym z
zespolem Aspergera, co najmniej jeszcze jednej z wymienionych niepelnosprawnosci. Podstawa prawna:
Rozporzadzenie Ministra Edukacji Narodowej z 9 sierpnia 2017 (Dz. U. z 2017 r. poz. 1578 ze zm.).
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niepetnosprawnosci sprz¢zonej lub ztozonej zazwyczaj jedna z nich przyjmuje role¢
dominujaca. Ma to znaczenie dla planowania i skutecznego przeprowadzenia procesow
wspomagania rozwoju, edukacji. W sytuacji wspotwystepowania uposledzenia umystowego
uznaje si¢ te niepelnosprawnos¢ za dominujacg i to ona wyznacza dobor odpowiednich metod
i form pracy z uczniem (A. Twardowski, 2005; Winczura, 2013; Zaorska, 2013). Dla ucznia
ze sprz¢zong niepelnosprawnoscia zespot specjalistow, w ktorego sktad wchodza nauczyciele
pracujacy z uczniem, pedagog, psycholog, logopeda, rodzice (lub opiekunowie) oraz (w razie
potrzeby) przedstawiciele poradni psychologiczno-pedagogicznej lub innej poradni
specjalistycznej opracowuje si¢ dokumentacj¢ obejmujaca: wielospecjalistyczng ocene
funkcjonowania ucznia, indywidualny program edukacyjno-terapeutyczny oraz program

pracy rewalidacyjnej (Bobik, 2017).

Niepelnosprawnos$¢ psychiczna

Osoby chorujace psychicznie nie zawsze znajdowaly si¢ w obszarze zainteresowan
pedagogiki specjalnej. Nadal choroba ta czgsto nie jest postrzegana jako problem jej
zaiteresowania. W wielu podrecznikach z zakresu pedagogiki specjalnej nie sa omawiane
problemy tej grupy osob (W. Dykcik, Z. Sgkowska, J. Doroszewska), natomiast byly podjete
w podreczniku A. Hulka (Hulek, 1986). Ze wzgledu na to, ze w Ekwadorze osoby z
zaburzeniami psychicznymi sg przydzielone do grupy oséb z niepelnosprawnoscia, ten temat
zostanie omowiony w dalszej czgsci dysertacji.

Liczba 0sob chorujacych psychicznie w spoleczenstwie oraz wliczenie ich w poczet
0s0b niepelnosprawnych nie byly oczywiste. Psychiatria biologiczna, ktéra koncentrowata si¢
na symptomach choroby psychicznej, nie dysponowata srodkami, ktore pomagalyby osobom
chorym w peknieniu zadan spotecznych. Okreslenie statusu osob chorujacych psychicznie
jako osob, ktore poniosty straty w zakresie posiadanych kompetencji spoltecznych, wptyneto
na ukierunkowanie  postgpowania rehabilitacyjnego. Osoby chorujace psychicznie
potraktowane zostaly jako te, ktorym przystuguja prawa 1 obowigzki o0sOb
z niepelnosprawnoscia (Kowalik, 2008).

Przyczyna niepetnosprawnosci psychicznej jest diagnozowana na podstawie zachowan
pacjenta. Zachowania sg klasyfikowane w ramach dwdch systemow diagnostycznych:

e Migdzynarodowa klasyfikacja choréb (ICD — International Classification of
Diseases) oraz Podrecznik diagnostyczny 1 statystyczny zaburzen
psychicznych (DSM - Diagnostic and Statistical Manual of Mental

Disorders);,
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e DSM-IV okreslala zaburzenia psychiczne jako ,,wzorce behawioralne lub
psychiczne, ktore powoduja zte samopoczucie lub utrudniajg funkcjonowanie
w jednym lub kilku waznych obszarach” (Seligman i in., 2017, s. 758).
Profesjonalista zgodnie z DSM-IV postugiwal si¢ przy postawieniu diagnozy
piecioma wymiarami (osiami), ktore stuzyly do oceny roéznych objawow
zaburzen zdrowia fizycznego, do§wiadczen osobistych oraz sytuacji spotecznej
pacjenta.

W sktad osi, ktore dostarczaty danych do diagnozy funkcjonalnej, zaliczano:

Os$ 1. Zespoty kliniczne — w tym obszarze okreslona jest jednostka chorobowa, a takze
stany wymagajace terapii, np. problemy matzenskie, ktore nie sg spowodowane
zaburzeniami psychicznymi.

Os$ II. Zaburzenia osobowosci, ktore towarzysza zespotom klinicznym zaczynajagcym
si¢ w okresie dziecinstwa i adolescencji.

Os 1II. Stany ogdélnomedyczne (choroby i stany somatyczne), ktére moga mie¢ wplyw
na problemy psychiczne.

Os$ IV. Problemy psychospoteczne i srodowiskowe, ktore zaistniaty w ostatnim roku
lub s przewidywane w zyciu pacjenta i stanowig potencjalne zrédto zaburzen.

Os$ V. Ogoélna ocena funkcjonowania, przystosowania — w takich aspektach jak:
kontakty spoteczne z rodzing i przyjaciotmi, funkcjonowanie zawodowe
oraz wykorzystanie wolnego czasu (DSM-1V, 2020).

Diagnoza choroby psychicznej stuzy do zaplanowania leczenia, psychoterapii,
rehabilitacji, ktore sa realizowane w specjalnych instytucjach. Pacjent, przebywajac w takich
jednostkach, nie tylko jest leczony, lecz takze zdobywa nowe do$wiadczenia. Cz¢s¢ z tych
doswiadczen moze by¢ pozytywna, cze$S¢ zas moze prowadzi¢ do dalszej dezorganizacji
psychicznej. Poza tym sama diagnoza choroby psychicznej moze mie¢ rowniez negatywne
konsekwencje, jesli bedzie prowadzi¢ do nieakceptowania pacjenta, utrudni mu kontakty
spoteczne lub poglebi poczucie wyobcowania 1 bezradnosci (Kowalik & Brzezinski, 1993).
Problem wykluczenia 0s6b doswiadczajacych kryzysow zdrowia psychicznego jest wazny
zpunktu widzenia praktycznego, gdyz =znacznie obniza skuteczno$¢ oddzialywan
terapeutycznych, a takze udzial osob chorujacych psychicznie w zyciu spotecznym.

18 maja 2013 r. opublikowano kolejng klasyfikacje zaburzen psychicznych DSM-5

Amerykanskiego Towarzystwa Psychiatrycznego'’. Zrezygnowano w niej z diagnostyki
yg d gnosty

17 https://www.eafit.edu.co/ninos/reddelaspreguntas/Documents/dsm-v-guia-consulta-manual-

diagnostico-estadistico-trastornos-mentales.pdf [dostep: 30.08.2020].
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wieloosiowej 1 dokonano wiele zmian, np. zarzucono podzial schizofrenii na podtypy; nazwe
op6znienia umystowego zastapiono terminem niepetnosprawnosci intelektualnej, a otgpienie
zastgpiono okresleniem duzego zaburzenia neuropoznawczego; utworzono nowy rozdziat
obejmujgcy zaburzenia obsesyjno-kompulsywne i inne z nimi zwigzane; zmieniono kryteria
anoreksji, dysocjacyjnego zaburzenia tozsamoS$ci; zamiast zaburzen tozsamos$ci plciowe]
wprowadzono termin dysforii ptciowej (Gatecki i in., 2018).

Na podstawie zestawien statystycznych mozna zaobserwowac zjawisko zroznicowania
plciowego ze wzgledu na czestos¢ diagnozowania jednostek chorobowych. Kobiety zapadajg
czeéciej] na depresje, zaburzenia Igkowe, histeryczne zaburzenie osobowosci, lgkowe
zaburzenia osobowosci, symbiotyczne zaburzenia osobowosci. Natomiast mezczyzni czesciej
przejawiaja osobowos¢ antyspoleczng, schizoidalne zaburzenie osobowos$ci, zespoly
uzaleznien od substancji psychoaktywnych. Obok rdéznic biologicznych 1 spolecznego
funkcjonowania mezczyzn i kobiet badacze wskazuja, ze obecnie funkcjonujace systemy
diagnostyczne sa swego rodzaju fenomenami kulturowymi determinujacymi, czy dana osoba
zostanie uznana za osob¢ zdrowa czy chorg psychicznie (np. DSM-1V oraz ICD-X byly oparte
na warto$ciach kluczowych dla kultury Zachodu, (Frackowiak-Sochafiska, 2010). Dotyczy
to rowniez DSM-5.

Sama choroba psychiczna nie sprawia, ze kto§ jest uznany za osobe
z niepetnosprawnoscia psychiczng. W $wietle definicji niepelnosprawnos$ci mozemy mowic
o niepelnosprawnosci  psychicznej, gdy choroba psychiczna utrudnia, ogranicza
lub uniemozliwia wykonywanie zadan zyciowych 1 zawodowych oraz wypetnianie zadan
spotecznych, ktore osoba podejmowata przed zachorowaniem lub ktére wynikaja z jej
sytuacji zyciowej (np. jest juz dorosta i powinna pracowac, aby by¢ niezalezng materialnie.

Jednak, niestety, czesto spoleczny kontekst zycia osoby chorej psychicznie jest
podobny do kontekstu Zycia 0sob z niepelnosprawnos$cia, gdyz jest to grupa os6b naznaczona
stygmatyzacja spolteczng (Wciodrka & Wciorka, 2005). Najczesciej pojawiajgce si¢ stereotypy
wymieniane przez badaczy, ktore sg kojarzone z osobami chorujagcymi psychicznie to:
odmienni od wigkszosci ludzi, niebezpieczni, nieprzewidywalni, mniej sprawni intelektualnie,
dziecinni, nie potrafig troszczy¢ si¢ o swoje sprawy 1 $wiadomie kierowaé swoim
postepowaniem, nie dbajg o wyglad 1 higiene¢, ponosza odpowiedzialno$¢ za swoja chorobe,
nie majg szans na wyzdrowienie, trudno si¢ z nimi porozumie¢. Stereotyp o0séb z
zaburzeniami psychicznymi okres$laja nastepujace stwierdzenia: chory psychicznie jest
niebezpieczny, nieprzewidywalny, cierpi na chroniczng i trudng do leczenia chorobg, ponosi

czeSciowg odpowiedzialno$¢ za swdj stan, nie jest zdolny do nalezytego wypetiania 1ol
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spotecznych (Jackowska, 2009). Wymieniane s3 takze pozytywne stereotypy, takie jak:
bardziej wrazliwi, wigcej rozumiejacy, bardziej kreatywni.

W zwigzku z negatywnymi konsekwencjami stygmatyzacji osoby chorujace
psychicznie moga podejmowaé rdézne strategie obronne, np. zachowanie w tajemnicy
informacji o leczeniu psychiatrycznym, wycofanie z kontaktéw spolecznych, ktore przez
chorego sa postrzegane jako zrddlo zagrozenia, edukowanie innych w celu wplyniecia na
nieprzychylne postawy spoteczne. Jednak strategie zaradcze mogg mie¢ rowniez negatywne
konsekwencje. Zachowywanie leczenia psychiatrycznego w tajemnicy sprawia, ze osoba stale
musi kontrolowa¢ sytuacje, ktore dlainnych os6b maja charakter rutynowy. Wycofanie
z kontaktow spotecznych moze powodowa¢ izolacje, informowanie za$ innych moze
zwiekszyé ryzyko porazki, odrzucenia i dyskryminacji (Switaj, 2008).

Antoni Kepinski 1 Andrzej Cechnicki wyznaczyli osobie z zaburzeniem psychicznym
szczegoblng role: ,,pacjenta i nauczyciela” (Kepinski & Cechnicki, 2012, s. 270). Uwazali,
ze profesjonalisci powinni wstucha¢ si¢ w glos osob chorujacych, gdyz ich do§wiadczenie
odpowiada na pytania i dylematy wazne dla kazdego czlowieka. Codzienne spotkania
irozmowy z osobami chorymi dostarczaja wiedzy o ich potrzebach i oczekiwaniach
(Liberadzka, 2009), co zbliza wzajemnie do siebie, buduje wi¢z, daje osobom chorujacym
nadzieje, zachegca, aby zmagaé si¢ z wymaganiami codziennosci, patrzy¢ z optymizmem
w przysztos¢, wierzy¢, ze mozliwe jest satysfakcjonujace Zycie pomimo dos$wiadczenia
choroby, a takze wierzy¢, ze mozliwe jest wyzdrowienie z choroby 1 podjecie zadan
spotecznych. Akceptacja osoby chorej w rodzinie i obdarzanie ja miloScig, wzajemna
przyjazn, dobre stosunki sgsiedzkie, budujagce przekazy medialne — sg w stanie dac
cztowiekowi nadziej¢, wyrwa¢ go z marazmu, umocni¢ psychicznie, przystuzy¢ si¢ do jego
zdrowienia (Cechnicki & Liberadzka, 2015). Wspolistnienie i wspodtpraca osoéb chorych
1 zdrowych z jednej strony umozliwiaja pelng inkluzje osob z zaburzeniami psychicznymi a z
drugiej strony sa ich konsekwencja'®.

W procesie humanizowania psychiatrii zacze¢to zmienia¢ nazewnictwo, jednak nie

zawsze zmiany te s3 rzeczywiscie humanizujace, np. pacjentow zaczeto nazywac ,.klientami”.

' Przyktadem dzialan na rzecz inkluzji podejmowanych przez osoby chore psychicznie jest powstate w
Krakowie w 2003 r. Stowarzyszenie Pacjentow ,,Otworzcie drzwi”. Przynalezno$¢ do tego stowarzyszenia
sprawia, ze nastepuje rozwodj osoby - od okreslania siebie jako ,,uslugobiorcy”, ,.konsumenta”, ,klienta” ustug
psychiatrycznych, w ktorych nierzadko czuje si¢ traktowana przedmiotowo i ,,doswiadczona przez psychiatri¢”,
do bycia ekspertem, a nawet trenerem w zakresie zdrowia psychicznego, nie badanym (poddawanym ocenie),
lecz badajacym zagadnienia zwigzane z chorobg, a istotne dla oceny danej instytucji i programow
terapeutycznych oraz interwencji umacniajgcych i wspierajacych proces zdrowienia. Rozwoj ten jest mozliwy
poprzez zaangazowanie 0sOb chorujacych psychicznie w dzialania o charakterze (samo)pomocowym,
szkoleniowym i spotecznym (Cechnicki & Liberadzka, 2012; Gielda, 2015).
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Moze to jednak oznaczaé, ze cato$¢ relacji ,,personel medyczny, psychoteraputyczny — klient”
jest rodzajem ustugi, ktora ma swdj wymiar ekonomiczny, staje si¢ towarem do nabycia za
okreslong cen¢. Takie podejscie nie uwzglednia specyficznej roli lekarza, psychologa,
pedagoga w udzielaniu pomocy pacjentowi psychiatrycznemu (Duzych-Wypich, 2015, s. 18).

W kwestii leczenia istniejg wcigz dwa nurty. Nurt biomedyczny ktadzie nacisk
na wazno$¢ stosowania lekéw psychiatrycznych. Niestety, przyjmowane przez diugi czas
(zwlaszcza bez $cistej kontroli lekarskiej) majg dewastacyjny wptyw na zdrowie, np. zdaniem
R. Whitakera, poglebiajacy si¢ stan zagrozenia zdrowia psychicznego w Stanach
Zjednoczonych, gdzie w ciggu dwoch dekad potroita si¢ liczba oséb chorujacych psychicznie,
jest skutkiem stosowania dtugoterminowych lekow psychiatrycznych (Whitaker, 2015).

W drugim nurcie leczenia, $rodowiskowym, uwzglednia si¢ czynniki spoteczne
zarowno w diagnozie, jak 1 w terapii. Wspolnie z pacjentem tworzy si¢ jego plan zyciowy.
Zamiast terminu ,psychiatria”, ktéory kojarzy si¢ z interwencja wylacznie
kliniczno-psychiatryczng, stosuje si¢ termin ,,zdrowie psychiczne” (salute mentale), co oddaje
sens dziatan podejmowanych wzgledem roznych sfer zycia pacjenta (Raucci & Spaccapeli,
2013). Jest to podejscie uwzgledniajace rozumienie zdrowia przez WHO — jako stanu dobrego
samopoczucia emocjonalnego i psychicznego, w ktéorym osoba jest w stanie wykorzystaé
swoje zdolno$ci poznawcze lub emocjonalne i wykonywaé swoja funkcje w spoteczefistwie'”.

W  powszechnej opinii przejscie leczenia psychiatrycznego od opieki typu
zamknigtego do opieki typu srodowiskowego oznacza postep, ale nie jest on latwy. Wymaga
zrozumienia istotnych cech modelu srodowiskowego, woli ich wprowadzania oraz stworzenia
niezbednych rozwigzan organizacyjnych w samym srodowisku. Wielu specjalistow w Polsce
probuje zmierzy¢ si¢ z pytaniami na temat psychiatrii srodowiskowej, jak ma ona wygladac.
Jednym z nich jest Katarzyna Prot-Klinger. Zwraca ona uwag¢ na rozstrzygnigcie kwestii,
czym jest zaburzenie psychiczne, czy jest ono trwala zmiang w moézgu z wszystkimi
spotecznymi konsekwencjami, czy tez jest skutkiem percepcji spotecznej tych, ktorzy
okreslani sg jako ,,inni”. Autorka zastanawia si¢, czy budowanie stalej struktury opieki
zdrowia psychicznego ma uwzglednia¢ tylko pomoc w przypadku zalamania psychicznego,
czy tez powinna obejmowac szersza strukturg srodowiska spotecznego. Kolejnym pytaniem
jest, czy zaburzenie psychiczne i jego konsekwencje mieszcza si¢ w obszarze zainteresowan
systemu medycznego, czy pomocy spotecznej, czy obu tych obszaréw. Czy zatem psychiatria

srodowiskowa ma dziata¢ w obszarze praw cztowieka (Prot-Klinger, 2013)?

"% https://apps.who.int/iris/bitstream/handle/10665/89966/9789241506021 _ita.pdf?sequence=8 [dostep:
ccc3.04.2020].
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Problemy wspodtczesnej psychiatrii srodowiskowej dotycza wielu obszardow, np.
diagnozy, stosowania przymusowego leczenia, formy zamieszkania, zatrudnienia. Ze wzgledu
na to, ze wysuwanych jest wiele sprzecznych odpowiedzi, powstaje pytanie, czy mozliwa jest
integracja spoteczna®. Wyzwaniem dla wspolczesnej psychiatrii $rodowiskowej nie jest tylko
problem dezinstytucjonalizacji, lecz takze zmiany spojrzenia na czlowieka chorego
psychicznie, dostrzezenie w nim godnos$ci osoby i podmiotu praw ludzkich, uwzglednianie

czynnikoéw, ktore majg wptyw na rozwoj jego choroby (Prot-Klinger, 2013).

Modele niepelnosprawnosci

Przemiany w definiowaniu niepetnosprawnosci wigzg si¢ ze zmianami koncepcji
teoretycznych niepelnosprawnosci. Model niepetnosprawnosci tworza nastgpujace elementy
(Ochonczenko, 2005):

- prze§wiadczenie o jej naturze, przyczynach i konsekwencjach,

- kryteria jej okreslania,

- normy wyznaczajace sposob traktowania ludzi niepelnosprawnych,

- spoteczne wzory zachowan wobec 0s0b niepetnosprawnych.

Funkcjonujace w spoleczenstwie modele niepelnosprawno$ci rzutuja na postawy
wobec 0sOb z niepelnosprawnoscia, a jednoczesnie postawy te maja wptyw na wylaniajace si¢
nowe w tym zakresie koncepcje teoretyczne. Obecnie rysuja si¢ trzy glowne modele
niepelnosprawnosci: biomedyczny (indywidualny, biologiczny), spoteczny
1 antropologiczno-personalistyczny (Krauze, 2010). Zdaniem socjologa Niedbalskiego
najstarszym modelem niepetnosprawnosci byt model moralny, uznajacy niepetnosprawnosc
jako kare za grzechy (Niedbalski, 2019). Model medyczny koncentruje si¢ na skutkach
uszkodzenia 1 chordb oraz konieczno$ci leczenia. Z nim zwigzane sa modele rehabilitacyjny
oraz ekonomiczny, ktére postrzegaja osobe niepetnosprawna jako podmiot aktywnosci
narynku pracy. Mysla przewodnia tych modeli jest model biomedyczny skupiony
na indywidualnej tragedii osoby niepetnosprawnej (Wozniak, 1991).

Model biomedyczny narzucal schemat traktowania osob niepelnosprawnych jako
osOb, ktorych niepetnosprawnos$¢ jest problemem osobistym. Niepelnosprawnos¢ jest
rozumiana w tym modelu jako problem wynikajacy z ograniczen fizycznych i wymaga
specjalistycznej pomocy lekarzy, rehabilitantow oraz terapeutéw (Kirenko, 2001). Ten model
zobowigzuje osobe do podejmowania dziatan usprawniajacych, ktéore umozliwig jej

funkcjonowanie w spoteczenstwie, w ktdrym normy, wzorce i zwyczaje sg ustanowione przez

%0 https://journals.viamedica.pl/psychiatria/article/view/36414/26213 [dostep: 3.04.2020].
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osoby petosprawne (Pielecki, 2013). Osoby z niepelnosprawnos$cia staja si¢ podobne do
klientow pomocy spotecznej, a profesjonalisci moga ogranicza¢ ich autonomi¢ z powodu
stabszej niz w normie kondycji psychofizycznej (Kwasniewska, 2011). Spoteczng
konsekwencja medycznego modelu niepelnosprawnosci  jest wizerunek  osoby
niepelnosprawnej, ktéra wymaga wspodtczucia, ma nizszy status spoteczny i podejmuje
niekonczacy si¢ wysitek, ktorego celem jest pokonanie wilasnego defektu, tak aby zyskac
akceptacje spoteczng (Borowska-Beszta, 2012). Osoby petlnosprawne nie znajg problemow
0sOb z niepelnosprawnoscig, majg mato kontaktow z nimi, dlatego osoby niepelnosprawne
sg marginalizowane, izolowane i stygmatyzowane (Malec, 2006).

Biomedyczny model niepetnosprawnosci byt szczegdlnie krytykowany za jego
koncentracj¢ na defektach osoby z niepelnosprawnos$cia oraz na procesie rehabilitacji. Jego
konsekwencja byto wykluczenie spoleczne osdb z niepelnosprawnoscia, ich trwate ubdstwo
oraz uzaleznienie ekonomiczne od pomocy instytucjonalnej. Natomiast w skali panstwa
model ten prowadzit do zwigkszania liczby oséb niezdolnych do samoutrzymania, wysokiego
poziomu naktadow na poprawe jakosci ich zycia, konieczno$ci rozbudowywania instytucji
opiekunczych na state zajmujacych si¢ nimi, wzrostu kosztoéw kompensacyjnej polityki
spotecznej 1 duzego obcigzenia wydatkow publicznych, co ogranicza zdolno$¢ panstwa
do organizowania i finansowania innych form wsparcia dla tych oséb (Gaciarz, 2014).

Przeciwienstwem modelu biomedycznego jest spoteczny model niepelnosprawnosci,
ktory podkresla rolg ,uposledzajacego spoteczenstwa”. Roznice migdzy modelem
medycznym 1 spolecznym dotyczg przyjmowania odmiennych definicji niepetnosprawnosci,
odpowiedzi na pytanie o istot¢ bycia osobg z niepetnosprawnoscia, pogladow na temat zrodet
(etiologii)  niepelnosprawnos$ci,  kryteriow  oceny  mozliwosci  rozwoju  0sOb
z niepelnosprawnoscia oraz efektow rehabilitacji, podmiotu 1 celow rehabilitacji, podejscia
do specjalnych potrzeb edukacyjnych (Kazanowski, 2015, s. 36-37).

Spoteczny model niepetnosprawnosci podkresla, ze jej konsekwencje sg uzaleznione
od warunkow zycia, jakie stwarza spoleczenstwo poprzez system prawa (ustawodawstwo),
polityke spoteczng i relacje miedzyludzkie. Moga one tworzy¢ srodowisko dostgpne dla oséb
niepetnosprawnych lub wregcz przeciwnie - przestrzen, w ktorej istnieja bariery. Problemy
0s0b z niepelnosprawnoscig wedlug tego modelu pochodzg z gleboko zakorzenionych wsrod
petnosprawnej czesci spoteczenstwa sktonnosci laczenia ,,r6znorodnosci cztowieczenstwa”
z defektami cztowieka (Borowska-Beszta, 2012). Typowe dla tego modelu jest podkreslanie
potencjatu 0s6b z niepelnosprawnoscia. Moga by¢ one traktowane na réwni z innymi,

jesli zostang usunigte bariery prawne i strukturalne. Osoba z niepelnosprawnoscig stata sig
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podmiotem dziatah, fachowcem w zakresie swojej rehabilitacji. Moze nazywaé swoje
potrzeby 1 oczekiwania, dlatego proces rehabilitacji powinien przebiegaé zgodnie z jej
preferencjami (Gajdzica, 2018; Piasecki i in., 1989).

Na kanwie modelu spotecznego powstaly dwa akty prawne: Deklaracja Madrycka
z 2002 r. 1 Konwencja ONZ o prawach os6b niepetnosprawnych z 2006 r. Polska ratyfikowata
Konwencje¢ 6 wrze$nia 2012 r. Dokument ten wprowadzil definicj¢ niepetnosprawnosci jako
pojecia zmieniajacego si¢, gdyz niepelnosprawno$¢ wynika z ,,interakcji miedzy osobami
z dysfunkcja a barierami wynikajacymi z postaw ludzkich i1 srodowiskowych, ktére utrudniaja
tym osobom petny i skuteczny udzial w zyciu spoleczenstwa, na zasadzie rownosci z innymi
osobami”. Na podstawie tej definicji mozna wnioskowaé, ze znoszenie kolejnych barier
bedzie powodowalo zmiang w pojeciu niepetnosprawnosci. Konwencji przypisywana jest
nie tylko rola normatywna, lecz takze edukacyjna. Przedstawia ona bowiem warto$ci, prawa
1 kierunki rozwigzan, ktore okres$laja miejsce osoby z niepelnosprawnos$cia w spoleczenstwie.
Konwencja reguluje wiele obszarow zycia takich jak: edukacja, prowadzenie samodzielnego
zycia, wlaczenie w spoteczenstwo, poszanowanie domu i rodziny, udziat w zyciu publicznym
1 politycznym. Sformulowane w niej zasady ogdlne (Art. 3) zaktadaja:

,»(2) poszanowanie przyrodzonej godno$ci, autonomii osoby, w tym swobody
dokonywania wyborow, a takze poszanowanie niezaleznosci osoby,

(b) niedyskryminacje,

(c) pelny 1 skuteczny udzial w spoteczenstwie 1 integracja spoteczna,

(d) poszanowanie odmiennosci 1 akceptacja osob niepelnosprawnych bedacych czescia
ludzkiej ro6znorodnosci,

(e) rownos¢ szans,

(f) dostepnose,

(g) rowno$¢ mezczyzn i kobiet,

(h) poszanowanie = rozwijajacych  si¢  zdolno$ci  niepelnosprawnych  dzieci
oraz poszanowanie  prawa dzieci  niepelnosprawnych do  zachowania
tozsamosci™'.

Obok aktow prawnych model spoteczny znajduje odzwierciedlenie réwniez w jezyku,

ktorym mowimy o osobach niepelnosprawnych. W opisie 0sdb z niepetnosprawnoscia nalezy
przestrzega¢ co najmniej dwoch waznych zasad: stawia¢ osobe na pierwszym miejscu oraz

nie utozsamia¢ osoby z jej niepetnosprawnoscig (Smith, 2011). Docenienie wymiaru

I Konwencja o prawach 0sob niepetnosprawnych, sporzadzona w Nowym Yorku dnia 13 grudnia 2006
r. Dz. U. 2012 poz. 1169, http://isap.sejm.gov.pl/isap.nsf/download.xsp/WDU20120001169/0/D20121169.pdf
[dostep: 6.08.2020].
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spotecznego w koncepcji niepetnosprawnosci jest bardzo wazne, gdyz w podejmowaniu
aktywno$ci spolecznej i ekonomicznej osoby 2z niepelnosprawnoscia doswiadczaja
roznorodnych trudno$ci. Zdolno$¢ do aktywnego dzialania 0sob z niepetnosprawnoscia zalezy
zaro6wno od nich samych, jak i od wsparcia srodowiska na rzecz ich integracji oraz peinej
inkluzji (Miszczak, 2017).

W modelu spolecznym wazng role odgrywa docenianie organizacji pozarzagdowych,
ktore aktywnie wilaczajg si¢ w nurt zycia spolecznego, reprezentujac interesy 0sob
z niepelnosprawnoscia. Srodowiska tych osob tworza wilasne formy pomocy, ktore sa
alternatywne wobec instytucjonalnego lecznictwa i rehabilitacji. Do takich form naleza:
poradnictwo organizowane przez osoby z niepelnosprawnoscia, programy asysty spolecznej,
dzieki ktorej osoba moze sama decydowac o zakresie wsparcia, a takze zrzeszanie si¢ 0so6b
o podobnych niepelnosprawnos$ciach. Celem takich zrzeszen jest dzielenie si¢ wiasnymi
doswiadczeniami, co moze pomoc w lepszym petnieniu rél spotecznych (Kirenko, 2002).

Dorota Kornas-Biela na przyktadzie podejscia do terapii autyzmu przedstawita modele
udzielania pomocy terapeutycznej osobom z niepetnosprawnoscia. Poza modelami
medycznym 1 spotecznym scharakteryzowata tez model rozwojowy (psychorozwojowy).
Zaklada on mozliwos¢ caloSciowego, holistycznego oddzialywania na czlowicka
z niepetnosprawnoscia intelektualng. Niepetnosprawnos¢ traktowana jest nie jako choroba czy
zaburzenie organiczne, ale jako ograniczenie psychologiczne, jako stan, do ktérego cztowiek
dochodzi w wyniku nieprawidlowego procesu rozwojowego (Kornas-Biela, 2010). Model
psychorozwojowy, jesli bedzie oparty na antropologii personalistycznej moze by¢ nazwany
personalistycznym (Kornas-Biela, Domagata-Zysk i Smotka 2016, s. 9-10). Gtowne zatozenie
tego modelu opiera si¢ na przekonaniu, Ze niepelnosprawno$¢ na poziomie ontycznym
niczego nie wnosi do struktury bytowej osoby ludzkiej, ani niczego nie odbiera. Glgbszy
wymiar bycia osobg jest niezakiocony. Niepetnosprawnos¢ jest interpretowana jako nasilenie
przygodnosci, ktora w zré6znicowanym stopniu przypisana jest kazdej osobie ludzkiej. Osoba
niepetnosprawna jest swoistym ,,znakiem przygodnosci” (Chudy, 1998). To ona sama
podejmuje wysitek udoskonalenia siebie 1 tworzenia wspolnoty, w ktérej zyje. Do
spoteczenstwa w tym modelu nalezy szanowanie w zyciu spolecznym praw i obowiazkoéw
0s0b z niepetnosprawnosciag (Tomkiewicz & Bochenska, 1999).

Model rozwojowy w nurcie personalistycznym nie jest zwigzany z zadng szkolg ani
metoda terapeutyczng. Akcentuje on sposdb podejscia do osoby z niepelnosprawnoscig
(jej warto$¢ jest niepodwazalna niezaleznie od glebokosci zaburzen) oraz do jej rodzicow

1 innych cztonkéw rodziny (ich potrzeby musza by¢ zauwazone i docenione). Zgodna 1 ciepta

44



atmosfera zycia rodzinnego stanowi rowniez cel prowadzonej terapii. Nacisk w tym modelu
jest potozony na jak najwczes$niejsze wykrycie trudnosci i zaburzen dziecka oraz jego
mocnych stron w celu zapobiegania poglebianiu si¢ objawow zaburzen i dynamizowania
potencjatu rozwojowego. Zarowno w diagnozie, jak 1 w terapii stosuje si¢ podejscie
ekosystemowe ujmujace integralnie osob¢ w kontekscie aktualnej spotecznej niszy jej zycia
oraz podejscie biograficzne, uwzgledniajace nie tylko obecng sytuacje, lecz takze calg historig
jej zycia oraz prognozy dotyczace przysztosci. W modelu tym przyznaje si¢ osobom
z niepelnosprawnoscig prawo do innosci, do niedomagania, stabosci 1 bledow. Akceptacja
trudno$ci 1 utlomnosci nie oznacza pozostawienia tej osoby lub jej bliskich samym sobie.
Przeciwnie, zapewnia si¢ im jak najwcze$niejsza, bardzo zindywidualizowang
1 wielospecjalistyczng pomoc, réznorodne i konkretne formy wsparcia, w realnych granicach
podtrzymuje si¢ ich nadziej¢ co do przysztosci dziecka, wzmacnia si¢ ich wysitki na rzecz
dziecka oraz rozwijanie wi¢zi malzenskiej i rodzicielskiej obejmujacej wszystkich cztonkow
rodziny (rodzenstwa, dziadkéw). Model rozwojowy przyznaje osobom z niepetnosprawnoscia
wszystkie prawa czlowieka. Od profesjonalistow wymaga za$§ uznania niezbywalnych
atrybutow osoby z niepelnosprawnoscig, takich jak: godno$¢ osobowa, jedynosc,
niepowtarzalno$¢, podmiotowos¢, autonomia, prawo do rozwoju i wymaga szacunku dla ich
osobowej godnosci i podmiotowos$ci oraz przestrzegania ich praw wynikajacych ze statusu
osoby. Podejécie rozwojowe korzysta zroéznych szkodt terapeutycznych, réznych metod
1 narzedzi, poszukuje nowych, alternatywnych rozwigzan (Kornas-Biela, 2010, s. 15-42).

Podsumowuyjac, oprocz  zalozen  antropologicznych  charakterystycznych

dla personalistycznego modelu niepelnosprawnos$ci najwazniejszymi jego cechami sa:

— wczesne rozpoznanie uszkodzen, odchylen, chorob i wad z mozliwoscia
rozpoczecia interwencji medyczno-psychologiczne;j;

— stawianie nacisku na profilaktyke i1 prewencje oraz skuteczno$¢ podjetych
zabiegdw;

— optymistyczne spojrzenie na potencjal tkwigcy w osobie z niepetnosprawnoscig 1
podtrzymywanie nadziei na powodzenie;

— uznanie prawa osoby z niepelnosprawnos$cia do podejmowania decyzji;

— pobudzanie autonomii i autorehabilitacji, podejmowanie wiasnych inicjatyw,
niezaleznos$ci, samorealizacji oraz dziatan samopomocowych, ktére sprzyjaja
antystygmatyzacji;

— udzielanie pomocy, majac na wzgledzie integralng wizje osoby jako podmiotu, nie

za$ skupiania si¢ wylacznie na jej niepelnosprawnosci;
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biograficzne ujmowanie niepetnosprawnosci, uwzgledniajac caty proces rozwoju
jednostki, calg histori¢ jej zycia, wlacznie z przysztoscia;

docenienie udziatu rodziny jako naturalnej komorki spotecznej bardzo waznej dla
rozwoju jej cztonkow;

dostrzezenie probleméw nieobecnych lub niedocenianych w zZyciu 0sob
z niepetnosprawnoscia, np. zycia seksualnego, a zwlaszcza religijnego,
duchowego;

wsparcie dla rodzicow, rehabilitantow 1 wszystkich, ktorzy pomagaja osobom
z niepetnosprawnoscia, aby nie ulegli rutynie i si¢ nie zatamali, gdyz pomagajacy

tez nieraz wymagaja pomocy (Kornas-Biela, 2006, s. 641-642).

Na podstawie przedstawionych modeli wida¢ wyraznie jak bardzo rzeczywisto$¢

niepelnosprawnos$ci ma charakter wielowymiarowy. Modele medyczny i1 spoteczny pozostaja

wprawdzie w opozycji do siebie, jednak podjeto wysitek zintegrowania ich elementdw,

tworzac scalony model niepetlnosprawnosci, ktory pozwala na wykorzystanie osiagnigé

kazdego modelu. Malgorzata Gielda przedstawila ten model w tabeli (Gielda, 2015, s. 23),

ktora opracowata na podstawie publikacji W. Dykcika (2003, s. 8).

Tabela 1.1

Model medyczny i spoteczny niepetnosprawnosci wg W. Dykcika

Model medyczny Model spoleczny
1. Niepetnosprawnos¢ jest problemem 1. Niepetnosprawno$¢ jest problemem spotecznym.
jednostkowym.
2. Wymaga opieki medycznej i indywidualnego 2. Wymaga integracji biopsychospoteczne;j

leczenia, rehabilitacji

i dziatania spotecznego, odpowiedniego
ustawodawstwa

3. Z niepetnosprawnos$cia zwigzana jest 3.
profesjonalna pomoc.

Z niepelnosprawnoscia zwigzana jest
indywidualna i zbiorowa odpowiedzialno$¢
spoleczenstwa.

4. Celem tego modelu jest jak najlepsze 4.
przystosowanie jednostki do zycia w
spoteczenstwie poprzez:

o wskazanie odpowiednich zachowan, .
e sprawowanie wlasciwej opieki, .
e prowadzenie odpowiedniej polityki zdrowotnej,

e podejscie indywidualne do kazdego przypadku. .

Celem tego modelu jest wprowadzenie
odpowiednich zmian w srodowisku osoby
z niepelnosprawnoscia poprzez:

ksztaltowanie odpowiednich postaw spolecznych,
realizowanie wobec 0s6b niepelnosprawnych
praw czlowieka,

prowadzenie odpowiedniej polityki spotecznej,
propagowanie wymaganych zmian spotecznych.

Scalony model niepetnosprawnosci jest zblizony do zaproponowanej przez WHO

w 2001 r. migedzynarodowej klasyfikacji funkcjonowania, niepelnosprawnosci i zdrowia
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(ICF). Niepelosprawno$s¢ w tej klasyfikacji jest ujmowana z punktu widzenia
funkcjonalnosci, stanowi rezultat dynamicznej interakcji migedzy czynnikami biologicznymi,

indywidualnymi i1 sSrodowiskowymi (Byra, 2012, 2015, s. 53-55).

1.1.3. Odniesienie personalizmu chrzescijanskiego i nauczania Kosciola katolickiego do

niepelnosprawnosci

Troska o osoby z niepelnosprawnoscig staje si¢ bardzo waznym zadaniem dla rodziny
oraz spoteczenstwa (Rottermund & Wrona, 2013, s. 94-96). Jest tez waznym zadaniem
dla nauki, w tym dla filozofii, zwlaszcza, ze do tej pory rzadko podejmowano na jej terenie
rozwazania na ten trudny temat. Niepetlnosprawnos$¢ ciggle ujmowana jest jako zto, gdyz
zwigzana jest z ograniczeniami, bdlem, cierpieniem, nieszcze¢sciem. Niepelnosprawnos¢ jako
odmienny stan istnienia skutkuje przyjeciem postawy dehumanizacji i dyskryminacji wobec
0soOb skazanych niejako na nieszczesliwe, zalezne od innych, mato produktywne lub zupetnie
bezproduktywne zycie — ,zycie niewarte zycia”. Zmiana tej optyki patrzenia
na niepelnosprawnos¢ to wielkie zadanie dla personalizmu, dzigki czemu o osobie

z niepetnosprawnoscia mozna powiedziec, ze jest to zycie jak kazde inne — warte przezycia.

Osoba z niepelnosprawnoscia w ujeciu personalizmu chrzescijanskiego

Osobowa godnosc¢ jest niezniszczalng ,,wlasnoscia” kazdej osoby, gdyz wywodzi si¢
z jej niepowtarzalnosci i jedynosci. Upo$ledzenie, choroba, niepetnosprawno$¢, zty stan
zdrowia fizycznego czy psychicznego nie ujmuja godnosci osoby. Warto$¢ osobowa
1 wynikajaca z niej godno$¢ przystuguja cztowiekowi na kazdym etapie jego zycia — od
poczecia do naturalnej $mierci 1 s3 nienaruszalne. Osoba z niepelnoprawnosciag jest w petni
osobg ludzka. Ze wzgledu na swoje czlowieczenstwo ma t¢ samg wartos¢ co inni oraz
przystuguja jej te same prawa, np. do bycia akceptowana, kochang, szanowana,
podejmowania decyzji, zdobywania samodzielno$ci, otwarto$ci na dar jej osoby i1 ukazywania
jej pickna, budowania wigzi, przetamywania uprzedzen i stereotypOw wobec niej, otrzymania
adekwatnej pomocy (Kornas-Biela, 2006, s. 47).

W personalizmie chrzescijanskim podkresla si¢, ze czlowiek nie moze by¢
postrzegany jako $rodek do zdobycia celu. Osoba ludzka, osoba z niepelnosprawnoscia nie
jest przedmiotem, lecz wartoscig dobra wyrazang przez mito$¢ 1 szacunek w procesie
wychowania (Domagata-Zysk, 2010). Jest to jeden =z elementdéw personalizmu
chrzescijanskiego. Wsrdd innych Domagata-Zysk wymienia takze wolnos¢, cielesno$e,

godno$¢ rozumiane jako gleboka wlasno$¢ ontyczna (Domagata-Zysk, 2010, s. 497).
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Chrzescijanska pedagogika pomocy osobom z niepetnosprawnos$cia prowadzi do poprawy
sprawnos$ci psychofizycznej, do samodzielno$ci i decydowaniu o wlasnym zyciu, podnosi
jego jakos¢. Ponadto osoba z niepetnosprawnoscia ma mozliwos¢ rozwoju, doswiadczania
akceptacji spolecznej i rodzinnej oraz dostrzegania wartosci, jakg ma jej istnienie w Swiecie
i dla $wiata (Kirenko, 2000, s. 26).

Podmiotowo$¢ o0s6b z niepelnosprawnoscia powinna by¢ szczegdlnie brana pod
uwage, gdyz pedagogika chrze$cijanska polega na relacji szacunku dwoch osob: osoby
z niepelnosprawnos$cig oraz osoby petnosprawnej. Zwrécita juz na to uwage Grzegorzewska
w swoim ,,LiScie do mlodego nauczyciela” — ,tajemnica powodzenia w wychowaniu lezy
w szacunku do cztowieka, do stajacej si¢ osobowosci” (Grzegorzewska, 2002, s. 11).
Tak wigc, np. praca z osobami z niepelnosprawnos$cia podczas rehabilitacji ma sens wtedy,
gdy jest wykonywana z ogromnym szacunkiem i mito$cig do drugiego czlowieka. A zatem
rehabilitacja ma wptyw na poprawe jakosci zycia samej osoby i jej najblizszej rodziny (Sidor,
2009). Ponadto przyczynia si¢ ona do szcze$cia osoby z niepelnosprawnos$cia, a szczescie
1 podniesienie jako$ci zycia tej osoby jest celem terapii (Szymanski, 2000). Osoba
z niepetnosprawnoscia potrzebuje réwniez aprobaty — chce by¢ osoba kochang i potrzebng
we wspolnocie. Wtedy zycie staje si¢ radoscig. O tej radosci zycia, ktora towarzyszy
rozwojowi osoby z niepelnosprawnoscia, pisata réwniez E. Domagata-Zysk (Domagata-Zysk,
2010, s. 499).

Szczegdlne znaczenie w  procesie wychowania w ujgciu  personalizmu
chrzescijanskiego ma wspolnota, w ktorej sie rodzimy 1 rozwijamy. Wspdlnota jest miejscem
ochrony szczegolnie dla oséb z niepelnosprawnoscia; tam czuja si¢ one bezpieczne
1 wlaczone do Zycia w warto$ciach np. chrzescijanskich. To wlasnie takie warto$ci, jak:
afirmacja zycia cztowieka, hierarchia warto$ci oraz tradycja stanowig zasadniczy fundament
pedagogiki chrzescijanskiej (Domagata-Zysk, 2010, s. 500).

Wspolnota jest przede wszystkim miejscem radosci i1 przebaczenia, o jakie] mowit
zatozyciel ruchu Wiara i Swiatlo - Jean Vanier, zajmujacy si¢ integracja ludzi zdrowych
1 niepelnosprawnych (Vanier, 2011). To wlasnie personalizm chrze$cijanski stat si¢ dla niego
inspiracja do pracy z osobami z niepelnosprawnos$cia. Jego gltéwna dewiza bylo uznanie
W osobie z niepelnosprawnoscig jej godnosci oraz wstuchanie si¢ w jej cierpienia i potrzeby,
aby pomoc jej wzrasta¢ w czlowieczenstwie (Domagata-Zysk, 2010, s. 502).

Majac na uwadze taki przyklad pracy wsréd osob z niepelnosprawnoscia, jaka
prezentuja ruchy opierajace si¢ na personalizmie chrzes$cijanskim, E. Domagata-Zysk ukazuje

wspotczesne obszary wyzwan pedagogiki niepelnosprawnosci. Wsrdd nich jest promowanie
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chrzescijanskiego stylu zycia oraz pelnego rozwoju osoby z niepetnosprawnoscia, w poczuciu
glebokiego sensu zycia i religijnej motywacji we wszelkich poczynaniach. W ramach tego
chrzescijanskiego podejscia rozwinigte zostaty metody wychowawcze i rehabilitacyjne, ktore

stuzg pelnemu rozwojowi 0sob z niepetnosprawnoscig (Domagata-Zysk, 2010, s. 507).

Osoba z niepelnosprawnoscia w nauczaniu Kosciola katolickiego

Od najdawniejszych czaséw troska o osoby chore oraz niepetnosprawne byla jednym
z najwazniejszych filarow tradycji chrzescijanskiej. Wszystkie koscioty chrzescijanskie w
swoim nauczaniu oraz dziatalnosci na rzecz osob potrzebujagcych pomocy kierujg si¢
zasadami personalizmu chrze$cijanskiego. Przejawia si¢ to w niezmordowanym gloszeniu
prawdy o godnosci 0s6b z niepelnosprawnosciag, domaganiu si¢ szacunku wobec nich
oraz okazywania dobroci i organizowania pomocy.

W nauczaniu Kosciota katolickiego zawsze byly wazne szacunek i mito$¢ do kazdego
cztowieka niezaleznie od jego statusu. W XX w. m.in. papiez Pawet VI w Liscie apostolskim
Octogesima adveniens zwrocit uwage na bolaczki wspolczesnego $wiata, w tym ludzi
uposledzonych, nieprzystosowanych do zycia, starych i wykluczonych z zycia spolecznego
(Granat, 1985, s. 596). W posoborowym nauczaniu Kosciola troska o ludzi chorych
1 niepelnosprawnych wybrzmiewa coraz czesciej i coraz bardziej dobitnie. Kazdy z ostatnich
papiezy wypowiadal si¢ o niepetnosprawnosci i do 0so6b nig obarczonych. Kos$ciot poprzez
papieza Jana Pawta II nieustannie podkreslal wazne znaczenie osob z niepelnosprawnoscia,
mowiac o ich godnosci 1 szacunku, o prawie do zycia, wspolzycia w spoleczefistwie na rowni
z innymi 1 rehabilitacji (Belzyt, 2012). Jan Pawetl II juz na poczatku pontyfikatu wiaczyt
Kosciot w inicjatywe Organizacji Narodéow Zjednoczonych, ktora oglosita 1981 r.
Miedzynarodowym Rokiem Osob Niepetosprawnych®. Z tej okazji Kongregacja Nauki
Wiary wydala w marcu 1981 r. dokument na Miedzynarodowy Rok Niepetnosprawnych
(Szczygiet, 1998). Papiez Jan Pawel II podejmowal roéwniez problematyke
niepetnosprawnosci podczas rozwazan poprzedzajacych modlitwe Aniot Panski (8.03.1981;
15.03.1981; 29.03.1981). Uzyl wowczas w odniesieniu do osob z niepetnosprawnoscia
wloskiego okre$lenia handicappate, a wigc terminu pochodzenia angielskiego (handicap
oznacza zarOwno: ,,utlomnos$¢”, ,,uposledzenie”, jak i ,,przeszkoda”, ,utrudnienie”), ktory

catosciowo ujmuje problem niepelnosprawnosci, wskazujac z jednej strony na pewne braki

2 W 1981 r. rozpoczela sie Dekada Osob Niepetnosprawnych, ktorej celem bylo poglebianie
swiadomos$ci spolecznej dotyczacej problemdéw osdb z niepelnosprawnoscig oraz podejmowanie dziatan
stuzacych poprawie ich sytuacji oraz zapewnienie im rownych szans. Na zakonczenie Dekady, w roku 1992,
Zgromadzenie Ogoélne ONZ oglosito (w rezolucji 47/3) dzien 3 grudnia Miedzynarodowym Dniem Osoéb
Niepeltnosprawnych (2011, s. 9).
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i niedobory, a z drugiej — na trudnosci w relacjach spotecznych. W swoich wystgpieniach
natemat niepetnosprawnosci Papiez w zasadzie nie uzywal okreslen oznaczajacych
inwalidztwo lub kalectwo (Domagata-Zysk, 2010). Z jego nauczaniem w kwestii 0soOb
chorych 1 z niepelnosprawnosciag mozna zapozna¢ si¢ w bardzo wielu opracowaniach (Jan
Pawetl, 2008; Jan Pawet 11, 1997; Szczygiel, 1998).

Z okazji przezywanego w Kosciele jubileuszowego Roku Odkupienia Jan Pawet 11
wydat list apostolski o chrzescijanskim sensie ludzkiego cierpienia (Salvifici Doloris,
11.02.1984). Byt to pierwszy i jak dotad jedyny dokument koscielny, ktéry calosciowo
podejmowat zagadnienie cierpienia cztowieka. Rok pdzniej zostata ustanowiona Papieska
Komisja Duszpasterstwa Pracownikow Stuzby Zdrowia (obecnie: Papieska Rada
ds. Pracownikéw Shuzby Zdrowia), ktorej zadaniem jest rozszerzanie i doskonalanie opieki
nad chorymi 1 niepelnosprawnymi. Z tej okazji Papiez opublikowat krotki, szesciopunktowy
list apostolski (w formie motu proprio) Dolentium Hominum (11.02.1985). W staraniach Jana
Pawtla II o ukazanie warto$ci zycia kazdego czlowieka, rowniez osoby z niepetnosprawnoscia,
wpisuja sie jeszcze inne jego przedsiewzigcia, np. ustanowienie Swiatowego Dnia Chorego
obchodzonego po raz pierwszy w Lourdes 11.02.1992 r. 1 oglaszanie z tej okazji kazdego
roku Oredzia na Swiatowy Dzien Chorego; ustanowienie Papieskiej Akademii Obrony Zycia
iwydanie z tej okazji listu apostolskiego (11.02.1994 r.) oraz opublikowanie encykliki
Evangelium Vitae (25.03.1995).

W encyklice Evangelium vitae Jan Pawel II zwrocit uwage, ze czlowiek
z niepelnosprawnoscig jest czesto na etapie swojego wczesnego rozwoju w tonie matki ofiarg
wojny ,,silnych przeciw bezsilnym: zycie, ktore domaga si¢ wigkszej zyczliwosci, mitosci
1opieki, jest uznawane za bezuzyteczne lub traktowane jako niezno$ny cigzar,
a w konsekwencji odrzucane na rozne sposoby. Czlowiek, ktéry swoja choroba,
niepelnosprawnos$cig lub — po prostu — sama swoja obecnoscig zagraza dobrobytowi lub
zyciowym przyzwyczajeniom osOb bardziej uprzywilejowanych, bywa postrzegany jako
wrog, przed ktorym nalezy si¢ broni¢ albo ktorego nalezy wyeliminowac” (n. 12). Wspomniat
réwniez o rozpowszechnianiu si¢ eutanazji wobec noworodkow z deformacjami ciata, osob
z powaznymi upos$ledzeniami, niepelnosprawnych, starcow, zwlaszcza niezdolnych
do samodzielnego zycia oraz ludzi nieuleczalnie chorych lub umierajacych. Eutanazje tg
usprawiedliwia si¢ rzekomym wspolczuciem oraz racjami pragmatycznymi, utylitarnymi,
ktére wymagaja unikania nieproduktywnych wydatkow nadmiernie obcigzajacych
spoteczenstwo (n. 15). Papiez wyrazitl podziw i1 wdzigczno$¢ rodzicom, wolontariuszom,

profesjonalistom, ktérzy w duchu ofiarnej odpowiedzialno$ci umiejg otworzy¢ si¢ na stuzbe
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zyciu os6b niepetnosprawnych, chorych i starcow, prowadzi¢ osrodki leczenia lub opieki,
stowarzyszenia pomocy, stanowigc ,,wymowny przyklad tego, czego potrafi dokonac
chrzescijanska mito$¢, aby kazdemu przywréci¢ nadziej¢ i stworzy¢ konkretne mozliwosci
zycia” (n. 26).

Bardziej szczegdtowa analiz¢ problematyki niepelnosprawnos$ci podejmowat
Jan Pawet II przy specjalnych okazjach, np. podczas zorganizowanej przez Papieska Rade ds.
Rodziny miedzynarodowego kongresu poswigconego integracji niepetnosprawnych dzieci
1 mtodziezy w rodzinie (2-4.12.1999) wyglosit przemoéwienie ,,Dziecko niepetnosprawne
w rodzinie”. W dniu Jubileuszu Os6b Niepetnosprawnych (3.12.2000) skierowal do nich
homili¢ oraz rozwazanie przed modlitwa Aniol Panski. Natomiast podczas zorganizowanego
przez Kongregacj¢ Nauki Wiary mi¢dzynarodowego sympozjum zatytutowanego ,,Godno$¢
1 prawa osoby z uposledzeniem umystowym” (5-9.01.2004) podjat temat: ,,Ludzie najstabsi
1 najbardziej potrzebujacy w zyciu spoteczenstwa”. W swoich wypowiedziach podkreslal,
ze spoteczenstwo jest wezwane do uznania godnosci osoby z niepelnosprawnoscia,
zapewnienia jej integracji ze spoleczenstwem, do umacniania wigzéw mitosci z nimi nie tylko
na poziomie zycia rodzinnego, lecz takze w ramach zycia Kosciota i wspolnot lokalnych,
wszystkich struktur spolecznych, regulacji prawnych, jak rowniez w ramach réznych
dziatajacych stowarzyszen spotecznych na rzecz oso6b z niepetnosprawnoscia/zaburzeniem
psychicznym. W procesie rehabilitacji oséb z niepelnosprawnos$cia oraz ich integracji
ze spoleczenstwem nalezy kierowac si¢ integralng wizja czlowieka. Nie wystarczy chronié¢
praw o0sO6b z niepelnosprawnoscig, ale konieczne jest zachowanie glebokich relacji
miedzyludzkich — relacji pomocy, przyjazni 1 solidarnosci.

Papiez Benedykt XVI szczegdlnie dobitnie ustosunkowal si¢ do kwestii cierpienia,
choroby i1 niepelnosprawnosci w encyklice Spe Salvi (2007), piszac: ,,Zasadniczo miarg
cztowieczenstwa okres$la si¢ w odniesieniu do cierpienia i do cierpigcego. [...]
Spoteczenstwo, ktore nie jest w stanie zaakceptowac cierpigcych ani im pomoc 1 mocg
wspotczucia wspotuczestniczy¢ w  cierpieniu, réwniez duchowo, jest spoteczenstwem
okrutnym 1inieludzkim”. Spoleczenstwo napotka trudno$¢ akceptacji cierpienia, jesli
stanowigce go jednostki nie potrafig ,,odnalez¢ w cierpieniu sensu, drogi oczyszczenia
1 dojrzewania, drogi nadziei. Zaakceptowacé drugiego, ktory cierpi, oznacza bowiem przyjaé
na siebie w jaki§ sposob jego cierpienie, tak ze staje si¢ ono rowniez moim. [...] Lacinskie
stowo consolatio, pocieszenie, wyraza to w pigkny sposéb, sugerujac «bycie-razem»
w samotnosci, ktora juz nie jest samotno$cig” (n. 38). W ,kazde cierpienie ludzkie wszedt

Ktos, kto je z nami dzieli 1 znosi; stad w kazdym cierpieniu jest odtad obecne con-solatio,
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pocieszenie przez wspolcierpiaca mitos¢ Boga, i1 tak wschodzi gwiazda nadziei. Oczywiscie
w naszych roznorakich cierpieniach i prébach stale potrzebujemy takze matych i wigkszych
nadziei — zyczliwej wizyty, uzdrowienia ran wewnetrznych i zewngtrznych, pozytywnego
rozwigzania kryzysow” (n. 39).

Benedykt XVI w swoim nauczaniu czgsto zwracal sie¢ do Iudzi chorych
1 niepetnosprawnych, ktorym trudno znies¢ cierpienie fizyczne lub psychiczne, podnoszac ich
na duchu i ukazujac nadprzyrodzone znaczenie do$wiadczanego przez nich cierpienia.
wJednakze wiara 1 rozum pozwalaja nam dostrzec perspektywe poza nami samymi,
by wyobrazi¢ sobie zycie takim, jakim postrzega je Bog. Bezwarunkowa Boza milos¢,
obdarzajaca zyciem kazdg istote ludzka wskazuje na znaczenie i cel kazdego ludzkiego zycia.

Jest On mitoscig zbawcza (por. J 12,32)"%

. Podkreslal, ze zadne ,,cierpienie nie jest w stanie
zatrze¢ tego boskiego znamienia wyrytego w samej glebi cztowieka. Nie tylko to: z chwila,
gdy Syn Bozy zechcial dobrowolnie przyja¢ bol i $§mier¢, obraz Bozy ukazuje si¢ nam takze
wobliczu tego, kto cierpi™®®. Szczegdlne upodobanie Pana wzgledem cierpiacych
zobowigzuje do postrzegania blizniego oczyma petnymi mitosci. W spoteczenstwie, w ktorym
czgsto poddaje sie w watpliwo$¢ nieoceniong godno$¢ zycia, szczegdlne znaczenie ma
poswigcenie na rzecz chorych 1 niepelnosprawnych, okazywanie im wspotczucia
i towarzyszenie im w mitosci, gdyz glosza wielko$¢, do ktorej powotany jest cztowiek
i przyczyniaja si¢ do budowania cywilizacji mitosci®.

W posynodalnej adhortacji apostolskiej Sacramentum Caritatis (Sakrament Mitosci,
22.02.2007) Benedykt XVI upomniat si¢ tez o prawo oséb chorych, z niepelnosprawnoscia
1 starszych wiekiem do zapewnienia im duchowego wsparcia, kiedy musza pozosta
we wlasnych domach lub szpitalach (np. czgsta Komunia $§w., zachecanie ich do zjednoczenia
si¢ z ofiara Chrystusa). Wspodlnota chrzescijanska winna umozliwi¢ im uczestnictwo
w celebracji sprawowanej w miejscach kultu (np. usuna¢ bariery architektoniczne). Nalezy

zapewni¢ Komuni¢ eucharystyczng na tyle, na ile to jest mozliwe, osobom uposledzonym

2
umystowo™.

» Papiez Benedykt XVI (2009). Przemowienie Benedykta XVI do niepetnosprawnych w osrodku
Regina Pacis w Ammanie 8 maja 2009 r., https://ekai.pl/dokumenty/przemowienie-benedykta-xvi-do-
niepelnosprawnych-w-osrodku-regina-pacis-w-ammanie-8-maja-2009-r/ [dostep: 10.09.2020].

* Przemoéwienie Benedykta XVI podczas spotkania z mlodymi osobami niepelnosprawnymi,
wygloszone 20 sierpnia 2011 r., https://ekai.pl/dokumenty/przemowienie-benedykta-xvi-podczas-spotkania-z-
mlodymi-osobami-niepelnosprawnymi -20-sierpnia-2011-r/ [dostgp: 10.09.2020].

» Tamze.

% Benedykt XVI, Posynodalna adhortacja apostolska Sacramentum Caritatis, 22 lutego 2007 r.,
http://w2.vatican.va/content/benedict-xvi/pl/apost_exhortations/documents/hf ben-xvi_exh 20070222 sacramentum-
caritatis.html [dostgp: 11.09.2020].
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Benedykt XVI kierowal uwage opinii publicznej na potrzeby oséb chorych
i z niepeosprawnosécia w dorocznych oredziach na Swiatowy Dzien Chorego. W Oredziu
na XIV Swiatowy Dzien Chorego (2006) wskazal na ciagle jeszcze duze braki
w ustawodawstwach 1 polityce spotecznej wigkszosci krajow na $wiecie, zbyt stabe
uwrazliwienie na kwestie zdrowia psychicznego, zapewnienie $rodkéw na leczenie,
rehabilitacje 1 normalne zycie. Papiez wyrazit smutek z powodu braku zrozumienia
1 akceptacji 0sob z niepelnosprawnoscig oraz ich niedostateczng integracje w spoteczenstwie,
a jednoczeénie zachecat ich do ofiarowania swoich cierpiefi Bogu?’. Ten ofiarniczy aspekt
wybrzmial réwniez w jego encyklice Spe Salvi. Papiez podkreslat wage wnoszenia w wielkie
wspotcierpienie Chrystusa trudéow i ucigzliwej codziennosci, ktére ofiarowane, nabieraja
sensu, s3 wkltadem w ekonomi¢ dobra i miloSci wérdd ludzi, staja si¢ czes$cig skarbca
wspotczucia, ktorego potrzebuje rodzaj ludzki (n. 40).

Podobnie brzmig slowa papieza Franciszka: ,,Sposob, w jaki przezywamy chorobe
i niepetnosprawnos¢, jest wskaznikiem mitosci, jaka jesteSmy gotowi ofiarowaé. Sposob,
w jaki radzimy sobie z cierpieniem i ograniczeniami, jest kryterium naszej wolnos$ci, by nadac
sens doswiadczeniom zycia, nawet wtedy, gdy jawig si¢ nam jako absurdalne
i niezastuzone™®. Choroba, cierpienie i $mieré stawiaja nas wobec koniecznosci zmierzenia
si¢, a czasami stoczenia boju z kruchoscig 1 stabo$cig wtasng oraz innych osob. Aby odkry¢
sens zycia, trzeba zaakceptowa¢ ograniczenia natury ludzkiej. Cierpienia z nimi zwiazane
ostatecznie prowadza do Chrystusa. Papiez pyta: ,,C6z moglibySmy zarzuci¢ Bogu z powodu
naszych stabosci i cierpienia, czego nie byloby juz wyrytego na obliczu Jego ukrzyzowanego
Syna?”. On jest lekarzem, ktory leczy lekarstwem milo$ci, poniewaz bierze na siebie nasze
cierpienie 1 nas zbawia. Ale przyjecie tej prawdy jest trudne we wspolczesnym Swiecie,
w ktorym ,,prawdziwym wyzwaniem jest to, aby kocha¢ najbardziej. Jak wiele osob
niepetnosprawnych i cierpigcych otwiera si¢ ponownie na zycie, skoro tylko odkrywaja, ze sa
kochani!”*. Postawa i czyny milosiernej milosci nie sa wyrazem sentymentalizmu, dzialan na
pokaz, lecz sprawdzianem autentycznosci postawy jako ucznia Jezusa, wiarygodnosci jako
chrzescijanina we wspolczesnym Swiecie, tego czy czlowiek zyje sercem Ewangelii, w ktorej

9930

»ubodzy sa uprzywilejowanymi dla Bozego mitosierdzia”””. Pedagog, wychowawca ma

7 Benedykt XVI, Oredzie Ojca Swigtego na XIV Swiatowy Dzien Chorego. Otaczajmy troska i
mitoscig umystowo chorych, ,,L.’Osservatore Romano” 2006, nr 2, s. 8-9.

*® Homilia papieza Franciszka wygloszona podczas jubileuszu chorych i niepeosprawnych 12 czerwca
2016, https://www.radiomaryja.pl/kosciol/homilia-papieza-franciszka-wygloszona-podczas-jubileuszu-chorych-
i-niepelnosprawnych/ [dostep: 11.09.2020].

Tamze.

3% Bulla papieza Franciszka Misericordiae vultus, Rzym, 11.04.2015; Oredzie papieza Franciszka na

Swiatowy Dzien Mtodziezy w Krakowie, Watykan, 15.08.2015.
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w mitosiernym Ojcu niedo$cigly wzor do nasladowania w pracy z osobami
z niepelnosprawnoscia, wzor ,logiki darmowej milosci”, ,ktora Pan umitowal nas jako
pierwszy”, pokochal nieskonczenie, ,,uczynit nas zdolnymi do kochania jak On: bez miary™".
W Liscie na XXV Swiatowy Dzien Chorego w 2017 r. papiez Franciszek podkreslat: ,,Ludzie
chorzy, podobnie jak osoby niepelnosprawne, nawet bardzo powaznie, posiadaja swoja
niezbywalng godno$¢ i swojag misje¢ wzyciu i nigdy nie moga stawac si¢ jedynie
przedmiotami, nawet jesli czasami moga si¢ wydawac jedynie biernymi, cho¢
w rzeczywistosci nigdy tak nie jest”. Kazdy chory jest 1 pozostaje istotg ludzka i musi by¢
traktowany jako taka.

Literatura przedmiotu dotyczaca nauczania Ko$ciota odnosnie do cierpienia, choroby
1 niepetlnosprawnosci jest bardzo bogata. Nie sposob w tym miejscu przytoczy¢ chocby
najwazniejszych dokonan w tym zakresie zaro6wno Jana Pawla II, Benedykta XVI, jak
i Papieza Franciszka. W kontek$cie kategorii mitosierdzia pisala na ten temat m.in.
D. Kornas-Biela (2016, 2017). Na podstawie nauczania ostatnich papiezy Jana Pawta II,
Benedykta XVI oraz Franciszka ukazala ona milosierdzie Boze jako wzoér mitosierdzia
w wychowaniu o0s6b z niepetnosprawnoscig, scharakteryzowata styl zycia cztowieka
mitosiernego (istote i cechy postawy mitosiernej, jej funkcje ,,fona matki”), a takim powinien
by¢ kazdy nie tylko w zetknieciu z osoba z niepetnosprawnos$cia, chorg czy w starszym
wieku, oraz podkreslita, Zze mito§¢ milosierna jest obustronnym darem. W relacji
wychowawczej, ktora podporzadkowana jest zasadzie miloSci milosiernej, nie ma
dobroczyncy 1 ,,dobrobiorcy”. Sa dwie réwne sobie w godnosci ludzkiej osoby, z ktorych
kazda daje 1 otrzymuje mitosierdzie, chociaz o innym charakterze, w innej formie.

Jedng z form troski Kosciota o osoby z niepelnosprawnos$cia jest katechizacja.
Temat ten podejmuja liczne oficjalne dokumenty Kosciota. Pierwszym z nich byla Ogdlna
Instrukcja  Katechetyczna (1971) wskazujaca na mozliwo$¢ katechizacji  osob
z niepelnosprawnoscig intelektualng, dzieki ktorej beda one mogly przezywaé wiare w Boga
wedlug wlasnych mozliwosci. Rowniez synod biskupéw obradujacy w 1977 r. w Rzymie
wskazal na ewangeliczng konieczno$¢ katechezy specjalnej, wiaczenie tych oséb do
wspolnoty parafialnej, utatwienie im korzystania z sakramentow i uczestniczenia w liturgii’”.
Jan Pawel II w adhortacji Catechesi tradendea (1979)" podkreslit prawo o0sob

z niepetnosprawnoscig do poznania ,,tajemnic wiary”. Kodeks Prawa Kanonicznego naktada

3 Tamze, nr 3.

32 Dokumentacja V Sesji Synodu Biskupéw w Rzymie, ,,Zycie i Mys1”, 1978, 2, 103-104.

3 Jan Pawet II, Adhortacja apostolska Catechesi tradendea (O katechizacji w naszych czasach),
w: W. Kubik (red.), Katecheza po Soborze Watykanskim Il w swietle dokumentow Kosciota , t. 2, Warszawa:
ATK 1985, s. 147-217.
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obowigzek na proboszczoéw parafii, aby ze szczego6lng troska i milosScig opiekowali si¢
i katechizowali osoby z niepelnosprawnos$cia (Kodeks Prawa Kanonicznego, Poznan 1984,
kan. 777). W czerwcu 2001 r. Konferencja Episkopatu Polski przyjeta Dyrektorium
Katechetyczne Kosciota katolickiego w Polsce, ktore zawiera ,,Podstawe programowa
katechezy 0sob niepetnosprawnych intelektualnie w Polsce” (Kielar & Tomczak, 2002, s. 98-
112). W oparciu o t¢ podstawe zostaly opracowane programy nauczania przez A. Kielar
1J. Tomczak (tamze) oraz Z. Brzezinke (Brzezinka, 2001). Literatura przedmiotu dotyczaca
katechezy specjalnej w Polsce jest bardzo bogata. Nie sposdb przytoczy¢ tutaj chociazby
krotkiej jej charakterystyki (np. Kicinski, 2007; Lauscha, 1987; Rozen, 2008; Stala, 2003;
Zarow-Niton, 2003). Na Ogo6lnopolskiej Konferencji ~Dyrektorow  Wydziatow
Katechetycznych w 2003 r. =zaprezentowany zostal inicjalny numer kwartalnika
»Oligokatecheza”, adresowany do katechetow, nauczycieli, rodzicow i1 przyjacidt osob
z niepelnosprawnos$cig umystowa. Kazdy numer sktada si¢ z trzech dzialow: ,,Wychowanie

religijno-moralne", ,,Materialy praktyczne" i ,,Forum dyskusyjne”.

1.2. Psychospoleczna sytuacja oséb z niepelnosprawnoscia

Sytuacje os6b z niepelnosprawnoscia uznaje si¢ za szczegdlnie istotng kwestie
psychospoteczna, z ktérag musi si¢ zmierzy¢ nie tylko ich rodzina, lecz takze cale
spoteczenstwo. Czynnikami utatwiajacymi sytuacje psychospoteczna 0sob
z niepetnosprawnoscig 1 zaburzeniem psychicznym jest zmiana postaw spotecznych w celu
wiekszej ich integracji 1 inkluzji do Srodowiska. Réwniez dobrze rozumiana polityka
spoteczna moze sta¢ si¢ jednym z waznych dziatan przeciw wykluczeniu. Podobnie uzywanie
odpowiedniego stownictwa wobec 0sOb z niepetnosprawnoscia stalo si¢ kluczowym
elementem w budowaniu wiasciwych relacji z nimi. Krotkie omoéwienie ich psychospolecznej

sytuacji bedzie przedmiotem obecnego podrozdziatu.

1.2.1. Doswiadczenie niepelnosprawnosci w zyciu czlowieka

O doswiadczeniu osoby z niepelnosprawnos$cig/zaburzeniem psychicznym decyduje
wiele czynnikdéw, nieraz trudno je zidentyfikowac, jednakze niepetnosprawnosci najczescie]
towarzysza: trud zycia, walka z wilasng choroba, niemoc, ograniczenia, bol, koniecznos¢

pokonywania barier spotecznych, negatywne postrzeganie osoby i wykluczenie spoleczne.
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Cierpienie z powodu choroby psychicznej lub niepelnosprawnosci moze by¢
pokonane, je$li osoba bedzie otoczona dobrocig innych. Cierpienie jest nieodtgcznym
elementem zycia i moze mie¢ znaczenie rozwojowe™”, ale potrzebna jest wiara w sens zycia
pomimo cierpienia, mito$¢ i bezwarunkowa akceptacja osoby jako podmiotu. Jednym z takich
dziatan aktywizujacych osobe do pokonywania cierpienia jest obszar edukacji i rehabilitacji
0s6b z niepetnosprawnoscia (Antoszkiewicz, 2016).

Rodzina jest podstawowa grupa spoteczng tworzaca wigzi i bliskie relacje potrzebne
do prawidlowego rozwoju czlowieka. Jej znaczenie jest szczegdlnie widoczne w sytuacji
niepelnosprawnosci. Gdy rodziny nie ma, nalezy ja zastgpi¢ instytucja lub wspodlnota
zorganizowang na wzor zycia rodzinnego, gdyz tylko rodzina zapewnia prawidtowy rozwdj
1 funkcjonowanie osoby z niepetlnosprawnosciag (Kornas-Biela, 2006, s. 639). Tak jak
spoteczenstwo odnosi si¢ do 0s6b z niepelnosprawnos$cia, tak one postrzegaja same siebie
(samoocena,samoakceptacja) i otoczenie. Juz od dziecinstwa rozwija si¢ w cztowieku
swiadomos$¢ podmiotowosci na podstawie stosunku innych do niego (Matgorzata Koscielska,
2000).

Osoby z niepelnosprawno$ciag nie tworza grupy jednolitej, sa ws$réd nich ludzie
wroznym wieku, z réznym wyksztalceniem, poziomem inteligencji, stanem zdrowia,
sprawno$cig fizyczng. Roznig si¢ takze od siebie charakterem — jedni sg spokojni,
zrbwnowazeni, pracowici, zaradni, a innych charakteryzuja przeciwne cechy. Niektore osoby
potrafia by¢ samodzielne, a przy niewielkiej pomocy z powodzeniem petni¢ ré6zne zadania
spoteczne 1 bez probleméw radzi¢ sobie w zyciu codziennym. Inne s3 zalezni 1 trudno im
przychodzi usamodzielnianie si¢ w zakresie zaspokajania potrzeb zycia codziennego.

Jesli cztowiek nabywa niepelnosprawnos$ci w trakcie zycia, to zmienia si¢ wszystko —
jego mozliwosci funkcjonowania, koncepcja siebie, stosunek do innych, postawa innych
wobec niego. Zmienia si¢ spojrzenie cztowieka na swoje zycie, ktore dla wielu moze
przerodzi¢ si¢ w prawdziwy dramat. Niepelnosprawnos¢ wtorna czesSciej niz wrodzona
zwigzana jest z silnymi przezyciami emocjonalnymi z powodu utraty zdrowia 1 sprawnosci.
Dotychczasowy $wiat osobisty, plany, oczekiwania, dazenia, cele, aspiracje legly w gruzach.
Zazwyczaj pacjenci ci sgzatlamani, nie wierzg w swoja przyszio$¢, samodzielnosé
1 uzytecznos¢, w przydatnos¢ w rodzinie 1 w Srodowisku, w ktorym zyja. Sa zagubieni
w nowej sytuacji zyciowej. Stajg si¢ zalezni czeSciowo lub catkowicie w zakresie

samoobstugi 1 samodzielno$ci w rdéznych sferach zycia. Pojawia si¢ konieczno$¢ korzystania

** W swoim eseju francuski neurolog i psychiatra Boris Cyrulnik na podstawie wiasnych doswiadczen
dowodzi, ze osoby, ktore doznaty niesamowitych cierpien, sa w stanie pokonaé je i przemieni¢ w szczgscie
(Cyrulnik, 2011).
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zpomocy spotecznej 1 zalezno§¢ finansowa od czlonkoéw najblizszej rodziny.
Czesto nastgpuje utrata dotychczasowej pracy, a przekwalifikowanie i nowe zatrudnienie nie
zawsze sg mozliwe.

Nabyta niepelnosprawnos¢ jest dla cztowieka kryzysem, ktory zakldca i zmienia bieg
jego dotychczasowego zycia. Przezwyci¢zenie go wigze si¢ z zaangazowaniem ogromnych
poktadéw energii. Odtad czlowiek musi sam przezwyciezy¢ wiele trudnosci, aczkolwiek
bezcenna w tej sytuacji jest rola rodziny, ktora moze zapewni¢ opieke 1 bezpieczenstwo oraz
pomodc odbudowac pewno$¢ siebie. Zdarza si¢, ze rodzina nie jest w stanie poradzi¢ sobie
z zaistnialg sytuacja. Jednostka, nie znajdujac pomocy w rodzinie, zmuszona jest szukac
wsparcia poza nig, co moze dodatkowo poglebia¢ stan kryzysu (Jurkiewicz, 2017). Zwrocenie
si¢ 0 pomoc do odpowiednich instytucji lub lokalnej spotecznosci nie jest tatwe (Konieczna,
2015), gdyz po utracie sprawnosci czgsto ulegaja zerwaniu wiezi spoteczne, a petnione role
zasadniczo si¢ zmieniajg. Zdarza si¢, ze osoba sama wycofuje si¢ ze wszystkich grup,
w ktérych wezesdniej uczestniczyta.

W  przezwyci¢zaniu kryzysu, ktory zmusza do dokonania zmian w Zyciu,
w pokonywaniu  wlasnych  ograniczen 1  ograniczen = narzucanych  osobom
z niepetnosprawnoscia przez spoteczenstwo pomocna moze by¢ edukacja, ktora dzigki
postepowi technologicznemu mozliwa jest na wszystkich poziomach. Coraz wicksza liczba
0sob z dysfunkcjami podejmuje nauke na poziomie pomaturalnym i wyzszym. Kazda z nich
ma specyficzne 1 bardzo indywidualne potrzeby, ktorych uswiadomienie i zrozumienie
prowadzi do lepszej wspdlpracy kadry uczacej i dorostych ucznidow z niepelnosprawnoscig.
Do niedawna wigkszo$¢ tych osob konczyta edukacje na poziomie szkoty podstawowej lub
zawodowej, nie majac mozliwosci dalszego ksztalcenia. Kategoria dorostych uczniéw
z niepelnosprawnoscia jest nowym doswiadczeniem dla nauczycieli oraz specjalistow
z zakresu andragogiki (Zotkowska, 2011, s. 82).

Znajomos$¢ biografii 0s6b z niepelnosprawno$cig pozwala na poznanie przebiegu
edukacji, ich motywacji, trudnosci wewnetrznych 1 zewngtrznych, sposobow pokonywania
przeszkod, roli rodziny, szkoly oraz form ksztalcenia pozainstytucjonalnego, wptywu
réznorodnych czynnikéw sktadajacych sie na zyciowy sukces lub porazke. Analiza biografii
ukazuje jednostke, dla ktorej edukacja 1 uczenie si¢ s3 pomocne w przezwyci¢zaniu kryzysu
zyciowego spowodowanego niepelnosprawnoscia 1 w ogolnym wzrastaniu. Edukacja
ma bowiem ogromne znaczenie dla osobistego rozwoju, jest wrecz nieodzowna i niejako

wpisana w istote cztowieczenstwa (Belzyt, 2012).
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Nie ma watpliwosci co do tego, ze osoba z niepetnosprawnosciag ma takie same
potrzeby jak pelnosprawna, tylko Zze zaspokojenie ich jest dla niej o wiele trudniejsze,
aw wielu przypadkach wrgcz niemozliwe. Oznacza to, ze dla realizacji wtasnych planéw
1 marzen potrzebuje wigkszej pomocy z zewnatrz niz osoba fizycznie 1 umyslowo sprawna.
Udzielanie wsparcia adekwatnego do potrzeb, stanowigcego jeden z podstawowych
warunkow normalizacji zycia osOb z niepetlnosprawnoscig jest mozliwe tylko wtedy, gdy
rozumie si¢ te potrzeby i uznaje pelne prawo do ich zaspokojenia przez osoby z ré6znymi
ograniczeniami. Co wigcej, przezwyciezanie barier, ktore tkwig w osobach ze zwigkszonymi
potrzebami, to wazny warunek, ale réwniez trudno$§¢ w maksymalnej aktywizacji ich
uczestnictwa w zyciu spotecznym. Konstruowanie wilasciwego obrazu niepelnosprawnosci

przektada si¢ na poziom jakosci i warto$ci zycia (Rutkowska, 2012, s. 43).

1.2.2. Funkcjonowanie rodziny z osoba z niepelnosprawnoscia

Rodzina jest podstawowa komorka rozwoju jej cztonkéw oddzialujaca na ich rozwdj
fizyczny, umyslowy, emocjonalny, spoteczny 1 duchowy. Jej szczegélna rola polega
na przekazywaniu wzorcéw, norm zachowywania si¢, warto$ci zyciowych, celu 1 sensu zycia,
aspiracji 1 dazen. Funkcja rodziny jako przestrzeni przyjaznej dla integralnego rozwoju jest
szczegolna, jesli kto$ z jej cztonkdéw jest osoba z niepelnosprawnoscia (Ossowski, 2008).
W ponizszym paragrafie bedzie mowa o funkcjonowaniu rodziny wychowujacej dziecko
z niepelnosprawnoscia.

W procesie rozwoju osoby z niepelnosprawnoscia pierwszym srodowiskiem jest
rodzina. W niej jako naturalnym $rodowisku zycia dokonuje si¢ proces personalizacji
1 socjalizacji osoby ludzkiej. To wlasnie rodzina ma szczegdlng rol¢ do odegrania w jej
rozwoju, rehabilitacji 1 wychowaniu do dojrzato$ci psychicznej, samodzielno$ci
1 niezalezno$ci, do odpowiedzialnego podejmowania réznych rél zyciowych. Jednak w tym
procesie  wspomagania rozwoju, rehabilitacji 1  usamodzielnienia si¢  osoby
z niepelnosprawnoscig rodzina nigdy nie jest 1 nie bedzie samowystarczalna. Pomagaja jej
w tym liczne ,,wyspecjalizowane instytucje zdrowia, edukacji, wielostronnej terapeutycznej
pomocy oraz spotecznego wsparcia” (Dykcik, 2010, s. 175).

Analizujagc ~ funkcjonowanie  rodziny, @w  ktérej pojawia  si¢  osoba
z niepelnosprawnos$cig, mozna powotaé si¢ na rézne koncepcje, np. koncepcja integracyjna
1 systemowa ktada nacisk na wzajemne interakcje miedzy cztonkami rodziny, jej dynamike

w procesie przeksztalcenia wzorcow behawioralnych, jej adaptacj¢ do zaistnialej sytuacji,
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zmiany w hierarchii warto$ci, mobilizacj¢ zasoboéw rodzinnych (Cytowska, 2012).
W zrozumieniu zmian zachodzacych w rodzinie pod wplywem obecnosci osoby
z niepelnosprawnoscig nalezy réwniez uwzgledni¢ czynnik uptywu czasu (Grzyb, 2013).

Najtrudniej jest na poczatku, gdy rodzina staje wobec diagnozy o zaburzonym rozwoju
dziecka i pojawia si¢ pytanie: Dlaczego wlasnie nam si¢ to stalo? Wigkszo$¢ autorow
wskazuje na cztery fazy przezy¢: szok, kryzys emocjonalny, pozorne przystosowanie si¢ do
sytuacji 1 konstruktywne dostosowanie si¢ do sytuacji (Ewert, Green i1 Rosen) za:
(Twardowski, 1999). Zdaniem Obuchowskiej, rodzice w pokonywaniu trudnej sytuacji
rodzinnej miotajg si¢ czasem mi¢dzy dwiema postawami: katastroficzng (symptom Kasandry)
oraz optymistyczng (symptom Pollyanny); ta ambiwalencja moze wystepowaé we wszystkich
fazach przystosowania si¢ do roli rodzicow dziecka niepetnosprawnego (Obuchowska, 1993,
s. 15).

Aby lepiej zrozumie¢ sytuacje rodziny i jej funkcjonowanie, nalezy przeanalizowaé
te fazy. Okres szoku wystepuje bezposrednio po ustyszeniu informacji o zaistnialej
niepelnosprawnos$ci w rodzinie. Wigkszo$¢ rodzicow zalamuje si¢, czuja si¢ zagubieni
1 bezradni. Silne emocje moga wywota¢ agresj¢ w stosunku do dziecka oraz cztonkow
rodziny. Niewatpliwie w tym okresie rodzice potrzebuja fachowe;j i specjalistycznej pomocy.

Kryzys emocjonalny jest nastepna faza, w ktorej wystepuja rozpacz, smutek i depresja.
Rodzice nadal uwazaja sytuacj¢ jako beznadziejna, zmagaja si¢ z poczuciem winy.
W tej sytuacji moze nastagpi¢ odsunigcie si¢ od odpowiedzialnosci za dziecko
z niepelnosprawnoscia, a nawet odejscie od rodziny jednego z rodzicéw, co zdecydowanie
czesciej dotyczy ojca niz matki (Obuchowska, 1993).

Nastepna faza to pozorne przystosowanie si¢ do sytuacji. Zauwaza si¢ tutaj probe
nieracjonalnego radzenia sobie z zastang rzeczywisto$ci. Rodzice nie przyjmuja
do wiadomosci, ze ich dziecko jest niepetnosprawne, szukaja winnych. Przypisuja wine
personelowi medycznemu, Bogu, jakims$ sitom, losowi, sobie albo wspotmatzonkowi, czasem
obwiniajg si¢ nawzajem. Faza ta wbrew pozorom moze trwa¢ bardzo dlugo, a nawet cale
zycie.

Kolejnym etapem jest konstruktywne przystosowanie si¢ do sytuacji. Przejawia si¢ to
w mysleniu o tym, jak mozna pomoc dziecku. Podejmowane sg proby racjonalnego spojrzenia
na sytuacje jego oraz rodziny, w ktorej zyje. W tym okresie u rodzicéw 1 innych czlonkow
rodziny moga wystapi¢ pozytywne przezycia zwigzane ze wzrastajaca wigzig emocjonalng
z dzieckiem, z jego nawet matymi sukcesami, kiedy zauwaza si¢ postepy w rozwoju oraz jego

rado$¢ 1 przywigzanie. Rodzice zaspokajaja potrzeby dziecka, opiekujg si¢ nim, karmig, bawig
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sie, ucza je, a dziecko wyraza swoje uczucia w sposob nieraz mato widoczny. Jednak
rodzicom kazdy przejaw $wiadczy o tym, ze dziecko czuje si¢ dobrze, jest zadowolone,
nie cierpi, robi postepy, a tym samym wynagradza trud i cierpienie.

Autorzy zajmujgcy si¢ zagadnieniem reakcji rodzicow na pojawienie si¢ dziecka
z niepetnosprawnoscia wymieniali rézne etapy stopniowej adaptacji do sytuacji. Dorota
Kornas-Biela wyszczeg6lnita nie tylko okres szoku, lecz takze okres niepewnos$ci co do
diagnozy 1 poszukiwania prawdy (hustawki emocjonalnej 1 ,,goraczki diagnostycznej”,
poszukiwania potwierdzenia), zaprzeczania temu, co si¢ wydarzylo i otrzymanej definitywnie
diagnozie, zatoby po zdrowym dziecku, poczucia winy, zto$ci do $wiata, ludzi i Boga
za niezawinione cierpienie, poszukiwania nadziei, akceptacji i adaptacji do sytuacji.
W procesie adaptacji konieczne jest przewartoSciowanie priorytetow i celow zyciowych,
przeorganizowanie zycia, przyjecie nowych obowiazkéw i taki podziatl rdl, aby dla obojga
rodzicow niepelnosprawno$¢ dziecka byla wyzwaniem rozwojowym, aby mogli pomimo
wychowywania dziecka z niepelnosprawnoscia, a nawet dzigki temu, rozwing¢ w sobie nowe
cechy charakteru, nowe kompetencje, sposoby komunikacji, strategie wspotzycia i radzenia
sobie z trudnosciami (Kornas-Biela, 2006, s. 664-674).

Dla zrozumienia funkcjonowania rodziny niewatpliwie wazne jest poznanie
czynnikow, ktore modyfikuja przezywanie nowej sytuacji. Jednym z nich jest to, na jakim
etapie rozwoju dziecka pojawia si¢ niepetnosprawnos$¢ (Twardowski, 1999, s. 27-31).
Obecnie czesto rodzice dowiadujg si¢ jeszcze przed urodzeniem dziecka, ze bgdzie ono
przewlekle chore lub z niepelnosprawnoscig. Jest to dla nich bardzo silne 1 negatywne
przezycie. Mozna je poréwna¢ do zatoby po stracie dziecka, gdyz w tym wypadku traca
dziecko, ktorego pragneli i ktére wyobrazali sobie jako zdrowe 1 sprawne. Im wcze$niej staje
si¢ to w okresie cigzy, tym stabsza jest ich wig¢z z dzieckiem 1 niektorzy korzystaja z prawa do
eugenicznej aborcji. Inni decyduja si¢ na urodzenie, ale w tej sytuacji musza pogodzi¢ si¢
z faktem, zZe ich zycie bgdzie inne niz zaplanowane (Kornas-Biela, 2006, s. 663-664).

Nastepnym czynnikiem wpltywajacym na funkcjonowanie rodziny jest sposob, w jaki
rodzice dowiedzieli si¢ o niepelnosprawnosci swojego dziecka. W czasach, gdy personel
medyczny nie ponosil prawnych konsekwencji, zdarzaty si¢ sytuacje, ze ukrywano prawde,
przekazujac ja zbyt ogdlnikowo, z niedomdwieniami, zbyt profesjonalnym, niezrozumiatym
dla rodzicéw jezykiem lub zbyt optymistycznie — ,,jako$ to bedzie” (Twardowski, 1999, s.
29). Ichniepewno$¢ 1 Ilek pojawialy sie w miare obserwowania opo6znien lub
nieprawidtowosci rozwojowych u dziecka. Dlugotrwaty stan niepewnosci i strachu prowadzit

czasem do glebokich stanéw nerwicowych. Relacje rodzicow z personelem medycznym,
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rehabilitacyjnym, a nawet psychologicznym byty urazowe, np. w badaniach Koscielskiej 1
Strykowskiej 32% matek dzieci z niepetnosprawnoscia ocenity swoj kontakt z psychologiem
negatywnie (Koscielska & Stykowska, 1984, s. 83).

Obecnie sytuacja wzajemnych relacji rodzice — profesjonali$ci znacznie si¢ poprawila.
Niepewnos¢ i lek pojawiaja sie wtedy, gdy rodzice zauwazaja, jakie§ nieprawidtowosci
rozwojowe w wygladzie, zachowaniu lub w mowie dziecka. Jesli stan niepewnosci i strachu
przedtuza si¢, moze doprowadzi¢ do zatamania zdrowia psychicznego. Innymi czynnikami sg
rodzaj 1 stopien niepelnosprawnosci, ktorg dziecko zostalo dotknigte, czy jest
to niepelnosprawno$¢ sensoryczna, ruchowa, intelektualna i w jakim stopniu nasilone
sa jej objawy (Karwowska, Albrecht, 2008, s. 17).

Roéwniez zachowanie dziecka ma ogromny wptyw na postawe rodzicOw i sytuacje
rodziny. Dzieci o nadpobudliwej reakcji psychoruchowej lub agresywnosci moga
doprowadzi¢ rodzicow do przyjecia bardzo negatywnej postawy. Aczkolwiek wystepuje
rowniez reakcja pozytywna, gdy dziecko jest przyczyng przezy¢ pozytywnych i swoim
zachowaniem 1 postgpami wynagradza rodzicom ich trosk¢ i sprawia rado$¢. Dziecko
najbardziej uposledzone uczy si¢ zachowania, ktorymi przycigga uwage rodzicéw, a ich
pozytywna relacja do dziecka dojrzewa i poglebia sie (Karwowska, Albrecht, 2008, s. 18).

Ogromny wplyw na przezycia emocjonalne rodzicow maja wyznawane przez nich
wartosci 1 cele zyciowe. Obecno$¢ osoby z niepelnosprawno$cia wywraca w rodzinie
porzadek priorytetéw. Rodzice czgsto stawiaja dobro dziecka wyzej niz wlasne, rezygnuja
z rozrywek, poswigcania czasu na rozwdj zainteresowan i hobby. Dochodza wigc do glosu
warto$ci wyzsze, altruistyczne, prospoteczne, natomiast obndza si¢ znaczenie wartosci
pragmatycznych, utylitarnych, hedonistycznych. Matki czgsto rezygnuja z pracy zawodowe;j,
zaniedbuja wlasne zdrowie, mniej czasu poswigcaja mezowi oraz innym dzieciom w rodzinie.
Brak jest jednak rzetelnych badan na temat przeksztalcen systemu warto$ci 1 celéw
zyciowych, jakie zachodza w rodzinie z osobg z niepelnosprawnoscig (Twardowski, 1999, s.
31).

Obecnos¢ dziecka z niepelnosprawnos$cia w rodzinie moze by¢ przyczyna
powstawania wielu negatywnych sytuacji emocjonalnych, dezorganizacji i kryzysu, ale moze
tez zrodzi¢ pozytywng mobilizacj¢ 1 konsolidacje w poszukiwaniu pomocy dla swojego
dziecka, siebie icatej rodziny (Dykcik, 2005). Wedlug Stelter to, jak obecnos$¢ dziecka
wplywa na rozwoj rodzin, w duzej mierze zalezy od jej stanu osobowego i emocjonalnego
(Stelter, 2006, s. 255-275). Dla wielu rodzin obecno$¢ dziecka z niepetnosprawnos$cia jest

powodem braku optymizmu, -cigglego szukania wsparcia materialnego, rzeczowego,
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psychicznego, duchowego, réznorodnej pomocy ze strony przyjaciot i rodziny, czasem jest
tez powodem izolacji, ktorazwigksza bunt i negatywne nastawienie do $wiata i calego
otoczenia.

Kazda niepelnosprawno$¢ ma swoja specyfike, stad proces przystosowania rodziny
do obecnosci osoby z niepelnosprawnoscia ma r6zng dynamike i r6zny czasokres. Zdarza sig,
ze trwa cale zycie. Akceptacja i adaptacja osoby z niepetnosprawnoscia w rodzinie wedtug
Janochy jest procesem, ktory trwa cale zycie. Dzigki nabywaniu przez rodzicow wiedzy
o niepelnosprawnosci, spotkaniom w grupie, wymianie doswiadczen z innymi rodzinami
mogg oni dotrze¢ do zbudowania nowego $wiata dla swoich dzieci. Kluczowe jest tworzenie
dobrych relacji z cztonkami rodziny, rehabilitantami 1 innymi specjalistami wspotpracujgcymi
z 0sobg z niepetnosprawnoscia, jak rowniez z szerszym $rodowiskiem spolecznym (Janocha,
2009, s. 88).

Wplyw rodziny na rozwoj fizyczny, umystowy oraz prawidlowy rozwoj uczué
i postaw moralno-spotecznych dziecka zalezny jest od tego, czy rodzice potrafia wypehnic
swoje zadania w stosunku do dzieci, czy potrafia wywigza¢ si¢ ze swoich rodzicielskich
obowiazkow. Wzajemne kontakty w rodzinach sg wazne ze wzglgdu na znaczenie systemu
rodzinnego dla indywidualnego rozwoju jego czlonkéw. Przezywane przez rodzicow
problemy osobiste i towarzyszace im emocje (przezycia, potrzeby, oczekiwania, stresy,
frustracje) s3 waznym ogniwem w tancuchu ich wzajemnych interakcji z niepelnosprawnym
dzieckiem.

Rozwazajac problem pomocy osobom z niepetnosprawnoscia w rodzinie (a tym
samym rehabilitacji), nalezy podkresli¢, ze wazne jest, aby rodzina zadala sobie pytanie,
wjaki sposob moze pomoéc takim osobom, zrozumie¢ ich potrzeby, a roéwnoczesnie
wprowadzi¢ je do zycia w spoleczenstwie. Rodzina powinna probowac¢ wiaczy¢ osoby
z niepelnosprawnoscia w wykonywanie obowigzkow domowych. Tylko w ten sposdb mozna
dowartosciowa¢ osobg z niepelnosprawnoscig, podkreslajac jej mozliwosci 1 uczynié
ja szczesliwg wsrod osob pelnosprawnych. Rodzina realizuje funkcje psychohigieniczng,
jesli jest skupiona na zaspokojeniu potrzeb bezpieczenstwa, poczucia przynaleznosci,
wymiany uczu¢ mitosci, rozumienia, uznania, szacunku, samooceny, samorealizacji
(Twardowski, 1999, s. 47-52). Rodzina odgrywa szczegdlng role¢ w formowaniu poczucia
tozsamos$ci osoby z niepelnosprawnoscig. Pomaga okresli¢c jej mocne 1 slabe strony

osobowosci, aby miata poczucie wlasnej warto$ci, pozytywng samooceng, wiar¢ w siebie
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i potrafita (czasem z pomoca) nakre§lié wizje swojego przysztego zycia®. Stad, aby
prawidlowo wypelnia¢ obowiazki rodzicielskie, zachowujac jednoczes$nie stabilizacje
rodziny, rodzice muszg przeksztalci¢ swoje dotychczasowe funkcjonowanie. Zmiana na rzecz
osoby niepetlnosprawnej jest waznym etapem tego doswiadczenia. Obecnos¢ czlonka rodziny
z niepetnosprawnosciag niewatpliwie zmienia dotychczasowa relacje matzonkéw, warunki
rozwoju rodzenstwa petnosprawnego, zycie towarzyskie i zawodowe rodzicow, jak roéwniez
uczestnictwo w zyciu kulturalnym. Ponadto szczegdlnego znaczenia nabiera funkcja
uslugowo-opiekuncza ze strony matki oraz funkcja socjalizacyjna w przygotowaniu dziecka
do przysztych zadan spotecznych 1 wprowadzeniu go w $wiat wartoSci moralnych
1 kulturowych (Twardowski, 1999). Doswiadczenia wyniesione z rodziny, w ktorej dziecko
spotkato si¢ z duzym zaangazowaniem i ofiarno$cig rodzicéw, maja pozytywny wpltyw na
jego funkcjonowanie w dorostosci, rozwigzanie kryzyséw tozsamosci na kolejnych etapach
rozwoju.

Duzy wplyw na funkcjonowanie rodziny z osobg z niepetnosprawno$ciag ma sytuacja
ekonomiczna. Trudno$ci materialne sa niekorzystne dla rozwoju 1 wychowania dziecka
z niepetnosprawnoscia, gdyz ograniczajg zaspokojenie jego potrzeb rozwojowych
i wychowawczych. Poza tym, ze wzgledu na to, ze osoby z niepelnosprawnos$cia najczesciej
nie wnosza odpowiedniego wkladu finansowego w normalne funkcjonowanie rodziny,
sytuacja ekonomiczna z czasem si¢ pogarsza, a to wywoluje u tych oséb poczucie winy
1 niskiej samooceny (Janocha, 2009, s. 21).

Ogromne znaczenie dla psychospotecznej sytuacji 0osdb z niepetnosprawnoscig 1 ich
rodzin ma udziat spoteczenstwa i panstwa. Zadna osoba z niepelnosprawnoscia nie powinna
by¢ pozostawiona bez pomocy spotecznej i rehabilitacyjnej oraz bez przygotowania
zawodowego. Wsparcie spoteczne - powszechna pomoc dostepna jednostce lub grupie oséb
z niepelnosprawnos$cia znajdujacych si¢ w sytuacjach trudnych, stresowych ma pomoc
w mobilizacji sil, w odkryciu potencjatu zasoboéw, w pokonywaniu problemdéw (Janocha,

2009, s. 26).

1.2.3. Postawy spoleczenstwa wobec 0so0b z niepelnosprawnoscia

Postawy spoleczne wobec 0s6b z niepelnosprawnoscia sa bardzo zrdéznicowane

kulturowo, osobowos$ciowo 1 sytuacyjnie. Mozna mowi¢ o kilku ich sktadnikach:

% Na potwierdzenie tego mozna przytoczyé stowa jednej z uczestniczek Projektu, ktéra stwierdzita:
»Wiem, ze nie moge zada¢ akceptacji od mojej rodziny, jeSli ja sama nie akceptuje mojej wiasnej
niepelnosprawnosci”.
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poznawczym (wiedza, sady, poglady i przekonania dotyczace osob z niepelnosprawnoscia),
emocjonalno-motywacyjnym (emocje, uczucia wobec tych osob, motywacje do dziatan na ich
rzecz) 1 behawioralnym (tendencja do podejmowania takich, a nie innych decyzji i dziatan).

Na przestrzeni wiekow postawa spoteczenstwa wobec osob z niepelnosprawnoscia
przybierala rézne oblicza. Wykluczenie spoteczne bylo zjawiskiem znanym w wielu
kulturach. Przybierato ono rézne formy, np. starozytnosci byly czesto stosowane takie formy
jak eksterminacja, porzucanie noworodkow, wygnanie poza wspolnote. W starozytnej Grecji
uwazano cztowieka zdrowego, silnego i wysportowanego za wzor doskonatosci. Natomiast
dzieci urodzone z utomnoscig i nabyta chorobg byly zabijane, topione lub pozostawiane na
pozarcie zwierzat drapieznych. Podobng postaw¢ mozna zauwazy¢ w starozytnym Rzymie,
gdzie oddzielano niezdatnych zdrowotnie od reszty wspdlnoty (Litak, 2011, s. 23-46). W [ w.
Pliniusz Starszy mowit o ksztalceniu mowy u 0sob niestyszacych, a Didymus Aleksander,
sam bedac niewidomym, wyuczyt si¢ alfabetu wypuktego i stworzyl wiele pomocy dla
niewidomych. We $redniowieczu postawy przybieraly posta¢ zaniedbania, segregacji oraz
stygmatyzacji (Kowalik, 1996, s. 162-164). Byt to okres trudny dla os6b psychicznie chorych.
Twierdzono, Zze s3 one opg¢tane, dlatego w niektérych panstwach palono je na stosie.
Doktadnie w tym samym okresie tworzono rowniez opieke spoteczng nad osobami z
niepetnosprawnoscig (Litak, 2011).

Zwrot w postawie spolecznej wobec 0sob z niepelnosprawnosciag nastgpit po II wojnie
swiatowej. W trakcie Trzeciej Sesji Ogoélnego Zgromadzenia ONZ w Paryzu 10 grudnia 1948
r. zostala uchwalona Powszechna Deklaracja Praw Cztowieka. Dokument ten stanowi
niewatpliwie jedno z najwigkszych 1 najtrwalszych osiggnie¢ ONZ, porzadkujac 1 formutujac
prawa kazdego czlowieka niezaleznie od jakichkolwiek wzgledow™. Wraz
z odbudowywaniem spoteczenstw po zniszczeniach wojennych zacz¢to intensywnie
powotywa¢ do zycia zaktady spoleczne dla 0s6b z niepelnosprawnoscia oparte na programach
przygotowanych przez naukowcoéw, rozwija¢ badania, opracowywa¢ metody usprawniania,
wprowadzac ustawy realizujgce prawa osob z niepelnosprawnoscig.

Jednak do dzi$§ pozostaly w naszych postawach wobec tej grupy osob tendencje do
izolowania sie, uprzedzenia i stereotypy, traktowanie ich jako gorszych, ktérych zycie nie ma
szans by¢ szczesliwym. Nadal niepetnosprawnos¢ kojarzy si¢ z ubostwem, bieda materialng 1
duchowa, zaleznoscia od innych, brakiem uzytecznosci spolecznej, nieszczgsciem,

cierpieniem, niemoznoscia satysfakcjonujacego zycia. Wykluczenie spoteczne zwigzane jest z

3% https://www.unesco.pl/fileadmin/user_upload/pdf/Powszechna_Deklaracja Praw Czlowieka.pdf [dostep:
10.10.2020].
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wieloma elementami zycia spotecznego, ktore wplywaja na trudnosci w korzystaniu z
dostepnych innym praw spotecznych oraz infrastruktury, dobr zyciowych, materialnych,
edukacyjnych, kulturalnych, umozliwiajgcych niezalezno$¢ osobistg (zdobycie dochodow),
pehienie zadan spotecznych (Szarfenberg, 2006, s. 18-20).

Badanie postaw wobec 0s0b z niepelnosprawnos$cig i chorujacych psychicznie ma
dluga tradycje w naukach spolecznych. Literatura przedmiotu dotyczaca spolecznego
wizerunku 0s6b z niepelnosprawno$cig oraz postaw wobec nich jest bardzo bogata
(Chodkowska 1 in., 2010; Durka, 2009; Girynski & Przybylski, 1993; Ortowska & Prufer,
2011; A. E. Sgkowski, 1991, 1994).

Do pierwszych badaczy w tym zakresie nalezy Helena Larkowa. Wyr6znita ona
nastepujace postawy osob petnosprawnych wobec 0séb z niepelnosprawnoscia:

1) postawy przychylne, ktore charakteryzuja sie zyczliwoscia, sympatig, pozytywna

oceng 0soOb z niepelnosprawnoscig, a takze checig podtrzymywania kontaktéw
Z nimi;

2) postawy nieprzychylne, ktore cechuje nieche¢ do 0s6b z niepelnosprawnoscia,
ich negatywna ocena oraz unikanie kontaktow z nimi;

3) postawy niezdecydowane (posrednie), ktore przejawiaja si¢ we wspotczuciu,
litosci, ale takze oboje¢tnosci. Ocena 0s6b z niepelnosprawno$cia moze byé
czgsciowo pozytywna, a czeSciowo negatywna, osoba za§ moze odczuwaé chec
niesienia pomocy lub przygladania si¢ osobie z niepetnosprawnoscia;

4) postawy ambiwalentne, dwuwartosciowe, ze wzgledu na rdéznice dotyczace
elementéw postawy (rozbiezno$¢ miedzy elementami postaw). Postawy spoleczne
zaleza rowniez od rodzaju sktadnika postawy, tzn. moga powsta¢ rozbiezno$ci
miedzy intelektualnym (porownywanie osoby z standardem normy i dokonywanie
ocen), emocjonalnym (przyjemne lub przykre doznania w kontakcie z nig)
oraz motywacyjnym (ukierunkowanie ,,do” lub ,0d”) skladnikiem postawy
(Larkowa, 1970).

Helena Larkowa oraz kolejni badacze kwestii postaw spotecznych stwierdzili,
ze czesto wystepuje brak spojnosci miedzy poszczegdlnymi elementami postaw, tzn. duza
wiedza o niepetnosprawnosci 1 werbalnie gloszone pozytywne poglady moga
wspotwystepowac z negatywnymi emocjami lub postawg odrzucenia. Werbalne deklaracje sg
kierowane normami ikonwenansami spotecznymi oraz Igkiem przed negatywng oceng
spoteczng 1 nierzadko maskuja negatywne, a nawet wrogie postawy rzeczywiste

(Chodkowska, 1994). W konkretnym Zyciu prywatnie przyjmowane postawy moga roznic si¢
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od tych wyrazanych publicznie. Zaleza tez od okolicznos$ci ich przejawiania si¢, od osoby, do
ktérej sg kierowane, np. wobec dzieci kierujemy si¢ czeg$ciej sympatig. Natomiast ,,tym
czesciej przyjmujemy negatywng postawe, im bardziej widoczne i odbiegajace od normy
kalectwo, im wiekszy jest jego stopien ciezkosci i1 rozlegltos¢ objawdw, im gorsze rokowanie
i skomplikowany proces leczenia, im bardziej wyglad osoby z niepelnosprawno$cig jest
niechlujny i nieestetyczny, im bardziej negatywne cechy osobowosci sobg prezentuje
(np. agresywnos¢, drazliwos¢, zgorzkniato$¢, uskarzanie si¢, manifestowanie brakow
1 zadanie przywilejow i1 uwagi), im wigkszej oczekuje od nas pomocy, im gorsze sg warunki
materialno-bytowe rodzin obcigzonych niepetnosprawnoscia, im wigcej uprzedzen wobec
nich w srodowisku” (Kornas-Biela, 2006).

Postawy spoleczne nieustannie si¢ zmieniaja (Konieczna, 2015), jednak ich
komponenty, jakimi sg stereotypy i uprzedzenia, sa malo podatne na zmiany, gdyz sa
przekazywane w procesie transmisji mi¢dzypokoleniowej. Zmiany w postawach spotecznych
wiaza si¢ ze wzrastajacg liczba osob chorych i niepetnosprawnych w spoteczenstwie dzigki
postepowi medycyny (np. mozliwosci podtrzymania przy zyciu dzieci wezesniaczych, ludzi
cigzko chorych, starych); wzrostem wiedzy medycznej, odpowiedzialnosci spolecznej
stosownie do podniesienia poziomu wyksztalcenia obywateli 1 ogdlnej kultury
psychologiczno-pedagogicznej spoteczenstwa; regulacji prawnych, ktére sprzyjaja integracji
oraz inkluzji (np. reforma systemu edukacji, zatrudniania, utrzymania stanowisk pracy);
kampanii spotecznych poswigconych tej tematyce; popularyzacji w mediach problematyki
dotyczace] osob z niepelnosprawnoscig; dziatania fundacji 1 Srodowisk samych tych oséb,
ktore aktywizuja si¢ w pracy na rzecz podniesienia swojego statusu spotecznego (Wolinska,
2015, s. 46). Czynnikami powodujacymi zmiany we wzajemnych relacjach migdzy osobami
pelno 1iniepetnosprawnymi s3a roéwniez - polityka socjalna, warunki ekonomiczne
wyznaczajace poziom zycia ludzi, spoleczne przekonania, zmieniajace si¢ zwyczaje,
pojawiajace si¢ ideologie (Gazdulska, 2008).

Zmienno$¢ postaw spolecznych na przestrzeni lat ilustrujag m.in. badania Z. Palak.
W badaniach grupy licealistow (70 o0s0b) przeprowadzonych w 2000 r. najmniej
akceptowanymi grupami byty osoby chore psychicznie i1 niedostosowane spolecznie.
Powtorzone badania w 2010 r. wykazaly istotny wzrost akceptacji wobec 0s0b
z niepelnosprawnoscig intelektualng 1 0osob chorujacych psychicznie. Autorka badan opisata
to zjawisko spoleczne jako tzw. oswajanie niepelnosprawnosci (Palak, 2012).

Analizujgc postawy wobec 0s6b z niepelnosprawnoscia pod katem ich znaczenia

dla procesu integracji, mozna wyrdzni¢ np.:
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— postawy prointegracyjne — przyczyniajace si¢ do ksztaltowania samodzielnosci,
wyzwalania wiary we wlasne sity u 0so6b z niepetnosprawnoscia,

— postawy integracyjne — obojetne wobec potrzeb 0sob z niepetnosprawnoscia,

— postawy antyintegracyjne — powodujace utrudnienia w spotecznym obszarze
funkcjonowania 0s6b z niepetnosprawnoscia (Chodkowska, 1994).

Postawie antyintegracyjnej sprzyja wiele czynnikow, np. stopien ci¢zkos$ci, ztozonosé

1 widoczno$¢ odchylenia od normy, nietypowos¢ ruchdéw 1 zachowania, trudnosci
w komunikacji werbalnej oraz w przestrzeni, w zakresie samoobstlugi, samodzielnosci
1 niezalezno$ci zyciowej (Kossewska, 2003, s. 41).

Dorota Kornas-Biela, wymieniajac niektore czynniki, od ktorych zaleza konsekwencje
niepelnosprawnos$ci (w tym rowniez postawy spoteczne), wskazata na:

e cechy niepelnosprawnosci — jej rodzaj, stopien i rozmiar, przyczyn¢ i czas
wystapienia, sposob nabycia, dodatkowe schorzenia, staly lub ustabilizowany
charakter niepelnosprawnosci;

e cechy ustroju — uktadu nerwowego, odpornos¢ na stres, temperament, uzdolnienia
specjalne;

e czynniki psychiczne zwigzane z osobowoscia, biografig zycia;

o kontekst relacji spotecznych — sytuacja rodzinna, kontakty z innymi, wsparcie;

e sytuacja bytowa — materialne i mieszkaniowe warunki zycia;

e sytuacja prawna — przepisy regulujace mozliwosci leczenia, rehabilitacii,
oprzyrzadowania, uzyskania pomocy, $wiadczen i przywilejow (Kornas-Biela,
20006).

Podstawie negatywnej, zachowaniu dystansu lub odrzucenia sprzyja réwniez
holdowanie takim warto$ciom, jak: sita fizyczna, sprawne, miode 1 pigkne cialo, seksapil,
wysoka pozycja spoteczna, sukces zawodowy, zasobnos$¢ finansowa. W zwigzku z tym, zZe te
najwazniejsze dla wspolczesnego czlowieka warto$ci Zyciowe s3 trudne do osiaggniecia dla
wigkszosci osOb z niepetnosprawnoscia, tatwo o uznanie ich za mniej wartoSciowych.
Dlatego ich prawo do zycia jest podwazane jeszcze przed ich urodzeniem. Rodzice, personel
medyczny, otoczenie spoteczne uznaje bowiem ich zZycie za bezwartosciowe z powodu
trudno$ci w sprostaniu przyjetym kryteriom szczesliwego zycia. Taka postawa odrzucenia
zycia ,,znikomej wartosci”, ,,Zycia niewartego przezycia” jest wyrazem szerzenia si¢ kultury
antysolidarystycznej 1 kultury $mierci (Jan Pawel 1I, 1995, s. 11; Zigba, 2010, s. 103).
Pomimo tego, ze wspodlczesnie tak bardzo podkresla si¢ prawo 0s6b z niepelnosprawnoscia

do integracji oraz inkluzji spotecznej, to jednak mozna jednocze$nie zaobserwowaé
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szczegblng stygmatyzacje tych osob poprzez prawo do eugenicznej aborcji, wyrazajace
obrong¢ spoleczefnstwa przed przyjsciem na $wiat osob niespelniajagcych norm pod jakim$
wzgledem.

Wiele roznych  czynnikdéw  modyfikuje  postawy  spoteczne.  Stosunek
do niepelnosprawnosci zalezy od postawy moralnej i kultury danej grupy spolecznej oraz
od dojrzatosci psychospolecznej konkretnych oséb. Jednym z elementéw tej dojrzalosci jest
system wartos$ci. Osoby, ktore charakteryzuja si¢ pozytywnymi postawami wobec 0sOb
z niepelnosprawnoscia, preferujg bardziej wartosci artystyczno-estetyczne, moralne, religijne
i spoteczne, natomiast ci, ktorych cechuja negatywne postawy, cenig wartosci prestizowe,
teoretyczne, ekonomiczne (Se¢kowski, 1991). Innym czynnikiem jest osobisty kontakt.
To dzigki niemu zdobywamy wiedze i pozytywne doswiadczenia ze spotkan z osoba
odmienng od nas. Postawy antyintegracyjne moga by¢ uwarunkowane brakiem kontaktu
z osobami z niepelnosprawno$cia. Z badan H. Guzowskiej (Guzowska, 2002) wynikato,
ze 62% badanych nie ma kontaktu z osobami z niepetnosprawnoscia, 9% spotyka si¢ z nimi
w $rodowisku rodzinnym, a tylko 4% ma z nimi kontakt w $rodowisku pracy. Osoby, ktore
nie majg takich do$wiadczen, przyjmuja negatywne postawy w tym zakresie, dlatego na ich
zmian¢ moze wplynaé tylko osobisty kontakt. Ponadto ludzie, ktorych charakteryzuje
osobowo$¢ dominujaca, lgkowa, niepokdj, napigcie, niska samoocena, slaba empatia,
zewnetrzna lokalizacja poczucia kontroli, etnocentryzm, dogmatyzm, prostota poznawcza,
negatywny obraz S$wiata, maja tendencj¢ do przyjmowania negatywnych postaw wobec
odmiennosci (Kossewska, 2003, s. 48-53).

Znaczenie wzajemnych kontaktow potwierdzity badania H. Ochoczenko (Wolinska,
2015) przeprowadzone we grupie studentow pedagogiki. W grupie tej 80,9% miato kontakt
z osobami z niepetnosprawnoscia; ich postawy nie byty tak negatywne, jak to odnotowywano
w spoteczenstwie. Podobnie na uniwersytecie w Poznaniu zostaly przeprowadzone badania
metoda zogniskowanego wywiadu grupowego. Badani studenci wykazywali pozytywne
emocje wobec o0sOb z niepelnosprawno$cig, bez tendencji lekowych lub unikowych.
Deklarowali, Ze niepelnosprawno$¢ nie powinna by¢ czynnikiem utrudniajagcym kontakt
pomiedzy studentami (Buchnat & Tyleska-Nowak, 2013). Istotny wplyw na ksztaltowanie
pozytywnych postaw profesjonalistow zawoddéw pomocowych 1 nauczycieli ma nie tylko
czesty kontakt z osobami z niepetnosprawnoscia, ale tez umiejetnos¢ dostrzegania przez nich
efektow ich pracy, satysfakcja z niej, pozytywne doswiadczenia z wzajemnego kontaktu

(Kossewska, 2003, s. 47-48).
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Z zewnetrznym wyrazem negatywnych postaw spotecznych wobec ,,innych” zwigzana
jest ich percepcja spoteczna, od niej w duzej mierze zaleza postawy wykluczajace jak i
postawy inkluzyjne. Percepcj¢ te nalezy rozumie¢ jako postrzeganie innej osoby oparte na jej
obserwacji, prowadzace do wyciggania wnioskow o jej potrzebach, oczekiwaniach, intencjach
dziatania, emocjach, cechach osobowosciowych (Hock, 2005).

Percepcje spoteczng osob z niepetlnosprawnoscia/zaburzeniem psychicznym mozna
rozpatrywac z punktu widzenia psychologicznego. W psychologii istnieje wiele teorii tegoz
spostrzegania w aspekcie rozwojowym (jak si¢ rozwija na poszczegolnych etapach zycia),
czynnikOdw tegoz rozwoju, tresci percepcji oraz oceniania zdarzen i oso6b z réznych grup
spotecznych, roli jaka spelnia tre$¢ spostrzezen, ich wplyw na przyjmowane postawy
(L. McArthur i R Baron za: Pietrzyk, 2001).

Percepcja spoteczna moze by¢ rdéwniez rozpatrywana z punktu widzenia
pedagogicznego, gdyz bardzo wazna jest kwestia zmiany wskutek oddziatywan edukacyjnych
1 wychowawczych postrzegania cztowieka z niepetnosprawnoscia lub z chorobg psychiczng
jako podstawy przeciwdziatania wykluczeniu. Stad pedagog interesuje si¢ diagnoza percepcji
spotecznej rdéznych grup spotecznych wobec o0s6b zagrozonych wykluczeniem, aby
dostosowac tresci ksztalcenia oraz oddzialywania wychowawcze do specyfiki rozwojowe;j
i spolecznej odbiorcow swoich oddzialywan pedagogicznych. Spostrzeganie spoleczne
oddziatuje w silnym stopniu na aktywno$¢ jednostki, dlatego dla pedagoga nie jest
obojetnym, jaka jest tre$¢ tego spostrzegania. Wszystkie jego dzialania powinny sprzyjaé
takiej zmianie percepcji spotecznej osdb z niepelnosprawnoscia oraz z zaburzeniem
psychicznym, aby przeciwdziata¢ wykluczeniu spotecznemu, o ktorym jest mowa w dalszej
tej rozprawy.

Zagadnienia zwigzane z postawami spolecznymi wobec osdb z niepelnosprawnos$cia
byty przedmiotem licznych badan na terenie psychologii oraz pedagogiki nie tylko w aspekcie
percepcji spotecznej. Termin ,,doswiadczenie pigtna” zostat wprowadzony do nauk
spotecznych przez E. Goffmana. Rozumiat go on jako ,atrybut dotkliwie dyskredytujacy”,
ktory powoduje, ze w relacjach spotecznych osoba nie jest akceptowana. E. Goffman
(Goffman, 2005, s. 123) wyrdznit nastgpujace rodzaje pigtna: brzydot¢ cielesng, wady
charakteru, czyli zaburzenia psychiczne, pobyt w wiezieniu, natogi, bezrobocie, proby
samobojcze oraz pi¢tno rasy. ,,Nosiciel pigtna”, cztowiek stygmatyzowany, jest postrzegany
przez pryzmat jednej cechy; tym samym nie s3 dostrzegane jego pozytywne cechy, a
zachowania sg czesto interpretowane przez pryzmat pi¢tna. Termin ,,pietno” oznacza ceche

,»czynigca jednostke inng 1 mniej pozadang, niz nalezy normalnie oczekiwac. Pigtnem moze
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by¢ jakie$§ dewiacyjne zachowanie, jakas$ cecha fizyczna, przynalezno$¢ do jakiej$ grupy lub
moralna stabo$¢, bedace podstawa odmowienia osobie pigtnowane pelni czlowieczenstwa i
odciecia jej od normalnych kontaktéw spotecznych” (Wolinska, 2015, s.45-46).

Badacze Link i Phelan poszerzyli rozumienie pi¢tna z wymiaru indywidualnego
do wymiaru spotecznego i ekonomicznego. Autorzy ci wyodrebnili pie¢ elementéw procesu
stygmatyzacji:

1) etykietowanie - polega na nazywaniu i akcentowaniu roéznic miedzy ludzmi.
Etykiety sa spotecznym konstruktem 1 powstaja na bazie cech istotnych
spolecznie;

2) stereotypizacja - jest procesem, ktory polega na powigzaniu etykiety
z niepozadanymi wlasciwosciami, tworzacymi negatywny stereotyp;

3) oddzielenie - polega na spotecznym zdystansowaniu si¢ 1 podzieleniu
na,my” i,0ni”;

4) dyskryminacja i1 utrata statusu - nadanie osobie etykiety i powigzanie jej
Z negatywnym stereotypem powoduje przesunig¢cie tej osoby w dot drabiny
spotecznej, a tym samym na nizszy status spoteczny. Kiedy ludzie sa etykietowani,
oddzielani i faczeni z niepozadanymi cechami, buduje si¢ racjonalne uzasadnienie
ich dewaluacji, odrzucania i wykluczania;

5) sprawowanie wladzy - stygmatyzacja nast¢puje w oparciu o wiadze. Tylko grupa,
ktéra ma wladzg, moze stygmatyzowac grupe, ktora takiej wtadzy nie ma (Link &
Phelan, 2006, s. 528-529).

Terminami, ktore stluzg do opisu podobnych zjawisk spotecznych z uzyciem innego
aparatu pojeciowego, sa: ,dyskryminacja”, ,uprzedzenia”, ,,wykluczenie spoteczne”,
»stygmatyzacja” ,stereotypizacja”, ,ostracyzm”. Uzycie tych termindw ma na celu
przeniesienie akcentu z osoby noszacej pigtno na instytucje 1 spoteczenstwo, ktdre ograniczaja
szanse zyciowe grup spolecznych, w tym takze osob z niepelnosprawnoscia 1 chorujacych
psychicznie. Przyktadem tego moze by¢ postugiwanie si¢ terminem ,,odmiennos$¢” (Dycht &
Marszatek, 2008). Osoba z niepelnosprawnoscig jest odmienna ze wzgledu na swoja
niepelnosprawnos$é, jest inna, co nie oznacza, ze gorsza. Jest rowna osobie petnosprawnej co
do godnosci osobowej, wartosci jako istota ludzka, ale na poziomie cech wszyscy ludzie
roznig si¢ od siebie. Odmienno$¢ nie powinna by¢ w pedagogice traktowana jako co$ ztego,
przeciwnie, odmienno$¢ wygladu, sposobu poznawania §wiata, reagowania, poruszania si¢
ma by¢ wyzwaniem do organizowania specjalnych form ksztalcenia i wychowania, leczenia

1 rehabilitacji, aby byta mozliwa petna inkluzja.
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Przez stereotyp rozumie si¢ takg reprezentacj¢ poznawcza oséb, a zwlaszcza grup
spotecznych, ktora cechuje nadmierne uproszczenie, nasycenie wartosciowaniem, nad
0g0lnosc¢ 1 odpornos¢ na zmiany (Weigl, 2008). Stereotyp jest generalizacjg odnoszacg si¢ do
grupy, wszystkim jej cztonkom zostajg przypisane identyczne charakterystyki, niezaleznie od
réznic migdzy nimi. Bazujac na stereotypach, nie weryfikujemy ich tresci, ,,zaktadamy
swoistag bezwyjatkowos¢ (homogenicznos¢) wszystkich reprezentantow danej kategorii,
wykazujemy tez sztywnos¢, a takze odpornos¢ na wszelkie informacje grozace korekta
posiadanego stereotypu” (Wolinska, 2015, 45-66).

Ostracyzm spoteczny ,,wynika z przyjetych ogoédlnie norm spotecznych, zgodnie
z ktorymi bardziej akceptowane spotecznie jest okazywanie tolerancji i zrozumienia dla osob
z porazeniem konczyn czy tez przewlekle chorych na raka lub gruzlice, anizeli dla oséb
uzaleznionych” (Kossewska, 2003, s. 43). Najbardziej akceptujace postawy sg przyjmowane
wobec 0s6b somatycznie chorych, nastepnie wobec fizycznie niepelnosprawnych
i kolejno - wobec 0s6b z niepetlnosprawnosciami sensorycznymi oraz niepetnosprawnoscia
intelektualng. Najbardziej negatywne sa postawy wobec 0sOb przejawiajacych zaburzenia w
funkcjonowaniu spolecznym: oso6b niedostosowanych spolecznie, wigzniow, alkoholikow i
narkomandéw. Podstawowym kryterium akceptacji poszczegdlnych grup jest stopien
podobienstwa do oséb sprawnych oraz produktywnos¢ i niezalezno$¢ zyciowa (taz, s. 44).

Stereotypy, jakie pojawiaja si¢ wzgledem osOb z niepelnosprawnoscia, sa wcigz
widoczne w mysleniu i postgpowaniu wspotczesnych ludzi. Mozna wérdd nich odnotowac
przekonanie, ze osoba z niepelnosprawnoscig to cztowiek, np. nieprzydatny spolecznie,
obcigzony jaka$§ wing, fatum, grzechem, niemajacy prawa do realizacji wilasnych celow
zyciowych, przeszkadzajacy innym, agresywny, ztosliwy, przynoszacy wstyd, godny litosci.
Przez cale wieki osoby z niepelnosprawno$cia byly postrzegane jako spolecznie
bezuzyteczne, niezdolne do pehienia zadan, z ktdrymi radza sobie osoby w pelni sprawne.
Podkreslano ich mniejsza warto$¢ 1 wykluczano z normalnego zycia spotecznego. Stanowili
wiec grupe postrzegang jako patologiczna, tworzaca swoistg subkulture, gorsza od kultury
os6b  petlosprawnych. Taki  stereotyp  nieuzyteczno$ci  spotecznej osoby
z niepelnosprawnoscia byt naturalnym skutkiem braku dostepnosci do rehabilitacji 1 edukacji
specjalnej, co z kolei bylo konsekwencja wielowiekowych postaw wykluczajacych
1 1zolujacych wobec 0sob, ktore odbiegaja od normy wygladu lub funkcjonowania.

Wedhug Kowalika, wyeliminowanie barier o charakterze spotecznym jest trudniejsze
niz pozbycie si¢ fizycznych przeszkod, ktore wymagaja duzych naktadow finansowych

(Kowalik, 2007a). Uzywanie adekwatnych 1 nie ranigcych stow na okreslenie o0sob
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z niepetnosprawnoscia jest sprawg istotng. Uzycie wlasciwego stownictwa ksztattuje sposob
mys$lenia spoteczefstwa o istocie niepelnosprawno$ci oraz okresla role wychowania
w przygotowaniu do poszanowania godno$ci drugiego cztowieka (Lobacz & Paszkiewicz,
2015, s. 25).

Badanie dos$wiadczenia stygmatyzacji w subiektywnych przezyciach oséb
z niepetnosprawnoscia uzupetnito swego rodzaju luke poznawcza (Switaj, 2008). Poczucie
pietna powoduje liczne konsekwencje spoteczne, np. unikanie kontaktow z ,,normalsami”,
zachowanie czujno$ci w kontaktach, aby ocenia¢ wrazenie, jakie wywiera si¢ na innych
osobach, lek przed ocena, np. osoba chora psychicznie moze obawia si¢ wyrazi¢ swoje
zdanie wobec wspdtmatzonka lub pracodawcy, gdyz spodziewa si¢, ze jej stanowisko nie
bedzie wzigte pod uwage lub ocenione negatywnie. Po obu stronach interakcji spotecznej,
w ktorej biorg udzial ,my” i1 ,,oni” przezywane s3 inne emocje. Osoba stygmatyzujaca
odczuwa poczucie wyzszosci, gniew, zlos¢, irytacje, litosci, osoba za$ pigtnowana doswiadcza
niezrozumienia, odrzucenia, zaktopotania, wstydu, leku i gniewu (Goffman, 2005, s.188).

Rzeczywistos¢ spoleczna, jaka sa postawy wobec 0sob z niepelnosprawnoscia, moze
by¢ rowniez ujeta jako ,,produkt” dyskursu (uzywania okreslonego jezyka i podejmowania
dziatan spotecznych), ktory jest kluczowym czynnikiem w konstrukcji zycia spotecznego.
Dyskurs wyraza si¢ przez ludzi, a jednoczesnie ksztaltuje ich rozumienie $wiata i narzuca
obowigzujace jego znaczenia. Publiczny dyskurs o niepelnosprawno$ci w znacznym stopniu
ksztattowany jest przez elity symboliczne, tzn. personel medyczny, pedagogdw,
psychologoéw, publicystow, autoréw podrecznikow, artystow, ekspertow, ludzi biznesu,
politykow wystepujacych w srodkach masowego przekazu, czyli przez te grupy 1 osoby, ktore
sprawuja bezposrednig kontrole nad publicznie dostepna wiedzg i1 przekonaniami, oraz
przedstawiciele rodzicow upubliczniajac dyskurs osobisty. Nie ma jednej reprezentacji
niepelnosprawnosci w dyskursie publicznym. Agnieszka Woynarowska zwrocita uwage,
ze zwlaszcza wobec osOb z niepelnosprawnoscig intelektualng funkcjonuja roézne Scierajace
si¢ dyskursy, np. medyczny, rodzicielski (a w nim dyskurs: wyparcia, osobistej tragedii,
normalizacji, adaptacji 1 emancypacji  zarazem), romantyczno-emancypacyjny,
terapeutyczno-korekcyjny, sakralizujacy, eksterminacji, Zwyczajnosci
(adaptacyjno-emancypacyjny). Dyskurs publiczny ukazuje, jakie negatywne stereotypy tkwig
w spotecznej Swiadomosci, z jakimi negatywnymi cechami niepetnosprawnos¢ jest kojarzona.
Autorka pisze: ,,Obecnie jesteSmy $wiadkami trwajacego dialogu dyskursow. Dialogu, ktory
kwestionuje wyznaczony porzadek spoteczny lokujacy «te jednostki» na marginesie zycia

spotecznego, w gettach dla niepelnosprawnych intelektualnie, spotecznie odrzuconych
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i wykluczonych. JesteSmy w ciaglych sprzecznos$ciach, jesteSmy w drodze do uznania
odmiennosci drugiego cztowieka za «zwyczajng inno$é»” (Woynarowska, 2015, s. 137-138).

Niepelnosprawno$¢ jest sytuacjg, ktora ma rozne znaczenie dla samej osoby
z niepelnosprawnoscig, dla  jej rodziny czy lokalnej  spotecznosci.  Osoby
z niepetnosprawnoscia, aby czuly si¢ wlaczone do spotecznosci, musza mie¢ zapewnione
warunki, ktore pozwalaja unormowac relacje z innymi ludzmi. Spoleczenstwo ma za zadanie
dba¢ o zasadnicze potrzeby swoich obywateli wyrazone w przekazywaniu dziedzictwa
spotecznego, a jednocze$nie normami prawnymi okres§li¢ zasady wspoétzycia (Niedbalski,
2019). Dzieki zasadom strukturalnym i kulturowym tworzone sg zbiorowosci ludzkie zwane
instytucjami spotecznymi, ktore realizujg funkcje spoleczne (Goodman, 2009). Ponadto
instytucje te daja gwarancj¢ zycia spotecznego, integracji osob i konsolidacji integralno$ci
zbiorowej. Dlatego tez panstwo wraz z instytucjami dokonuje takich dziatan, aby wyzby¢ si¢
wszelkich przeszkod, ktore powodowalyby wykluczenie o0s6b z niepetnosprawnoscia
(Niedbalski, 2019).

Udziat instytucji spotecznych rzadowych 1 pozarzadowych jest istotnym elementem
pomocy osobom wykluczonym. Dotyczy ono podmiotowego traktowania tych oséb celem
wlaczenia ich w zycie zbiorowe i rozwigzywania problemow spotecznych na drodze norm
prawnych i przepiséw, ktore ulatwiaja zycie osobom z niepelnosprawnos$cig i z zaburzeniami
psychicznymi. Co wigcej, administracja rzadowa 1 terytorialna powinny przyczynia¢ si¢
do zapewnienia tym osobom dostepnosci fizycznej do instytucji publicznych - odpowiedniego
przygotowania architektonicznego, sprzetu rehabilitacyjnego 1 innych $wiadczen
oswiatowych, kulturalnych, zawodowych 1 pomocy spotecznej (Morcinek, 2011). Ponadto
instytucje pozarzagdowe dzigki wsparciu migdzynarodowemu, jakie otrzymuja w celu
udzielania pomocy osobom wykluczonym, przyczyniajg si¢ do przejscia ,,od pasywnosci do
aktywnosci”, do polepszenia jakosci zycia 1 wlaczenia osob wykluczonych do spotecznosci
(Niedbalski, 2019, s. 99-100).

Problemy stygmatyzacji, braku poszanowania godnos$ci osoby, wykluczenie
spoteczne, niedomagania procesu integracji oraz inkluzji osdb z niepelnosprawnoscia
szczegblnie szybko powinny by¢ rozwigzane w Ameryce Lacinskiej, gdyz nieréwnosci

spoteczne, niedoskonate prawo oraz stereotypy sprawiajg tym osobom duzo trudnosci.
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1.3. Edukacja i rehabilitacja jako sposoby realizacji integralnego spojrzenia na osobe¢

ludzka

Edukacja (tac. educatio — wychowanie, wyksztatcenie) rozumiana jako proces, ktérego
celem jest przemiana, dotyczy dwoch podmiotéw: edukowanego i edukujacego. To pojecie,
ktore moze oznacza¢ czynnos¢ wykonywang przez jeden podmiot wobec drugiego, ale moze
tez oznacza¢ czynno$¢ podmiotu wykonywang na sobie samym i wowczas jest mowa o tak
zwanym samowychowaniu lub autoedukacji (Kopalinski, 2014). Rozwoj cywilizacji oraz
idaca za tym przemiana spoteczno-kulturowa i ekonomiczna dajag nam nowy obraz potrzeb
oraz wymagan stawianych przez cztowieka XXI w. Dostep do wiedzy i edukacji, a co za tym
idzie, wzrost tempa zycia powoduja, ze cztowiek obecnego stulecia pragnie przede wszystkim
zainwestowaé w samego siebie, we wlasny rozwoj.

Edukacja jest niezb¢dna dla cztonkéw nowoczesnego spoteczenstwa. Powinna mieé
powszechny 1 ustawiczny charakter, odznacza¢ si¢ elastycznos$cia programowa, strukturalng
imetodyczng. Powinna takze wyj$¢ naprzeciw potrzebie rdznorodnosci rozwigzan,
uwzglednia¢ cechy ucznia oraz wymogi danej spotecznosci. To wlasnie edukacja jest droga
rozwoju osoby i ma ona speklnia¢ cel poznawczy, spoleczny, pragmatyczny i personalny
(Kielar-Turska, 2002). Personalizacja w edukacji oznacza nadanie szkole autonomii
w wyborze programu i podejmowaniu dziatalnosci edukacyjnej, a jednocze$nie prowadzi
do dostrzegania ludzkich probleméw i zwracania sie ku pedagogice personalistycznej®’.

Osoba 1 spoteczenstwo pozostaja ze sobg w relacji wspotzaleznosci 1 wzajemnosci.
Wszystko, cokolwiek si¢ czyni na rzecz osoby, jest takze dobrem $wiadczonym
spoteczenstwu, wszystko za$, co si¢ czyni na rzecz spoteczenstwa, obraca si¢ na pozytek
osoby. Wychowanie ma na celu wspiera¢ rozw6j ku peini 1 doskonatosci osoby, jej
kompetencji 1 umiejetnosci podejmowania efektywnych dzialan zwrdconych na realizacje
nadrzgdnych warto$ci 1 wyzszych celow. Osiagniecia w dziedzinie rehabilitacyjnej
1 edukacyjnej, przygotowanie oséb z niepelnosprawnoscia do samodzielnego zycia zaleza
od wielu czynnikow zwigzanych z najblizszym otoczeniem oraz szerszym spoleczenstwem
(Chodkowska & Osik-Chudowolska, 2011). Przy czym waga ich zmienia si¢ wraz z wiekiem
dziecka, dlatego nalezy stara¢é si¢ o jak najwczes$niejsze podjecie oddzialywan
rehabilitacyjnych, gdyz to daje szans¢ na optymalizacj¢ rozwoju ucznia. Rozwdj umystowy

1 dojrzato$¢ spoteczna osoby z niepelnosprawnoscia moze ulec poprawie w wyniku

7 Mysl te Jan Pawet II wyjasniat w Adhortacji Apostolskiej Christifideles laici, 40.
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ksztatlcenia 1 wychowania oraz rehabilitacji uwzgledniajacych indywidualny i spoteczny

kontekst zycia tej osoby.

Obecnie w Polsce konczy si¢ proces wdrazania ,,Europejskiej strategii w sprawie

niepetnosprawnosci 2010-2020: Odnowione zobowigzanie do budowania Europy bez barier”

(Bruksela, dnia 15.11.2010)*®. Celem strategii jest poprawa jakosci zycia 0sob

z niepelnosprawnoscia, aby mogly w petni korzysta¢ ze swoich praw i uczestniczy¢ w zyciu

spolecznym oraz budowa spoteczenstwa zapewniajgcego im pelne wiaczenie spoteczne,

co przyniesie korzysci spoteczne 1 gospodarcze. W strategii tej przewidziano dotacje na

badania naukowe, kampanie informacyjne, opracowywanie statystyk i gromadzenie danych.

Komisja Europejska wyrdznita w strategii 8 podstawowych obszaréow dziatania:

1.

Dostepno$¢ — oznacza, ze osoby z niepelnosprawnoscia maja dostep na rownych
prawach z innymi do $rodowiska fizycznego, transportu, technologii i systemow
informacyjno-komunikacyjnych (TIK) oraz pozostatych obiektow i ustug;
Uczestnictwo — pokonanie przeszkod w korzystaniu z praw przyshugujacych osobom
z niepetnosprawnoscia jako jednostkom, konsumentom, uczniom, uczestnikom zycia
gospodarczego 1 politycznego; pokonanie probleméw zwigzanych z mobilnos$cig;
dziatania na rzecz przechodzenia od instytucjonalnych do srodowiskowych systemow
opieki; zwigkszanie w spoleczenstwie wiedzy na temat sytuacji 0sob
z niepelnosprawnoscia; poprawa dostgpnosci organizacji sportowych,
hobbystycznych, kulturalnych 1 rekreacyjnych, ich dziatalnosci, imprez, lokali,
produktow 1 uslug, takze audiowizualnych; upowszechnianie uczestnictwa
w wydarzeniach sportowych 1organizowania tego rodzaju imprez dla oséb
z niepetnosprawnoscia; badania mozliwos$ci utatwienia stosowania jezyka migowego
i alfabetu Braille'a w komunikowaniu si¢ z instytucjami; poprawienie dostepnosci
procesu gtosowania, aby utatwi¢ korzystanie z praw wyborczych obywateli;

Roéwnos¢ — wyeliminowanie dyskryminacji ze wzgledu na niepetnosprawnosé
1 promowanie rOWnosci szans;

Zatrudnienie — analizowanie sytuacji os6b z niepetnosprawnosciag na rynku pracy;
walka z postawami i putapkami, ktére zniechecaja do wchodzenia na rynek pracy;
pomoc w integracji na rynku pracy; rozwijanie aktywnej polityki rynku pracy;

zwigkszenie dostgpnosci miejsc pracy; rozwijanie ustug w dziedzinie zatrudnienia,

3® https://eur-lex.europa.ew/LexUriServ/LexUriServ.do?uri=COM:2010:0636:FIN:PL:PDF [dostep:

8.09.2020].
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wspierania struktur i szkolen w miejscu pracy; umozliwienie znacznie wigkszej liczbie

0s0b z niepelnosprawnos$cig zarabiania na zycie na wolnym rynku pracy;

5. Ksztalcenie 1 szkolenie — usuwanie barier w dostepie do ogoélnych systemow
ksztalcenia 1 szkolenia przez cale zycie; wspieranie ksztalcenia dla wszystkich
i zindywidualizowanego uczenia si¢ oraz wczesnej identyfikacji oséb o szczegdlnych
potrzebach; zapewnienie szkolen 1 wsparcia osobom zajmujacym si¢ ksztatceniem;

6. Ochrona socjalna — zapewnienie Kkorzystania z systeméw ochrony socjalnej
1 programOw ograniczania ubdstwa, pomocy w obszarze mieszkalnictwa socjalnego,
programow emerytalnych i rentowych; dziatania na rzecz godnych warunkéw zycia;

7. Zdrowie — zapewnienie réwnego dostepu do opieki zdrowotnej, w tym do prewencji,
oraz do specjalnych $wiadczen zdrowotnych i rehabilitacyjnych (wysokiej jakos$ci
1w dostepnych cenach), w ktérych uwzgledniane sa ich potrzeby, takze te zwigzane
z plcig; wspieranie dziatan na rzecz bezpieczenstwa i higieny pracy, aby zmniejszaé
ryzyko niepetnosprawnosci bedacej wynikiem pracy zawodowej; utatwienie ponownej
integracji niepelnosprawnych pracownikow; upowszechniania wiedzy
o niepelnosprawnosci na uczelniach medycznych; zapewnienie $wiadczen
rehabilitacyjnych, w zakresie zdrowia psychicznego i dziatanie na rzecz rozwijania
ustug wczesnej interwencji i oceny potrzeb;

8. Dzialania zewnetrzne — promowanie praw 0sob niepetnosprawnych w ramach dziatan
zewngtrznych przez UE i kazde panstwo cztonkowskie.

Dziatania w wymienionych 8 obszarach byly wspierane poprzez:

— zwicgkszenie §wiadomosci spotecznej w zakresie niepelnosprawnosci oraz wiedzy
samych os6b z niepelnosprawnoscia o przystugujacych im prawach i sposobach
ich egzekwowania;

— optymalizowanie wykorzystania instrumentow finansowania UE na rzecz
dostepnosci 1 niedyskryminacji;

— uzupelnianie gromadzenia okresowych danych statystycznych dotyczacych
niepetnosprawnosci w celu monitorowania sytuacji os6b z niepetnosprawnoscia.

Jak wazne s3 inicjatywy na rzecz zaktywizowania osOb z niepelnosprawnoscia

wskazuje rowniez ,,Globalny plan dzialan WHO na lata 2014-2021 w sprawie
niepetnosprawnosci” (The WHO Global Disability Action Plan 2014-2021), zatwierdzony
przez panstwa cztonkowskie WHO w 2014 r. Jest on znaczacym krokiem w kierunku
osiaggnigcia zdrowia i dobrego samopoczucia, realizacji aspiracji oraz praw cztowieka przez

osoby z niepelnosprawnoscig. Obejmuje on takie dziatania, jak: usunigcie barier i poprawa
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dostepu do ustug i programoéw zdrowotnych; wzmocnienie i1 rozszerzenie rehabilitacji,
urzadzen wspomagajacych i ustug wsparcia; usprawnienie gromadzenia odpowiednich
1 porownywalnych w skali mig¢dzynarodowej danych na temat niepelnosprawnosci;
prowadzenia badan dotyczacych niepetnosprawnosci™ .

Instytucje edukacyjne zgodnie ze wspdiczesnym paradygmatem inkluzyjnym
sa zobowiazane ,,do zapewniania wszystkim, kazdej osobie — niezaleznie od jej odrebnosci —
kluczowych kompetencji dostepu do kultury symbolicznej, niezbednych do tworzenia
autonomicznej drogi do pomys$lnego zycia, zapewniajgcego w efekcie szacunek dla siebie
samego, pomyslne relacje spoteczne i partycypacje w decyzjach politycznych. [...] Edukacja
dla inkluzji oznacza wspieranie kazdej jednostki ku pelni jej mozliwosci rozwojowych”
(Kwiecinski, 2015, s. 26). Pedagogika inkluzyjna to pedagogika troski o to,
by wychowankowie znali zasady zycia pomyslnego, pelnego i szczes§liwego, oraz nabyli

kompetencji w tym zakresie (tamze, s. 27).

1.3.1. Wybrane aspekty edukacji i rewalidacji os6b z niepelnosprawnoscia

Efektem zmian spoteczno-edukacyjnych ukierunkowanych na poprawe jakosci
ksztatcenia w nurcie humanizmu i egalitaryzmu spotecznego jest mozliwos¢ wyboru przez
rodzicow rodzaju placéwki, w ktorej ksztatcone jest ich dziecko (szkota ogoélnodostepna,
szkota ogdlnodostepna z oddziatami integracyjnymi, szkota integracyjna, oddziat specjalny
w szkole ogo6lnodostepnej, szkota specjalna, nauczanie indywidualne). Warunki
organizowania ksztatcenia, wychowania 1 opieki dla dzieci 1 mlodziezy z niepetnosprawnoscia
okresla aktualne rozporzadzenie Ministra Edukacji Narodowej do obowigzujacej ustawy
dotyczacej systemu o§wiaty (obecnie Art. 127 ust. 1 ustawy Prawo o$wiatowe). Szkota jest
zobowigzana zapewni¢ uczniom z niepelnosprawnoscia kompleksowe ksztalcenie,
wychowanie 1 opieke odpowiednio do wieku 1 osiggnigtego poziomu rozwoju oraz
dostosowanie tresci, metod 1 organizacji nauczania do predyspozycji psychofizycznych
ucznia, a takze mozliwo$¢ korzystania z opieki psychologicznej, pedagogicznej 1 specjalnych
form opieki dydaktycznej (Dz. U. z 2017 r. poz. 1578). Wymaga to od szkdt specjalnego
wyposazenia w pomoce dydaktyczne i1 sprzet niezbedny do realizacji programow nauczania
1 wychowania oraz przeprowadzania sprawdzianow 1 egzaminow.

Szkola na mocy ustawy jest zobowigzana opracowa¢ indywidualny program

edukacyjno-terapeutyczny dla ucznia majacego orzeczenie o potrzebie ksztalcenia

** https://www.who.int/disabilities/actionplan/en/ [dostep: 1.09.2020].
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specjalnego, zapewniajacy realizacje zalecen zawartych w orzeczeniu, w tym dostosowanie
wymagan edukacyjnych wynikajacych z programu nauczania do indywidualnych potrzeb
1mozliwosci ucznia, u ktorego stwierdzono specyficzne trudno$ci w uczeniu  sig,
uniemozliwiajace sprostaniec tym wymaganiom®. Dzieci i mlodziez z réznymi
niepelnosprawno$ciami w systemie nauczania integracyjnego realizujg taka sama podstawe
ksztatcenia ogdlnego jak inni uczniowie iprzebywaja razem w tym samym Srodowisku
szkolnym. Ucza si¢ w szkotach ogdlnodostepnych, a po zakonczeniu edukacji czgsto
rozpoczynajg prac¢. To pozwala im takze prowadzi¢ w miar¢ samodzielne zycie, pracowac,
a nawet zaklada¢ rodziny.

Kazda placéwka edukacyjna o profilu integracyjnym i inkluzyjnym ma za zadanie
podnies¢ sprawnos¢ osoby z niepelnosprawno$cig oraz poprawi¢ mozliwosci jej tworczej
adaptacji 1 integracji przez dziatanie (Szumski, 2013). Zadaniem edukacji integracyjnej jest
wspomaganie rozwoju obu grup wychowankow oraz budowanie mi¢dzy nimi wzajemnej
akceptacji i gotowosci do wspotdziatania. Wymaga to specjalnych dziatan ze strony szkoty,
aby ufatwi¢ funkcjonowanie dzieci z niepelnosprawnos$cia miedzy pelnosprawnymi
rowiesnikami (tworzy¢ klimat sprzyjajacy wzajemnym kontaktom), dostosowaé wymogi
otoczenia do ich mozliwosci (zapewni¢ odpowiednie warunki fizyczne i zlikwidowa¢ bariery
architektoniczne) oraz pomaga¢ im w nauce (organizowac zajecia rewalidacyjne, zatrudnia¢
dodatkowo nauczycieli majacych kwalifikacje w zakresie pedagogiki specjalnej, nauczycieli
wspomagajacych).

Nalezy jednak zauwazyC, ze nie wszystkie osoby korzystajagce z integracyjnego
systemu nauczania mogg uczestniczy¢ w petni w programie, ktory jest dla nich ustawowo
przepisany, przez co nie dokonuje si¢ ich rzeczywista integracja. Przyczyna braku
spodziewanych efektow nie zawsze jednak lezy po stronie osoby z niepetnosprawnoscia”'.
Niedostateczno$¢ odpowiednich $§rodkoéw pomocniczych oraz przygotowanego personelu
w szkole ogodlnodostepne;] moze ogranicza¢ mozliwosci pracy (Chodkowska, Osik-
Chudowolska, 2011). Powodzenie ksztalcenia integracyjnego jest tez utrudnione z powodu
braku ograniczenia w doborze uczniéw, np. wilaczenie do klasy od 3 do 10 uczniow

o zroznicowanych niepelnosprawno$ciach bardzo komplikuje metodyke pracy pedagoga

* Dz. U. z 2017 1., poz. 1578; Rozporzadzenie Ministra Edukacji Narodowej z 9 sierpnia 2017 r. w
sprawie warunkOw organizowania ksztatcenia, wychowania i opieki dla dzieci i mtodziezy niepetnosprawnych,
niedostosowanych spotecznie i zagrozonych niedostosowaniem spotecznym.

' W calym procesie rozwoju osoby z niepelnosprawno$cia i jej edukacji wazna jest ocena
psychoedukacyjna (psychoeducational assessment). Jest to rodzaj oceny osoby z niepetnosprawnoscig lub
zaburzeniem psychicznym pod wzgledem emocjonalnym, komunikacyjnym, spotecznym, behawioralnym i
adaptacyjnym w odniesieniu do mozliwosci jej funkcjonowania w otoczeniu edukacyjnym (Dombrowski, 2015).
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specjalnego wspotorganizujacego proces edukacji. Jest on zazwyczaj przygotowany do pracy
edukacyjnej w zakresie jednej subdyscypliny pedagogiki specjalnej, tymczasem przychodzi
mu obja¢ opieka ucznidw ze zrdéznicowanymi niepetnosprawnosciami 1 potrzebami
rozwojowymi.

W pedagogice specjalnej toczy si¢ spor edukacyjny ,,pomiedzy zwolennikami
instytucjonalnej i spotecznej integracji osob niepetnosprawnych z osobami, spoteczno$ciami
1instytucjami zdominowanymi przez osoby w granicach normy, a zwolennikami
specjalistycznej opieki nad osobami z poszczegdlnymi rodzajami niepetnosprawnosci,
niedoboréw zdrowotnych i zagrozen zycia” (Kwiecinski, 2015, s. 25).

Wielu autorow wskazuje na zagrozenia edukacji wlaczajacej, gdyz jej idea nie zawsze
jest wlasciwie rozumiana i wdrazana z refleksja, akceptacja i zaangazowaniem wszystkich
podmiotow edukacji: nauczycieli, rodzicow 1 ucznidow. Moze by¢, niestety, przestrzenig zmian
niekorzystnych, ktore zamiast wlacza¢ 1 integrowaé, moga wyklucza¢ 1 marginalizowac
ucznia (Skatbania & Babiarz, 2018). Uczen z niepelnosprawno$ciag moze bardziej na co dzien
doswiadcza¢ niezrozumienia za strony rowie$nikow, ktdrzy nie maja wielu takich problemow,
jak on. Wspdlne kontakty moga zaburza¢ poczucie bezpieczenstwa i akceptacji. Rowiesnicy
nie s3 grupa odniesienia, a podobnych 0s6b do dziecka w srodowisku integracyjnym brakuje.
Dlatego integracja szkolna nie moze by¢ procesem administracyjnym. Wymaga ona
wlaczenia si¢ w nig personelu szkoty oraz samych rodzicow dzieci z niepelnosprawnoscia
1 pelnosprawnych.

W wigkszos$ci krajow tendencja w kierunku integracji 1 inkluzji nie wylacza znaczenia
szkolnictwa specjalnego. Ksztalcenie integracyjne i1 wiaczajace czerpie z doswiadczen
osrodkow specjalnych. Edukacja specjalna polegajaca na oddzielnym od innych dzieci
ksztatceniu ucznidw z niepetnosprawnoscia jest nadal prowadzona, chociaz zmieniata i ciggle
zmienia swoja forme. Istnieje wiele argumentow za nauczaniem w oddzielnych osrodkach
edukacyjnych dla oséb z niepetnosprawnoscia, zwlaszcza jesli ma ona cigzszg postac lub jest
niepelnosprawnos$cig sprzezona, wielorakg. Istnienie szkot specjalnych 1 zakladow pracy
chronionej nie zaprzecza idei integracji. Przeciwnie, zar6wno osoby pelnosprawne, jak
1 osoby z niepetnosprawnos$cig majg konstytucyjnie zagwarantowane prawo do podejmowania

nauki i pracy w wybranym, najlepszym dla siebie $rodowisku®. Przestrzeganie prawa do

“2W Konstytucji RP w art.65 ust.1 zapisano: ,, Kazdemu zapewnia si¢ wolno$¢ wyboru i wykonywania
zawodu oraz wyboru miejsca pracy [...]”. W Kodeksie Pracy w rozdziale III art. 10 znajduje si¢ sformutowanie:
»Kazdy ma prawo do swobodnie wybranej pracy [...]”. W Karcie Praw Oséb Niepelnosprawnych (§1 pkt. 4)
czytamy: ,,Sejm stwierdza, iz oznacza to w szczego6lnosci prawo osob niepetnosprawnych do: nauki w szkotach
wspolnie ze swymi pelnosprawnymi réwiesnikami jak réwniez do korzystania ze szkolnictwa specjalnego lub
edukacji indywidualnej”.
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wolnosci jest jednym z warunkéw demokracji. Likwidacja szkot specjalnych oraz zaktadow
pracy chronionej uniemozliwitaby osobom z niepetlnosprawnoscia swobodny wybdr miejsca
nauki 1 pracy, a to oznaczatoby ograniczenie praw obywatelskich, dyskryminacj¢ oraz nowy
rodzaj segregacji ludzi. Integracji oraz inkluzji stuzy mozliwos¢ wspolnego uczestnictwa
w maksymalnej liczbie obszaréw zycia przy respektowaniu swobody ich wyboru przez
jednostke. Dziatania spoteczne winny skupia¢ si¢ na tworzeniu réznorodnych form pracy
1 ksztalcenia, aby osoby z niepelnosprawnoscia miaty mozliwosci wybra¢ te, ktore
im najbardziej odpowiadaja*® (Sekowski, 2015).

Ksztalcenie specjalne, pomimo pewnego ograniczenia od dzieci w normie,
ma przygotowywaé ucznidow z niepelnosprawnoscia do wspodlzycia ze Srodowiskiem,
do pracy zawodowej i1 pelnienia zadan spolecznych (Sekowska, 1995, s. 16). Program szkoty
specjalnej zawiera cele, ktore przyczyniaja si¢ do edukacji, rehabilitacji 1 rewalidacji oraz
realizacji integralnego spojrzenia na osob¢ z niepelnosprawnos$cig. Program ten, wedtug
J. Wyczesanego, obejmuje: organizowanie procesu nauczania zgodnie z funkcjonowaniem
pedagogiki specjalnej, zapewnienie uczniom dobrych warunkéw do rozwoju osobowego,
integrowanie cyklu dydaktyczno-wychowawczego ze srodowiskiem, wspotodpowiedzialnosci
pedagogdébw w realizacji programu nauczania i wychowania, wspolprace z poradniami
specjalistycznymi  w zakresie diagnostyki 1 profilaktyki, wspolprace z rodzicami,
organizacjami spolecznymi i zaktadami pracy, organizowanie bazy materialnej, sprzetu
1 odpowiednich $rodkéw dydaktycznych (Wyczesany, 1999, s. 76-77). Aspekty rewalidacyjne
mieszczg si¢ w zatozeniach 1 celach dzialalnoSci terapeutycznej, dydaktycznej
1 wychowawczej szkoty.

Proces edukacyjny prowadzony w szkole zardwno specjalnej, jak i ogdlnodostepnej
ma wobec ucznidow z niepelnosprawnoscia charakter rewalidacyjny. Rewalidacja to pojgcie
wprowadzone kilkadziesiat lat przez J. 1 W. Doroszewskich i M. Grzegorzewska, a nast¢pnie
bylo stosowane w publikacjach A. Hulka, K. Kirejczyka i Z. Sgkowskiej. Rewalidacja
etymologicznie oznacza przywracanie do zdrowia, do pelnej sprawnos$ci - tac. re znow,
validus silny, valor warto$¢ (Morcinek, 2011).

Rewalidacja  obejmuje  zespdét  dziatan  wychowawczych,  edukacyjnych
1 terapeutycznych zmierzajagcych do jak najpelniejszego rozwoju 1 adaptacji do zycia
w normalnym $rodowisku osoby z niepelnosprawnoscig. Jako proces wychowawczy

charakteryzuje si¢ zaplanowanymi celami, skupieniem nie tylko na wyrownywaniu brakoéw

® Sekowski T., Integracja spoleczna o0séb niepetnosprawnych. https://www.laski.edu.pl/pl/tyflologia-
aktualnosci?opt 1809 page=2&opt 1809 cat id=2&opt 1809 tyflology id=21 [dostgp: 25.09.2020].
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1 usprawnianiu zaburzonych funkcji, lecz takze na stawianiu na mocne strony dziecka oraz
szukaniu tego, co w nim najlepsze. Kierunki oddziatywan rewalidacyjnych zostaty opisane
przez pedagogow specjalnych do$¢ podobnie. Wszyscy oni podkreslali wage takich
przedsigwzie¢, jak: optymalne korygowanie funkcji zaburzonych; maksymalne usprawnianie;
rozwijanie wszystkich funkcji psychicznych i fizycznych niezaleznie od ich sprawnosci;
kompensowanie brakéw, czyli zastepowanie funkcji zaburzonych tym, co niezaburzone oraz
dynamizowanie rozwoju. Zofia Sg¢kowska rozumiala rewalidacj¢ realizowang w trakcie
nauczania i wychowania jako: maksymalne uaktywnienie, rozbudzenie potrzeb i aspiracji
wychowankéw z uwzglednieniem ich mozliwosci rozwojowych, usprawnianie zachowanych
funkcji, systematyczng korektur¢ wad 1 funkcji organizmu, kompensowanie brakéw
organicznych i1 funkcjonalnych (Z. Sekowska, 1995, 1998).

Osrodki specjalne oraz szkoty ogdlnodostepne prowadza dziatalno$¢ otwarta na
relacje mig¢dzyludzkie, przygotowujac tym samym osoby z niepetnosprawnoscia do zycia
spotecznego 1wtaczajac w realizacj¢ celow edukacji integracyjnej. Edukacja o0sob
z niepetnosprawnoscia niezaleznie od systemu ksztatcenia (specjalny lub integracyjny) polega
na realizacji funkcji wychowawczej, dydaktycznej i opiekunczej szkoly z uwzglednieniem
specyficznych form imetod pracy oraz zasad nauczania, opisanych przez wspodtczesng
pedagogike. Praca z osobami z niepelnosprawno$cig powinna opiera¢ si¢ na fundamentalnych
zasadach. S3 one powtarzane w literaturze przedmiotu a w dokumentacji szkoty sa
przewodnikiem dla nauczycieli, wychowawcow 1 terapeutow pracujacych w osrodkach
edukacyjnych. Mozemy przytoczy¢ je za T. Gasowska 1 Z. Pietrzak-Stepkowska: 1. Mozliwie
petna indywidualizacja pracy z kazdym dzieckiem; 2. Stawianie zadan dostosowanych do
mozliwosci dziecka 1 zapewnienie warunkéw poprawnego wykonywania ¢wiczen;
3. Powolne, systematyczne przechodzenie od zadan tatwiejszych do trudniejszych,
od prostych do bardziej ztozonych; 4. Zapewnienie warunkéw do utrwalania prawidtowych
umiejetnosci 1 likwidowania niekorzystnych nawykow; 5. Dostosowywanie czasu trwania
poszczegbdlnych ¢wiczen do wydolnosci dziecka; 6. Mobilizowanie dziecka do wykonywania
zadah poprzez stosowanie roznorodnych form ¢wiczen (Gasowska & Pietrzak-Stepkowska,
1994).

Podobne zasady rewalidacji przywotal Grabowski, powotujac si¢ na wczesniejszych
autorow (K. J. Zablocki, A. Makowski). Zasadami tymi s3: zasada akceptacji, pomocy,
indywidualizacji, terapii pedagogicznej oraz wspOlpracy rodziny z profesjonalistami.
Rewalidacja powinna opiera¢ si¢ na: doglgbnym poznaniu kazdej jednostki w kontekscie

jej historii zycia 1 warunkéw rozwoju, uwzglednieniu w pracy z nig typu uktadu nerwowego,
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zorientowaniu si¢ w jej potrzebach oraz w charakterze oddziatywania $rodowiska na nia,
zastosowaniu warunkow ksztattujacych nowe motywacje, dostosowaniu pracy do jej sit
1 mozliwosci (Grabowski, 2009).

Uzupetniajac podane wyzej zasady, nalezy podkreslic, ze glowng zasada
rewalidacyjng jest dazenie do bezwarunkowej akceptacji wychowanka. Istnieje tu wprost
proporcjonalna zalezno$¢ — im wigcej bezwarunkowej akceptacji, zrozumienia, otwartosci,
empatii 1 autentycznego zainteresowania ze strony nauczyciela-wychowawcy, tym lepsze
beda wyniki nauki i1 rehabilitacji, rowniez psychicznej. Wzajemny pozytywny kontakt
emocjonalny jest tego gwarantem. Najlepszym dzialaniem nauczyciela na rzecz ucznia
z niepetnosprawnoscia jest stwarzanie takich warunkéw fizycznych, psychicznych
i spolecznych dla ksztalcenia i funkcjonowania, ktéore umozliwia zaspokojenie potrzeb,
rozwdj osobisty, odnoszenie sukcesOw, uzasadnione poczucie, ze jest waznym,
petnoprawnym cztonkiem spoteczno$ci oraz nabycie umiejetno$ci wspotzycia z innymi.
Trzeba pomodc uczniowi oceni¢ samego siebie, swoje problemy zwigzane z uczeniem sig,
aby jego stosunek do siebie byt realistyczny. Uczen musi czué, ze jest szczerze doceniany
1 szanowany (Grasza, 2010).

Do zasad zwigzanych z nauczaniem i wychowaniem ucznia z niepetnosprawnoscia
C. Ouvrey zalicza m.in.: traktowanie kazdego dziecka jako réwnowarto$ciowego podmiotu
relacji spotecznych, troske o wszystkie aspekty jego wychowania, program zaje¢ 1 jego
zastosowanie w odpowiednim dostosowaniu do mozliwosci osoby z niepelnosprawnoscia,
ktore pozwalaja osiggna¢ sukcesy. Bardzo wazna jest takze elastyczno$¢ w zaspokajaniu
indywidualnych potrzeb ucznia 1 dostosowaniu do pojawiajacych si¢ w procesie edukacji
zmian (Farrell, 1997, s. 1-14). Oprocz ogoélnych zasad nauczania i wychowania, ktorych
przestrzeganie stwarza emocjonalnie korzystne Srodowisko do przyswajania przez ucznia
wiedzy 1 umiej¢tnosci, zostanie ponizej oméwionych kilka najwazniejszych zasad zwigzanych
z procesem nauczania. Na kazdym etapie pracy, poczawszy od planowania, obowigzuje
nauczyciela wychowawce stosowanie zasad ortodydaktyki*, czyli dostosowania procesu
nauczania do  specjalnych  potrzeb 1  psychofizycznych  wlasciwosci  osoby
z niepetnosprawnoscia (Dykcik, 2010). Zasady ortodydaktyki wedlug Lipkowskiego
(Lipkowski, 1977, s. 20) to zasada zyczliwej pomocy, ksztattowania pozytywnej atmosfery

pracy szkolnej, aktywnego udzialu dziecka w procesie nauczania, dominacji wychowania,

* Ortodydaktyka (orto — z gr. prawidtowy, shuszny, prosty) to dziat dydaktyki ogélnej zajmujacy sie
ustalaniem ogolnych zasad, celéw i przebiegu procesow ksztalcenia osdb z niepetnosprawnoscia. Jej celem jest
prostowanie, wyréwnywanie, poprawianie, korygowanie zaburzen rozwojowych ucznidow wykazujacych
odchylenia od normy.
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indywidualizacji 1 - dzigki znajomosci dziecka - wzmacniania jego wartosciowych cech
osobowos$ci, tresci ksztatlcacych, konkretnych, przystepnych, uzytecznych w Zyciu
spotecznym 1 przysztej pracy zawodowej oraz zwigzanych ztypem psychicznym, z jego
temperamentem. W przypadku nadpobudliwosci potrzebne bedg tresci uspokajajace,
tagodzace, odprezajace, ruchowe, natomiast dziecku apatycznemu, biernemu, beda potrzebne
tre$ci pobudzajace, aktywizujace (Lipkowski, 1977, s. 20).

Edukacja os6b z niepelnosprawno$cig przynosi rezultaty, jesli jest zorganizowana
w adekwatny sposob. Stad zadania z jednych zaje¢, z danego przedmiotu muszg korelowac
z zadaniami z innego zakresu, aby z dnia na dzien mozna bylo widzie¢ postepy. Zasada
ciggtosci zobowigzuje nauczyciela do wielokrotnego powracania do waznych zadan. Zgodnie
z zasada seryjno$ci, kolejne elementy procesu dydaktycznego musza wynikaé z siebie
nawzajem, co prowadzi ucznia w gtagb omawianej problematyki. Natomiast przedmioty, ktére
uczen przyswaja, powinny by¢ scalone i wzajemnie si¢ uzupetnia¢ (Mazurkiewicz, 2014).
Inaczej mowiac, aby zapewni¢ rozwdj i postep, nalezy powigzaé ze soba lekcje, z ktorych
kazda bedzie dostarcza¢ wiedzy i1 rozwija¢ umiej¢tnosci nabyte w czasie nauczania. Postep
zostanie osiagniety tylko wtedy, kiedy kazda lekcja bedzie si¢ opierata na pracy wykonanej na
lekcjach ja poprzedzajacych, wzmacniajacych wczesniejsza prace oraz wprowadzajacej nowa
wiedz¢ iumiejetnosci oraz pojecia. Ciag lekcji, z ktorych kazda jest zwigzana z innym
tematem, nie bedzie pomocny uczniom ze specjalnymi potrzebami edukacyjnymi, gdyz tym
uczniom nalezy zapewni¢ do$wiadczenia powtarzalne, ugruntowujace ich wiedzg
1 wzmacniajace zdolnosci uczenia si¢. Dodatkiem do nauczania powinna by¢ ocena, musi ona
jednak odzwierciedla¢, czego uczen nauczyt si¢ i co osiagnal, a nie tylko, czego nie udato mu
si¢ opanowa¢. Efektywna ocena stuzy do planowania dalszego rozwoju danego ucznia
(Glowacki, 2020). Umiejetnosci edukacyjne nauczyciela umozliwiaja doskonalenie dzieci
z niepelnosprawnos$cia 1 zaburzeniami psychicznymi w ich systematycznosci (planowy
1logiczny uktad materialu nauczania), trwatosci ich wiedzy (stale utrwalanie nabytych
wiadomosci, umiejetnosci) oraz umiejetnosci wigzania wiedzy z praktyka 1 zastosowania
teorii w zyciu codziennym (Dykcik, 2010).

Ustalajac program nauczania i wychowania, czyli dobierajac odpowiednie tresci
ksztatcace dla jednostek z niepelnosprawnoscia, nalezy koniecznie uwzglednia¢ trudnosci
wystepujace w przyjmowaniu informacji. W ujeciu ogélnym problem wiasciwego doboru

treéci do poszczegodlnych grup niepetnosprawnosci mozna przedstawié nastepujaco™:

s http://www.oke.krakow.pl/inf/filedata/files/Jak%20organizowa%E6%20edukacj%EA.pdf [dostep:
18.06.2020].
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— uzywanie przede wszystkim materialu konkretnego, przystgpnego, praktycznego,
potrzebnego przede wszystkim w zyciu codziennym, w kontaktach spotecznych;

— wykorzystanie materiatow o charakterze substytucyjnym (zast¢pczym);

— korzystanie w przekazie z materialdow przez jak najwicksza liczbe publikatorow
oraz w formach audiowizualnych, co w znacznym stopniu zmniejsza poczucie
izolacji 1 posrednio ozywia kontakty ze srodowiskiem. Tresci ksztalcagce powinny
by¢ rowniez synchronizowane z typem psychiki danej osoby.

Wychowawca ma obowigzek wybra¢ odpowiednie metody, formy pracy i1 $rodki
dydaktyczne, kierujac si¢ ich przewidywang skuteczno$cig. Jezeli nauczyciel-wychowawca
zrezygnowalby z poszukiwania, modyfikowania i doskonalenia wtasnych dziatan, to nie
bralby na siebie odpowiedzialnosci za rozwdj 1 osiagnigcia ucznia z niepelnosprawnoscia,
a tym samym zwalnialby si¢ z obowigzujacych go powinnosci (Mikler-Chwastek, 2017).

Jedna z zasad ortodydaktyki jest doktadna znajomos$¢ dziecka. Kazdy uczen posiada
swoiste uzdolnienia i1 braki, wilasne tempo i rytm rozwoju. Szczegélnie wazna jest
indywidualizacja wymagan z odpowiednim doborem przystepnych dla ucznia tre$ci, metod
(w tym tzw. alternatywnych), srodkéw dydaktycznych, organizacji tempa pracy, stopniowania
trudno$ci procesu edukacyjnego do mozliwosci ucznia i warunkéw nauczania.

Dogtebna znajomo$¢ ucznia z niepetlnosprawnoscig umozliwia realizacj¢ kolejnej
zasady, jaka jest indywidualizacja. Nauczanie zindywidualizowane wymaga pewnych
wskazowek przewodnich. W tym zakresie potrzebna jest wiedza na temat:

e rodzajow doswiadczen, ktdre motywuja uczniow;

e organizacyjnej struktury informacji, ktora ma by¢ przedmiotem uczenia si¢

(charakter tre$ci poznawczej, emocjonalnej, psychomotorycznej);

e najbardziej efektywnych sekwencji prezentowania materiatu nauczania (kolejnosci
¢wiczenia — kiedy 1 w jakich warunkach ma si¢ odbywa¢ ¢wiczenie);

e natury 1 rozkladu wzmocnien, nagréd i1 kar oraz znajomosci uzyskiwanych
wynikéw (Christ, 2015).

Zgromadzone informacje pozwalajg ustali¢ optymalne warunki uczenia si¢ dla
kazdego dziecka indywidualnie. Nie mozna marnowa¢ wysitku dziecka o ograniczonych
mozliwo$ciach na uczenie go tresci przekraczajacych jego zdolno$ci poznawcze czy tez
niewlasciwie umiejscowionych w procesie edukacyjnym. Wiedza o uczniu w znaczacym
stopniu wyznacza sukces lub porazke dziatan pedagogicznych i rozwoju ucznia. Stad
nauczyciel-wychowawca musi by¢ nastawiony na szukanie nowych przestrzeni i metod

dziatania. Wychowanie specjalne jest bardziej sztuka niz nauka. Oznacza to wielkg role
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wychowawcy w zakresie poznania wychowanka i dostosowania metod pracy do jego psychiki
(Szempruch, 2012). Postepy ucznia, nawet niewielkie, powinny by¢ podkreslane pozytywnie,
natomiast brak postgpdéw nie powinien podlega¢ warto$ciowaniu negatywnemu. Duzg rolg
odgrywa tez w nauczaniu wzmocnienie, czyli nagroda. Wzmocnieniem moze by¢ wszystko,
co zastosowane po wystgpieniu jakiego§ zachowania sprawi, ze w przysztosci czestos¢ tego
zachowania wzrosnie. Dzieci z niepelnosprawnoscia umystowa potrzebuja szczegdlnego
wzmocnienia, zwlaszcza gdy to, czego si¢ od nich wymaga, nie budzi w nich zainteresowania.
Tradycyjnym przyktadem wzmocnien sg oceny i klasyfikacja (Skinner, 2007). Wzmocnienia
spoteczne moga by¢ w formie pochwaty, usmiechu, spojrzenia, przyjaznego gestu. Musza one
jednak wystepowac tuz po zdarzeniu, reakcji, gdyz odroczone w czasie daja slabsze efekty,
uczniowi bowiem trudniej powigza¢ je z minionym zachowaniem. Wzmocnienie powinno
by¢ wyrazne, aby dziecko nie miato watpliwos$ci, czy odpowiedziato lub postapito dobrze,
czy zle, co bylo dobre, a co zle (Innis, 1999). Samo stwierdzenie ,,dobrze”, ,,poprawnie”
czesto nie jest nagroda dla dziecka i wyjasnieniem o znaczeniu wychowawczym. I odwrotnie,
stwierdzenie ,,zle” czgsto nie jest dostatecznym skarceniem.

Istotng zasada w nauczaniu 0sob z niepelnosprawnoscia jest zasada zyczliwej pomocy,
ktéra umozliwia przezwycigzenie niewiary we wiasne sily oraz leku przed kompromitacja
i niewlasciwg ocena, a takze pokonanie truddw w procesie uczenia si¢, a przez to uzyskanie
dobrego samopoczucia i pewnosci siebie (Zyguta-Niciarz i Borzgcka, 2020).

Zasada ksztaltowania przyjaznej atmosfery, pozytywnych wzmocnien i zyczliwej
pomocy sprzyja dobremu nastawieniu do nauki 1 pracy, wzmaga ogdlng motywacje, przez
co wplywa na wzrost efektywnos$ci 1 wydajnosci dzialan podejmowanych zarowno przez
ucznia, jak i nauczyciela. Aktywne uczestnictwo jednostki z niepetnosprawnoscia w procesie
uczenia si¢ jest jednym z decydujacych warunkoéw efektywnos$ci rewalidacji. Aktywizacja
powinna by¢ ukierunkowana na te dziedziny, w ktérych wystepuja najostrzejsze
zahamowania. Aktywny udzial w procesie nauczania stymuluje rozwdj zainteresowan,
szybsze zrozumienie tresci programowych, trwalsze 1 latwiejsze zapamigtywanie
analizowanego materiatu (Buchcic, 2015).

Aktywizacja jako jedna z podstawowych zasad pobudzajacych uzewngtrznianie si¢
jednostki stanowi niejako klucz ulatwiajacy jej nawigzanie wilasciwych stosunkow
interpersonalnych w $rodowisku, usamodzielnienie 1 zdobycie wzglednej niezaleznosci.
Wychowanie do samodzielnosci jest mozliwe w $rodowisku, ktore z jednej strony rozwija

potencjat osoby z niepetnosprawnoscia, z drugiej zas§ pomaga pokona¢ kryzys uposledzenia,
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redukujac obcigzenia i zwigkszajac wlasne zasoby osobiste, rodzinne czy ogolnospoleczne
(Koscielak, 1995).

Uczen z niepetnosprawnoscig wymaga statego stosowania dziatan pobudzajacych jego
aktywnos$¢ 1 motywacje do uczenia si¢, zwlaszcza przedmiotow szkolnych. Brak motywacji
moze wynika¢ z cech osobowosciowych, czy sytuacji rodzinnej, ale rowniez z porazek
i frustracji, jakich doswiadczyt podczas dotychczasowej nauki. Nauczyciel musi zatem
zacheca¢ tez do podejmowania ryzyka w trakcie uczenia si¢, aby powstrzymaé skutki
negatywnych do$§wiadczen szkolnych, takich jak zmegczenie, obawa przed niepowodzeniem
i wycofywanie si¢. Nierzadko to brak motywacji jest przyczyna brakow szkolnych
1 spotecznych umiejgtnosci.

Dziecko ma naturalng motywacje do nauki, gdy przedmiot traktuje jako osobiscie
dla niego znaczacy i wazny oraz gdy moze liczy¢ na wsparcie ze strony nauczyciela.
Uczniowie maja lepsza motywacj¢ do nauki, gdy nauczyciele stwarzaja im mozliwos$ci
podejmowania decyzji i sprawowania pewnego nadzoru nad procesem uczenia Si¢.
Motywacja do nauki jest wyzwalana przez dzialania, ktére uczniowie lubig wykonywac,
pragnienie uzyskania dobrej oceny, specyfike uzytej techniki czy formy pracy lub tez dzieki
przejmowaniu przez ucznia pozytywnego nastawienia bliskich lub znaczacych dla niego osob.
Motywacja zwigksza si¢, gdy uczniowie postrzegaja zadania szkolne jako bezposrednio lub
posrednio zwigzane z ich osobistymi potrzebami, zainteresowaniami i celami oraz gdy maja
one wlasciwy poziom trudnosci. Uczniowie s3 motywowani do pracy, gdy rozumieja, ze ich
negatywne mysli majg wpltyw na jako$¢ uczenia si¢ 1 ze mozna to zmieni¢ przez zmiang
nastawienia (Reykowski, 1982). Motywacja jest dynamicznym procesem, dlatego moze by¢
przedmiotem oddziatywan (Stanowski, 2017).

Jednym z waznych celow edukacji ucznia z niepelnosprawnoscia jest ksztaltowanie
jego autonomii, umiej¢tnosci spotecznych, wyposazenie go w taki potencjal 1 wiedzg, aby:

a) moglt komunikowa¢ si¢ z otoczeniem w przystepny sposob (werbalnie

lub pozawerbalnie);

b) zdobyt niezalezno$¢ zyciowa w celu zaspokajania podstawowych potrzeb
zyciowych (byl zaradny w Zyciu codziennym stosownie do wlasnego poziomu
umiejetnosci 1 sprawnosci);

¢) mogt bra¢ udziat w réznych formach zycia spotecznego na rowni z rowiesnikami
swoim $rodowisku, przestrzegajac norm przez nich przyjetych i zachowujac prawo

do swej innosci (Olechnowicz, 1987).
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Jedng z zasad, jakimi powinien si¢ kierowa¢ nauczyciel pracujacy z dzieémi
z niepelnosprawnoscia, jest zasada dominacji wychowania w nauce szkolnej. Zasada ta
dotyczy dziatalno$ci nastawionej na stymulowanie okreslonych zmian w zachowaniu
1 osobowosci ucznia. Z tej zasady wynikaja pewne zadania dla wychowawcy:

1) opracowanie 1 przemyslenie planu pracy zaréwno dydaktycznej, jak

1 wychowawczej;

2) zwrocenie uwagi na te momenty w zyciu dziecka, ktore maja wplyw
na ksztaltowanie jego postaw moralnych i1 spotecznych;

3) dobranie odpowiednich tresci ksztalcenia do typu fizycznego i psychicznego
dziecka: agresywnego — prawidlowe wzorce moralne i spoteczne; wycofujacego
si¢ — stosowanie roznorodnych form pomocy naukowych w celu aktywizacji
oraz zrdznicowanie form i metod pracy; nadpobudliwego — zajecia wyciszajace,
konsekwencja w dziataniach pedagogicznych (Chrzanowska, 2015).

W centrum oddziatywania wychowawcy powinna by¢ osoba, a nie odgérne wytyczne,
instrukcje, program, np. rehabilitacji, plan lekcji. ,,W wychowawczym stosunku do osoby
z niepetnosprawnoscia chodzi nie tylko o nauczenie j¢zyka, zdolno$ci do samoobstugi,
czytania, pisania czy liczenia, 0 wspomaganie jej autonomii i zapewnienie realizacji jej praw,
ale istota tych dzialan jest staranie si¢ o ocalenie zasadniczego dobra, jakim jest
cztowieczenstwo, godno$¢ tej osoby. Wychowawcza troska 1 wierno§¢ musi by¢
skoncentrowana na trosce o godnos¢ tej osoby, afirmacji prawdy o niej jako osobie réwnej
w godnos$ci osobom pelnosprawnym” (Kornas-Biela 1 in., 2016).

Szczegblnie istotne w wychowaniu ucznia jest ksztaltowanie jego sumienia jako
kompasu wyznaczajacego mu kierunek postgpowania, zdolnos$ci rozpoznawania dobra i zta
oraz ocena zachowania swoich oraz innych ludzi w kategoriach moralnych. Nie kazdy uczen
bedzie w stanie dokonywac subtelnych rozrdéznien, co powinno si¢ czyni¢ w rdznych
sytuacjach zyciowych, ale kazdy powinien mie¢ rozwini¢ta wrazliwos¢ moralng, uczucia
moralne, podstawowe wtasciwosci sumienia (,,instynktu moralnego™). Zadaniem nauczyciela
1 wychowawcy w ramach wysitkow podejmowanych w kierunku ksztaltowania dojrzatej
osobowosci ucznia (w zakresie, w jakim pozwala na to jego niepelnosprawnos$¢) jest podjecie
staran, aby uczen poznat witasng godnos$¢ oraz godnos$¢ innych osob, potrafit j3 szanowac,
korzysta¢ z wlasnej wolnosci, podejmowac czyny zgodnie z wiasciwie uformowanym
sumieniem, dokonywaé refleksji i ocen moralnych, do$wiadcza¢ uczu¢ moralnych
1 niepokojéw sumienia (poczucia winy), bra¢ odpowiedzialno$¢ za swoje czyny. Niezaleznie

od rodzaju, zakresu 1 stopnia niepelnosprawnosci nauczyciel wychowawca powinien mie¢ na
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uwadze, ze najwazniejszym jego zadaniem jest takie oddziatywanie na ucznia, aby mial on
prawidlowo uksztaltowane sumienie, aby umiat zy¢ moralnie i by¢ czlowiekiem sumienia
(por. Marek, 2005a, 2005b, 2017a, 2017b).

Nauczyciel wychowawca nie zawsze moze znaczgco polepszy¢ funkcjonowanie
ucznia i wyposazy¢ go w kompetencje, ktore sg przedmiotem aspiracji jego rodzicoéw, ale
zawsze moze poswieci¢ mu swoj czas, ofiarowa¢ swoja bliskos¢, czuly dotyk, uszy i usta,
aktywna, pelng prostoty 1 wspotczujacego zaangazowania obecno$¢. W mysl nauczania Jana
Pawla II pedagog to kto$, kto: ,,1. nie omija osoby chorej i1 niepetnosprawnej, nie boi si¢
zetknigcia z cierpieniem i kalectwem, ale jest obecny nawet tam, skad inni maja ochote uciec;
2. Pracujac z osobami z niepelnosprawnoscia, pedagog widzi w nich przede wszystkim osoby,
posiadajace wiele roznych cech, a migdzy innymi takze i t¢ przypadlo$¢, ktora jest
niepelnosprawnos$¢; 3. Poprzez swoje zaangazowanie pedagog ma szans¢ nie tylko okazywac
pomoc potrzebujacym, ale irealizowa¢ wartosci wyzsze, [...]; 4. Pedagog chrzescijanski
poprzez swoja postawe W pracy zniepelnosprawnymi i cierpigcymi $wiadczy
o przynaleznosci do Chrystusa i dzieli si¢ Dobrag Nowing z osobami, na rzecz ktérych pracuje;
5. Pedagog $wiadczy pomoc niepetnosprawnym i chorym nie tylko przez bezposredni kontakt
z nimi, ale takze poprzez wlaczanie w tresci wychowawcze przekazywane dzieciom
i mlodziezy idei pomocy cierpigcym; 6. [...] wobec cierpienia i niepelnosprawnos$ci nalezy
takze przyznaé si¢ do uczu¢ wzruszenia i niepewnosci, umie¢ zachowac¢ pokorg, przyznac,
ze stoimy wobec tajemnicy, ktorej nie jesteSmy w stanie do konca nigdy zrozumiec”
(Domagata-Zysk, 2005, s. 438-454).

Procesy edukacji specjalnej sg procesami rozwojowymi, ktére ulegaja glebokim
modyfikacjom  pod  wplywem  zmian  kulturowych,  politycznych,  prawnych
(ustawodawczych), lokalnych inicjatyw spotecznych, aktywnos$ci srodowiska edukacyjnego.
Dziatanie nauczyciela wychowawcy nie jest odizolowane i1 wpisuje si¢ w bardziej
zréznicowane dzialania catego zespolu pedagogicznego szkoty skupiajgcego nauczycieli,
reduktoréw, psychologéw, lekarzy, pracownikéw pomocniczych. Nie sposob nie docenié
réwniez znaczenia Scistej wspotpracy personelu edukacyjnego i rehabilitacyjnego z rodzing
dziecka. Rodzina powinna by¢ wiaczona w tworzenie planu pracy z uczniem, a takze w miarg
mozliwosci w realizowanie czgsci tego programu w domu. Udziatl rodziny jest wskazany
takze w konsultacjach dotyczacych postepow 1 trudnosci dziecka (Kirenko, 2000). Jesli
rodzice sa wlaczeni w proces ksztalcenia objety programem szkolnym, to zdecydowanie
lepsze s rezultaty edukacyjne ich dzieci (Domagata-Zysk, 2000). Rodzina odgrywa réwniez

nieodzowng role w rewalidacji dziecka w sferze duchowej, w jego formacji religijnej. Trudno
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o efekty rewalidacji rozumianej jako przywracanie pelni sprawnosci, jesli nie uwzgledni si¢
w pracy edukacyjno-wychowawczej plaszczyzny duchowej. Za jej ksztaltowanie
odpowiedzialni sg rodzice dziecka (Kluz, 2014).

Wszystkie formy pracy z uczniem powinny mie¢ charakter rewalidacyjny i
psychoterapeutyczny, gdyz najwazniejsze jest dobre samopoczucie dziecka, ztagodzenie, a
nawet usuwanie jego zaburzen emocjonalnych, podnoszenie samooceny i poczucia wiasnej
wartosci, motywacji i aspiracji, dodawanie sit do radzenia sobie z przeciwnosciami losu. Poza
lekcjami przedmiotowymi uczen z niepelnosprawnoscig bierze rowniez udziat w specjalnych
zajeciach  rewalidacyjnych, organizowanych w oparciu o orzeczenie poradni
psychologiczno-pedagogicznej o potrzebie ksztatcenia specjalnego. Zajgcia te majg wyrownaé
nie tylko braki w nauce, a takze - poprzez odpowiednie ¢wiczenia - usuwa¢ wady 1 zaburzenia
mowy, rozwijac¢ procesy poznawcze, usprawnia¢ koordynacje ruchowa, uczy¢ alternatywnych
metod komunikacji, usuwac trudno$ci w czytaniu, pisaniu i liczeniu oraz eliminowaé¢ wady
postawy. Sa one prowadzone przez odpowiednich specjalistoéw (Dz. U. z 2017 r. poz. 1578).

W szkole specjalnej na zajecia rewalidacyjne przeznaczonych jest w sumie 10 godzin
tygodniowo. Liczba uczniow na poszczegélnych zajeciach wynosi od 3 do 5, tylko na
gimnastyce korekcyjnej dozwolona jest grupa do 15 ucznidow (zajgcia te obejmuja
ksztattowanie umiejetnosci szkolnych, sprawnosci ruchowej, usprawnianie manualne
oraz ¢wiczen usprawniajacych percepcje).

Zajecia rewalidacyjne moga odbywac si¢ w szkole lub w innej placéwce w formie:
zaje¢ dydaktyczno-wyréwnawczych 1 zajec specjalistycznych (korekcyjno-kompensacyjnych,
logopedycznych, socjoterapeutycznych), klas wyréwnawczych, klas terapeutycznych
1 $wietlic terapeutycznych. Niektére zajecia musza by¢ prowadzone indywidualnie (np. dla
dzieci z glebokimi sprz¢zonymi zaburzeniami rozwoju oraz z powaznymi wadami wymowy)
lub w zespolach dziecigcych — gltoéwnie w poradniach psychologiczno-pedagogicznych
1 przedszkolach lub w zespotach dziecigcych, dobranych pod katem zblizonych rodzajow
trudnosci (Lipski, 2004; Nowinska, 2015).

W czasie pozaszkolnych zaj¢¢ rewalidacyjnych taczy si¢ r6znorodne metody i techniki
pracy. Wybor ich zalezy od wynikow diagnozy pedagogicznej, obserwowanych postepow
dziecka (oceny korzysci), jego akceptacji stosowanych metod 1 wspotpracy. Przyktadem
technik rewalidacyjnych moze by¢: Metoda Marii Montessori, Integracja Sensoryczna (SI),
Metoda Dobrego Startu, terapia zabawa (metody wyzwalajace aktywnos$¢ — H. Olechnowicz),
metoda ¢wiczen relaksacyjnych i energetyzujacych Dennisona, Metoda Ruchu Rozwijajacego

V. Sherborne, Metoda Gimnastyki Tworczej K. Orfa 1 R. Labana, Program rozwijajacy
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M. Frostig i D. Horne, Edukacja Matematyczna wedhug E. Gruszczyk-Kolczynskiej;
arteterapia, muzykoterapia, bajkoterapia, drama (Kornas, 2020).

Integracja nie ogranicza si¢ do dzieci i mtodziezy z niepetnosprawnoscia, lecz
obejmuje cate zycie tych osob (réwniez okres starosci) i dotyczy wszystkich sfer, tzn. zycia
rodzinnego, relacji z innymi, ksztalcenia ogodlnego i zawodowego (edukacji permanentnej),
pracy zawodowej, czasu wolnego, rozwoju zainteresowan, korzystania z dobr kultury
1 praktyk religijnych. Wymaga to wzajemnego szacunku i respektowania tych samych praw.
Idea integracji jest obecnie uznawana za warto$¢ niepodwazalng. W wymiarze aplikacyjnym
idea ta wyraza si¢ w dazeniu do usuni¢cia wszelkich barier utrudniajacych osobom
z niepelnosprawnoscia dostep do réznych sfer tzw. normalnego zycia, czyli takiego, ktore jest
udzialem wigkszo$ci. Posrednio starania te maja wigc na celu zapobieganie oraz eliminowanie

marginalizacji i ekskluzji spotecznej (Lipski, 2004).

1.3.2. Rehabilitacja osoby z niepelnosprawnoscia

Pojecie rehabilitacji pochodzi od tac. habilis (tzn. moc 1 sita) i dotyczy usprawnienia
fizycznego, psychicznego, spotecznego i zawodowego osoby z niepetnosprawnoscia (Hulek,
1981). Rozumienie, czym jest rehabilitacja, zmienia si¢ wraz ze zmiang pojecia
niepelnosprawnosci oraz stosunku do oséb z niepetnosprawnoscia. Rehabilitacja moze by¢
bowiem skoncentrowana jedynie na usprawnianiu utraconej funkcji u danej jednostki, a moze
by¢ ukierunkowana réwniez na podniesienie jej dobrostanu psychicznego lub wlaczenie
do srodowiska spolecznego — rodzinnego, szkolnego, zawodowego, lokalnego, parafialnego.
(Cackowski, 2001).

Terminowi ,,rehabilitacja” bliskoznaczny jest termin ,,rewalidacja”. Kiedy$ uzywano
je zamiennie. Potocznie byly utozsamiane, jednak maja swoja odrebng specyfike.
Po przystapieniu Polski do Unii Europejskiej (2004 r.) wyrdznia si¢ te dwa terminy, gdyz
na Zachodzie uzywa si¢ wylacznie terminu ,rehabilitacja”. Termin ten ma wigksze
zastosowanie w literaturze Swiatowej niz ,,rewalidacja” 1 jest szerszy znaczeniowo - w proces
zaangazowane s3 osoby z roznych specjalnosci zawodowych. Obejmuje ona w szerszym
zakresie niz rewalidacja osoby doroste.

Rehabilitacja jest dziataniem zlozonym, wieloetapowym procesem prowadzacym
do przywrocenia w jak najwyzszym stopniu sprawnos$ci fizycznej 1 psychicznej osobie
z niepetnosprawnoscia wrodzona lub nabyta (Napierala & Nowicka, 2013, s. 5-42).

Jest uzupetlieniem dzialan profilaktycznych 1 leczniczych oraz waznym narzedziem
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wlaczenia osoby z niepelnosprawnoscig do spoleczenstwa, a jednocze$nie zblizenia go
doniej. Ma na celu poprawi¢ stan zdrowia osoby z niepelnosprawno$cia poprzez
optymalizacje jego funkcjonowania i zmniejszenie do§wiadczenia niepetnosprawnosci jako
przeszkody oraz zapewni¢ mozliwos¢ zachowania jak najwickszej niezaleznosci i1
uczestniczenia w edukacji, pracy i pelnienia waznych rél zyciowych.

W realizacji celow rehabilitacji powinny by¢ przestrzegane, zdaniem Dykcika,
nastepujace zasady: zasada sukcesu (realnego optymizmu); zasada S$cistej integracji
wszystkich do$wiadczen (percepcyjnych, ruchowych, jezykowych) w treningu roznych
funkcji praktycznych; zasada aktywnego, wielostronnego mobilizowania i wzmacniania
osiggni¢¢; zasada doboru odpowiednich metod, technik i1 §rodkdéw specjalistycznej terapii;
zasada niezbgdnego, optymalnego wykorzystania oprzyrzadowania i protezowania; zasada
wyzwalania otwarto$ci, bezposrednios$ci 1 spontaniczno$ci w komunikowaniu si¢; zasada
pelnej akceptacji i tolerancji; zasada przyjmowania roznych zakreséw wolnosci i autonomii
0sOb z niepetnosprawnoscia; zasada mozliwosci wyboru i dobrowolnosci podjecia oferty
wspotpracy z opiekunem, instruktorem, wychowawcg; zasada stopniowego i regularnego
osiggania zamierzonych celow pracy rehabilitacyjnej oraz jej kontynuacji w catozyciowe;j
perspektywie edukacyjnej; zasada uczenia si¢ zycia w $rodowisku poprzez uczestnictwo,
dziatanie i przezywanie oraz dopasowanie wymagan do poziomu rozwoju i jego nastepnych
etapow; zasada cato$ciowego, komplementarnego, wszechstronnego, zintegrowanego
podejscia do czlowieka z niepetnosprawnoscia (Dykcik, 2006, s. 78-79).

Juz od kilkudziesigciu lat we wszystkich krajach rozwijaja si¢ ustugi rehabilitacyjne.
W literaturze przedmiotu funkcjonujg rézne podzialy rehabilitacji. Najogolniej, rozrézniamy
rehabilitacje medyczna, psychiczna, spoteczng i zawodowa (Hulek, 1969). Rehabilitacja
medyczna, nazywana réwniez usprawnianiem leczniczym, dotyczy leczenia ukierunkowanego
na jak najszybsze przewrdcenie zdrowia i sprawnosci w waznych obszarach funkcjonowania
osoby z niepelnosprawnoscig. W ramach rehabilitacji medycznej wyroznia si¢ rehabilitacje
ortopedyczng, neurologiczng 1 kardiologiczng.

Rehabilitacjg ortopedyczna objeci sa pacjenci powracajacy do sprawnos$ci fizycznej
po urazach i dlugotrwaltym unieruchomieniu. Podczas rehabilitacji ortopedycznej dazy sie
do przywrocenia sprawnosci fizycznej po urazach, czy dlugoterminowym unieruchomieniu.
Rehabilitacja ta odbywa si¢ pod nadzorem rehabilitanta za pomoca ¢wiczen albo specjalnej
aparatury fizjoterapeutycznej. Wsrod rehabilitacji ruchowej nalezy wymieni¢ kinezyterapi¢
miejscowy, ktora jest zwigzana bezposrednio z chorym narzadem, poddawanym réznorakim

¢wiczeniom (Milanowska, 2015). Do ¢wiczen tych naleza: ¢wiczenia bierne — wykonywane
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przez fizjoterapeute bez czynnego udziatu chorego; ¢wiczenia czynne — z czynnym udzialem
chorego bez udzialu fizjoterapeuty; ¢wiczenia izometryczne — czynne napinanie mig¢sni przez
chorego; ¢wiczenia czynno-bierne; ¢wiczenia samowspomagane — wspomaganie przez
chorego pracy ostabionych migéni; ¢wiczenia w odcigzeniu — podwieszenie ¢wiczonej czesci
ciata; inne — np. oddechowe, relaksacyjne, synergistyczne, pionizacja, manualne i nauka
chodzenia. Do kinezyterapii ogolnej naleza ¢wiczenia ogdélnokondycyjne, ¢wiczenia poranne,
¢wiczenia w wodzie 1 sport inwalidow (Magnusson & Maxey, 2018).

Nastepnym elementem rehabilitacji ruchowej jest fizjoterapia wykorzystujaca
naturalne i sztuczne bodzce dziatajace miejscowo lub na caty organizm. Wsrod tej grupy
nalezy wymieni¢ elektroterapi¢ z jej specyfika: galwanoterapia, jonoforeza, kapiele
elektryczno-wodne, elektrostymulacja, impulsy elektryczne, przezskérna stymulacja nerwow,
prady diadynamiczne, prady interferencyjne (Kasprzak & Adamski, 2017). Nastgpnymi
metodami fizjoterapii s3: pola elektromagnetyczne (diatermia krotkofalowa i mikrofalowa),
magnetoterapia (magnetostymulacja), ultrasonoterapia (ultradzwigki), aerozoloterapia
(inhalacja), haloterapia (leczenie uzdrowiskowe przy wykorzystaniu soli w rdéznych
postaciach), balneoterapia (woda mineralna, borowina, kapiele solankowe, kwasoweglowe,
siarkowodorowe), hydroterapia (potkapiele, natryski, oklady, polewania), klimatologia
(leczenie  uzdrowiskowe),  helioterapia  (kapiele  stoneczne), $wiattolecznictwo
(promieniowanie podczerwone, promieniowanie nadfioletowe), laseroterapia (oddziatywanie
laserem), termoterapia (oddzialywanie zimnem, cieplolecznictwo). Ostatnia metoda
fizjoterapii jest masaz leczniczy wykonywany przez fizjoterapeute — masowanie skory, miesni
1 tkanek chorego (Kwolek, 2017).

Z rehabilitacji neurologicznej korzystaja chorzy po udarach niedokrwiennych lub
krwotocznych udarach moézgu, urazach moézgu lub rdzenia kregowego, przewleklymi
chorobami osrodkowego uktadu nerwowego (np. stwardnienie rozsiane, choroba Parkinsona
lub Alzheimera, przy uposledzeniu sprawnosci podczas powiktan terapeutycznych. Wazng
role w tej rehabilitacji odgrywaja czas 1 powtarzalno$¢ stosowanych ¢wiczen. Podstawg
sukcesu tej terapii jest bezwzgledne dostosowanie si¢ do zalecen lekarza i rehabilitanta
(Gaber, 2018).

Rehabilitacjg  kardiologiczng objgci sg pacjenci po przebytych zawatach
lub dlugotrwale chorujacy na schorzenia serca i uktadu naczyniowego (np. na chorobe
wiencowg lub niewydolno$¢ serca).

Rehabilitacja medyczna odbywa si¢ za pomoca ¢wiczen fizycznych pod opieka

rehabilitanta lub specjalistycznego sprzetu, ktory oddziatuje fizycznie na organizm czlowieka.
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Obejmuje tez wiele innych dziatah, np. ¢wiczenia mowy, edukacja co do nawykow
zywieniowych 1 stylu zycia. Nie sposob osiagna¢ efekty rehabilitacji medycznej
bez oddziatywan psychologicznych na pacjenta, np. motywowanie do ¢wiczen, poprawa
samopoczucia 1 nastroju, odzyskiwanie sit psychicznych do walki z konsekwencjami choroby
lub niepetnosprawnos$ci oraz wiary w przyszto$¢, podnoszenie samooceny 1 poczucia wlasnej
warto$ci, wypracowanie nowego programu i stylu zycia. Szeroko zakrojone analizy literatury
oraz badania empiryczne utwierdzaja w przekonaniu o konieczno$ci Scistego taczenia
leczenia medycznego z wszystkimi rodzajami rehabilitacji. Pomijanie jednego z tych
rodzajow znacznie obniza, a nierzadko eliminuje korzystne wyniki leczenia (Rutkowska,
2012, s. 43).

Prowadzenie zaj¢¢ rehabilitacyjnych nalezy do wyspecjalizowanych terapeutdow,
a w szczegOlnych przypadkach, tak jak przy ciezkich i/lub zlozonych schorzeniach,
do zespotu terapeutycznego, ktérego cztonkowie w réznym stopniu wspotpracuja ze soba.
W sklad zespolu, w zaleznosci od potrzeb pacjenta, wchodza fizjoterapeuci, terapeuci
zajeciowi, lekarze odpowiednich specjalno$ci, logopedzi, pielggniarki, psychologowie i inni
terapeuci (Kuch i in., 2014). W rehabilitacji medycznej duze znaczenie odgrywa terapia
zajeciowa (np. ergoterapia i arteterapia). Ma ona wszechstronng warto$¢ terapeutyczng
(wtym psychoteraputyczng i socjoterapeutyczng) dla o0s6b z niepelnosprawnoscia
1 zaburzeniami psychicznymi (Rottermund & Nowotny, 2016).

Rezultaty rehabilitacji medycznej w znacznym stopniu zaleza od wczesnego
1 dostosowanego do indywidualnych potrzeb leczenia zachowawczego, farmakologicznego,
chirurgicznego, protezowania, ¢wiczen usprawniajacych samodzielnych lub z uzyciem
sprzgtu oraz réznych aparatow. Dla efektywnosci ¢wiczen kluczowa role odgrywa czas
(wezesnos¢ rozpoczecia 1 dlugo$¢ trwania) oraz ich powtarzalnos$¢. Odzyskiwanie dzieki
rehabilitacji 1 utrzymanie sprawnosci samoobstugowej, niezaleznosci osobistej, dobrostanu
psychicznego umozliwia poglebienie zakresu inkluzji w rodzinie oraz w spoteczenstwie
(Wolska, 2011, s. 44-52).

Znacznie mniej ceniona przez pacjentdOw jest rehabilitacja psychologiczna. Jednak bez
odpowiedniej motywacji do poprawy zdrowia i szybkiego wiaczenia si¢ do zycia spotecznego
nastepuje zastd] w procesie rehabilitacji. Ludzka psychika jest w stanie zrobi¢ wiecej niz
same C¢wiczenia fizyczne. Stanistaw  Kowalik, 1aczac rozwazania teoretyczne
z doswiadczeniami praktycznymi, podkreslal, jak wazny jest czynny udzial osoby z
niepelnosprawnos$ciag w rehabilitacji psychicznej. W celu poprawy zdrowia psychicznego oso6b

z niepelnosprawnosciag (Kowalik, 2007b). Osoba otrzymujgca pomoc rehabilitacyjng powinna
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tez, na ile to mozliwe, pracowa¢ m.in. nad wiarg w siebie, gdyZ ma ona znaczenie
motywacyjne, stwarza mozliwo$¢ tworzenia sprzyjajacych warunkéw pomagajacych
w rozwoju. Iwona Gryniuk méwi o wymiarze osobowym, ktory laczy funkcjonowanie
organizmu 1 funkcjonowanie osobowosci dokonujace si¢ jednocze$nie na plaszczyznie
fizjologiczno-somatycznej i psychologiczno-spotecznej (Gryniuk, 2002). To jest wilasnie
ta fundamentalna sita porzadkujaca, pozwalajaca zy¢, tworzy¢, rozwijac sie, przezwycigzaé
bol oraz nada¢ sens ludzkiemu istnieniu.

Rehabilitacja spoteczna jest najtrudniejszym zadaniem. Osoby z niepelnosprawnoscia
nie chca by¢ wykluczone ze spoteczenstwa, chca podejmowac nauke i1 prace, wypekniac
zadania spoteczne, zy¢ jak inni, ale czesto nie wiedza, jak to osiggnac. W $wiadomosci
spotecznej przyjelo sie, ze osoby z niepelnosprawnos$cia wymagaja opieki, gdyz nie sg
w stanie spetnia¢ samodzielnie swoich obowigzkow. To =z kolei doprowadza do
ich uprzedmiotowienia, utrwala brak ich samodzielno$ci czy traktowanie nie na zasadach
partnerstwa. Latwiej jest decydowac za osobe z niepetnosprawno$cia niz bra¢ pod uwage jej
zdanie. Takie ograniczenia autonomii 0s6b z niepelnosprawnos$cia wynikaja najczesciej
z przesadnej troski o bezpieczenstwo 1 checi ich ochrony, a takze z przyzwyczajenia
oraz braku refleksji nad konsekwencjami takiej ochronnej postawy (Wolska, 2011, s. 48).

Interesujaca koncepcja rehabilitacji psychospolecznej jest rehabilitacja we wspdlnocie
(community based rehabilitation), ktéra obejmuje dwa podstawowe kierunki dzialan.
Pierwszy zmierza do dotarcia z opieka rehabilitacyjng 1 porada do oséb
z niepetnosprawnosciami, zyjacych w miejscach oddalonych od osrodkéw rehabilitacyjnych.
Natomiast drugi kierunek dotyczy organizowania szeroko pojetej pomocy terapeutycznej
dla os6b z niepetnosprawnos$cia udzielanej przez cztonkéw rodziny zyjacych z nimi w tym
samym Srodowisku. Celem uzyskania jak najwyzszych efektow w procesie usprawniania jest
bowiem czynny udzial osoby z niepelnosprawnoscia i jej najblizszej rodziny (Kasprzak &
Adamski, 2017). W kontekscie rehabilitacji oraz integracji 0s6b z niesprawnoscia
intelektualng we wspdlnocie z osobami pelnosprawnymi maja swoje doswiadczenia
wspolnoty L’Arche. Sa one ,,miejscem radosci i przebaczenia”, zycia w poczuciu mitosci
i1jedno$ci z innymi, jak w rodzinie §wigtowania w codziennosci, co doprowadza w duzej
mierze do uzdrowienia psychicznego 1 duchowego, do inkluzji spotecznej (Vanier, 2011).

Osiggnigcie pozytywnych rezultatow w dziataniu rehabilitacyjnym jest uzaleznione
od czynnikow wewnetrznych (pacjent) i zewngtrznych (Srodowisko). Rehabilitacja medyczna,
atakze spoteczna i psychiczna majg charakter specyficzny, indywidualny, $cisle zalezny

od aktualnej sytuacji osoby chorej, dlatego tez trudno jest stosowac state szczegdlowe
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schematy. Kazda sytuacja zdrowotna i socjalna jest inna, w zwigzku z czym sigga si¢ po
odpowiednie metody rehabilitacji, ktore daja rézne rezultaty. Moze to by¢ peiny lub
czesciowy powrot do zdrowia 1 petnienia funkcji spotecznych, jak np. po niektorych, nawet
ciezkich urazach mechanicznych (Pisula i in., 2011).

Duzym wyzwaniem w rehabilitacji moze by¢é czas 1 sposob nabycia
niepelnosprawnosci. W niepetnosprawnosci wrodzonej czas jest istotny, gdyz opoznienie
rehabilitacji staje si¢ przyczyng niewyksztalcenia si¢ waznych zyciowo sprawnosci.
Natomiast opdznienie w rozpoczeciu lub staba intensywnos$¢ oddziatywan rehabilitacyjnych
po nabyciu niepetnosprawnosci lub utrudnien w przebiegu choroby przyczynia si¢ do
obnizenia lub zaniku nabytych umiejetnosci i utraty niektorych funkcji fizycznych oraz
psychicznych. Nalezy zaznaczy¢, ze zjawisko to pojawia si¢ czesto w srodowiskach ubogich,
wykluczonych jeszcze przed nabyciem niepetnosprawnosci.

Owoce rehabilitacji zaleza od funkcjonowania rodziny, ktéra moze pomoc
w przywroceniu sprawnosci fizycznej, a tym samym wigkszej samodzielnosci i niezaleznosci,
ale tez aktywny udziat osoby z niepetnosprawnoscia w dzialaniach rehabilitacyjnych wspiera
funkcjonowanie rodziny. Zdaniem Haliny Borzyszkowskiej, punktem wyjscia
do przeprowadzenia procesu rehabilitacyjnego jest zaakceptowanie przez rodzing osoby
z niepetnosprawnoscia, wiara w szans¢ tej rehabilitacji oraz wspodlpraca z osobg
rehabilitowang 1 profesjonalistami.  Autorka zwraca uwage na zaakceptowanie
niepetnosprawnosci  w srodowisku rodzinnym 1 spotecznym. Ponadto wskazuje na
koniecznos¢ zapewnienia niektorych nieodzownych warunkéw do realizacji celow
rehabilitacji. Do nich nalezy stworzenie wiasciwego klimatu psychicznego w samej rodzinie
oraz w szerszym Srodowisku, sprzyjajacego inkluzji, zapewnienie dostgpu do wlasciwej
aktywnosci, dos§wiadczenie wlasnego postepu (Borzyszkowska, 2003).

Dzigki procesowi rehabilitacyjnemu mozna osiggna¢ duze postepy. Proces
rehabilitacji chorego jest oparty na zapoznaniu si¢ ze sposobem leczenia okreslonych
dysfunkcji organizmu oraz mozliwosci kontynuowania tego programu w $rodowisku, gdzie
zamieszkuje osoba z niepelnosprawnoscig. Od rozpoczgcia rehabilitacji, juz w momencie
leczenia szpitalnego, przez przystosowanie do zycia w swoim otoczeniu, az do podjecia
pracy, zalezy usprawnienie osoby poszkodowanej oraz akceptacja przez nig swojej niepetnej
sprawnosci, jak réwniez ostatecznie podjecie odpowiedniej pracy zawodowej (Morcinek,
2011).

Edukacja i rehabilitacja s3 podstawa ksztaltowania dojrzatego czlowieka

z niepelnosprawnoscia, ktoéry odnajduje cel w zyciu, odkrywa swoja godno$¢, dostrzega sens,
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docenia warto$¢ zycia swojego (pomimo utrudnien) oraz innych oséb. Edukacja odbywa si¢
w spoleczno$ci, w ramach kultury, w ktérej zyje osoba z niepelnosprawnoscia.
Stad pedagogika specjalna, jak to ukazuje Dykcik, wcigz poszukuje nowych i1 oryginalnych
inspiracji do rozwoju i rehabilitacji 0sob z réznymi niepelnosprawnosciami w celu stymulacji
ich rozwoju 1 udoskonalenia procesu leczenia (Dykcik, 2010). Ponadto, zdaniem Baranowicz,
jest wielu przygotowanych pedagogéw 1 terapeutéw, ktérzy w swoich oryginalnych
programach terapeutycznych 0s13gaja sukcesy 1 dobre efekty  pracy
dydaktyczno-terapeutycznej z osobami z niepetnosprawnoscig (Orylski, 2006). Maria Ole$
ukazuje konkretne czynniki, od ktérych zalezy pomyS$lno§¢ rozwoju programu
terapeutycznego. Sg nimi: rados¢ zycia, u§miech i nadzieja. Wtasnie one wptywaja na wartos¢
zycia 1 jego jakos$¢ u ludzi doswiadczonych cierpieniem i wykluczeniem, a ponadto obnizaja
ich neurotyzacj¢ 1 depresyjnos¢ (Oles, 2016).

Osoby z niepelnosprawnoscia potrzebuja pomocy profesjonalnej w zaleznosci od
stopnia i rodzaju niepelnosprawnosci. Specjalisci przygotowani do niesienia pomocy
terapeutycznej czy spotecznej wykonuja obowiazki jako pracownicy pomocy spoteczne;.
Do wykonywania tego zawodu jest wymagane odpowiednie przygotowanie, uprawiajace
do udzielania pomocy osobom chorym z réznorodnymi deficytami. Wsérod tych zawodow
wyroznia si¢ nastgpujgce: pracownik socjalny, opiekun Srodowiskowy, opiekun w domu
pomocy spotecznej. Ostatnio moéwi si¢ o nowym zawodzie, jakim jest asystent osoby
niepetnosprawnej. Jak to wyrazil A. Zukiewicz, asystent osoby niepetnosprawnej ,,nie tylko
ma wol¢ do udzielania pomocy, ale potrafi to czyni¢ zgodnie ze sztuka profesji, z nalezytym
zachowaniem podmiotowosci 1 szacunku dla godnosci o0sOb niepetnosprawnych,
wykorzystujac ich potencjat we wspoldziataniu na rzecz przetwarzania rzeczywistosci zycia
ludzkiego tak, by warunki sprzyjaly poprawie sytuacji zyciowej oraz przyczynialy si¢
do rozwoju 0s6b niepetnosprawnych i ich srodowiska” (Zukiewicz, 2010, s. 13).

Roéwniez K. Parys ukazuje asystenta osoby niepelnosprawnej jako nowg specjalnos¢
na kierunku pedagogika specjalna. Taki rodzaj specjalizacji przygotowuje profesjonalistow,
ktérzy dzigki poszanowaniu godnosci 1 podmiotowosci osoby z niepelnosprawnos$cia
utatwiaja jej normalizacje zycia (Parys, 2010, s 129-145). Asystent osoby niepetnosprawnej
stosuje rowniez metode aktywizacji spotecznej i zawodowej. Staje si¢ wiec on rehabilitantem
we wspomaganiu rozwoju osob z niepelnosprawnoscia (Trojanska, 2010).

Przy wyborze asystentow osob niepetlnosprawnych powinno si¢ wziag¢ pod uwage
kilka ich cech. Katarzyna Parys wymienila nastgpujace: 1. odpowiednie przygotowanie i staz

w pracy spotecznej (pielegniarz, nauczyciel, kurator spoteczny, itp.); 2. poczucie
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odpowiedzialnosci zalosy drugiego czlowieka; 3. odpowiedzialnos¢ humanitarna
oraz wlasciwe nastawienie do spraw pomocy spolecznej; 4. specjalistyczna wiedza,
umiejetnos¢ 1 sprawnos¢ przy wykonywaniu tego zawodu (Parys, 2010).

Coraz bardziej wzrasta potrzeba wysokiej jakosci ustug rehabilitacyjnych, jednak
w wielu czes$ciach §wiata potrzeba ta pozostaje w duzej mierze niezaspokojona. W niektorych
krajach o niskich i $rednich dochodach ponad 50% ludzi nie otrzymuje potrzebnych ustug
rehabilitacyjnych*®. Podobnie ma si¢ rzecz z dostepnoscia do urzadzen i technologii
wspomagajacych, np. wozkow inwalidzkich, protez, aparatow stluchowych, pomocy
wizualnych oraz specjalistycznego oprogramowania i sprz¢tu komputerowego, ktore
zwigkszaja mobilnos¢, stuch, wzrok lub zdolno$ci komunikacyjne. Poprawiaja one
funkcjonowanie osoby z niepelnosprawnoscia (jej niezaleznos¢, samodzielno$¢), umozliwiajg
uczestnictwo w sytuacjach spotecznych, zapobiegaja uposledzeniom i wtérnym schorzeniom.
W wielu krajach o niskich, a nawet $rednich dochodach tylko 5-15% os6b potrzebujacych
urzadzen i technologii pomocniczych ma do nich dostep*’.

Z rozwazan og6lnych o niepelnosprawnos$ci i jej rehabilitacji nalezatoby przejs¢
do kontekstu sytuacji ekwadorskiej, gdzie rozwija si¢ Projekt Alegria de Vivir. Zatem
w drugim rozdziale niniejszej rozprawy ukazana zostanie sytuacja spoteczna i edukacyjna

0s0b z niepelnosprawnos$cia i z zaburzeniem psychicznym w Ekwadorze.

* https://www.who.int/health-topics/rehabilitation#tab=tab_1 [dostep: 1.09.2020].
*7 https://www.who.int/disabilities/technology/en/ [dostep: 1.09.2020].
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Rozdzial 2.
Pomoc osobom z niepelnosprawnoscia w Ekwadorze

w kontekscie spolecznym i edukacyjnym

Nie sqdz po ustach do usmiechu skorych,
ze sig bol w czyjejs nie zagniezdzil duszy;
nie wiesz, jak czesto nieraz walczy¢ trzeba
nim si¢ jek Smiechem zdlawi i zagluszy.

Kazimierz Przerwa-Tetmajer

Rodzina, zgodnie z Powszechng Deklaracja Praw Cztowieka, jest podstawowym
elementem spoteczenstwa, w ktorym obowiazuja, takie same prawa czlowieka, zasady
iwarto$ci jak te chronione przez panstwo. Gléwnymi wigzami rodziny s3 relacje
pokrewienstwa wynikajace z malzenstwa, czyli synostwa miedzy rodzicami i dzieémi,
rodzenstwem i stopniem pokrewienstwa miedzy jej cztonkami.

Obecnie panujace warunki socjalne w Ekwadorze sprawiaja, ze zycie rodziny, ktorej
cztonkiem jest osoba z niepelnosprawno$cia, stanowi powazne wyzwanie 1 wymaga
pokonywania barier uniemozliwiajagcych jej pelne 1 skuteczne uczestnictwo w ZzZyciu
spotecznym na réwni z innymi obywatelami.

W ramach polityki spotecznej w Ekwadorze zaobserwowa¢ mozna wyrazne zmiany
w kierunku poglebienia troski o stan zdrowia osdb z niepelnosprawnoscig i ich rozwdj,
o podniesienie poziomu ich edukacji i o skuteczniejsze wyj$cie naprzeciw ich potrzebom,
atym samym — o umozliwienie im wilaczenia si¢ w $rodowisko spoteczne. W kontekscie
rozwoju ekonomiczno-spotecznego rodziny ekwadorskiej dostrzega si¢ jednak wcigz wiele

problemow, o ktorych bedzie mowa w dalszej czgsci tej rozprawy.

2.1. Ekonomiczno-spoleczne warunki zycia rodzin w Ekwadorze

Rodzina jest wielkim bogactwem spotecznym, ktorego inne instytucje nie moga
zastgpi¢. Warto spojrze¢ na warunki zycia rodziny ekwadorskiej od strony
ekonomiczno-spolecznej. Ekwador przezywa w tym momencie najpowazniejszy kryzys
spoteczny 1 instytucjonalny od ostatnich 14 lat, spowodowany masowg mobilizacja spoteczng
po decyzji obecnego prezydenta Lenina Moreno (jest osoba z niepelnosprawnoscia, jezdzi na
wozku inwalidzkim) o wdrozeniu drastycznego pakietu dostosowan gospodarczych,

co oznacza ogromne wyrzeczenia dla najstabszej czgsci spoleczenstwa.
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Ekwador jest na 62. miejscu gospodarki §wiatowe] pod wzgledem wielkosci PKB.
Jego dlug publiczny w 2018 r. wynosit 42 005 mln euro, tj. 45,78% PKB. Zadluzenie na
jednego mieszkanca wynosito ok. 2468 euro. Ekwador, z populacja 17 023 000 oséb, znajduje
si¢ na pozycji 68. w tabeli ludnos$ci ztozonej ze 196 krajow 1 prezentuje umiarkowang gestose
zaludnienia — 66 mieszkancow na km? (Schaal, 2019, s. 364). Wskaznik rozwoju spolecznego
(HDI), ktory Organizacja Narodéw Zjednoczonych przygotowuje do pomiaru postepu kraju
1 ktory ostatecznie pokazuje nam poziom zycia jego mieszkancow, podaje, ze Ekwadorczycy
sg na 87. miejscu listy swiatowej (Expansion, 2020).

Ekwador jest krajem podzielonym na regiony. System regionalny znajduje si¢
w kryzysie. Starcia migdzy regionami gorskimi (Sierra) a wybrzezem (Costa), migdzy Quito
a Guayaquil, sa codzienno$cig tego kraju. Wéréd Ekwadorczykow zauwaza si¢ brak
przyjaznych, a nawet tylko racjonalnych stosunkéw regionalnych.

Gospodarka Ekwadoru charakteryzuje si¢ duzym deficytem budzetowym, wysokim
poziomem zadluzenia i niepokojacym paralizem jego wzrostu. Za pomoca tzw. paquetazo
prezydent Lenin Moreno zamierza m.in. przeznaczy¢ do budzetu rzadu 1,4 miliarda dolaréw
rocznie, ktore panstwo wydaje na zuzycie paliwa. Planuje on roéwniez tym samym
zaproponowac reforme zatrudnienia i wycofanie taryf celnych na niektore surowce. By¢ moze
z makroekonomicznego punktu widzenia s3 to uzasadnione decyzje, ale majag one powazne
konsekwencje w skali mikroekonomii, ktora jest istotna dla codziennego zycia duzej liczby
mieszkancow tego panstwa.

W Ekwadorze brakuje koncepcji dlugofalowego procesu zmian w warunkach zycia
rodzin (Cafiete, 2000), tzn. koncepcji, ktoéra dotyczytaby przemian w zakresie m.in. stylu
zycia, warunkow mieszkaniowych, zatrudnienia i zadowolenia z pracy, a takze sytuacji
ekonomicznej 1 socjalnej rodzin (Ocampo, 2018). Troska o jako$¢ Zycia rodziny oznacza nie
tylko podjecie staran, aby zaspokoi¢ podstawowe jej potrzeby, lecz takze, aby poprawic
1 zapobiec sytuacjom kryzysowym w rodzinie. Warunki zycia rodziny zwigzane sg z jej
zdrowiem, poniewaz stan zdrowia 1 jakos$¢ zycia sg w $cistej korelacji z poziomem dobrobytu
(Rankovic, 2017).

W przypadku Ekwadoru w 2010 r. jako$¢ zycia osdb starszych byla bardzo niska —
okoto 23% zyto w bardzo dobrych 1 dobrych warunkach socjalnych, 54% w warunkach
przecietnych 1iztych, a 23% w warunkach skrajnego ubostwa (Freire, 2010). Zapewne
o stopniu zadowolenia z Zycia decyduja takze indywidualne cechy kazdej osoby, takie jak:

wiek, ple¢, stan cywilny, stopien zadowolenia ze zdrowia oraz wplyw srodowiska.
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W Ekwadorze ustawodawstwo chroni zdrowie obywateli oraz reguluje pomoc
dla rodziny znajdujacej si¢ w trudnej sytuacji z powodu obecno$ci w niej osoby starszej,
dzieci i mtodziezy, kobiety w cigzy i osoby z niepelnosprawnoscia, osoby pozbawionej
wolnosci oraz cierpigcej na ci¢zkie choroby przewlekte (ochrona konstytucyjna zostata
uchwalona w 2008 r., pdzniejsze ustawodawstwo — Duque, 2017). Zdrowie jest oceniane
wielowymiarowo, a ocena ta z jednej strony ujmuje takie aspekty subiektywne, jak
samoocena stanu zdrowia, samopoczucia, jako$ci zycia, szczg$cia, zadowolenia z zZycia,
z drugiej strony jako$¢ zycia jest oceniana w odniesieniu do obiektywnych parametrow
zdrowia w jego wymiarze fizycznym, psychicznym i spolecznym (Rankovic, 2017).

W Ekwadorze mamy do czynienia z powaznym problemem ubostwa rodzin. Ubdstwo
jest zjawiskiem zlozonym, mozna na nie spojrze¢ z rdznej perspektywy. W 2006 r. ubdstwo
dotkneto 37,6% ludnos$ci, natomiast w czerwcu 2012 r. wskaznik ten wynosit 25,3%. Skrajne
ubostwo w Ekwadorze zostato zredukowane. W tym samym okresie spadio ono z 16,9%
do 9,4% (Segreteria Tecnica Planifica Ecuador, 2013). Mdéwigc o ubdstwie spoteczenstwa
ekwadorskiego i rodzin ekwadorskich, dotykamy problemu spotecznego, na ktére ma wpltyw
wiele czynnikow. Ubdstwo to brak niewystarczajaca ilo$¢ zasobow lub niemozliwos¢
zaspokojenia podstawowych potrzeb. W zaleznosci od przyjetej perspektywy ubdstwo mozna
mierzy¢ jako: brak dostepu do opieki zdrowotnej, edukacji, podstawowych ushug, niski
poziom konsumpcji, niedozywienie lub brak dochodéw umozliwiajacych dostgp do dobr
iuslug rynkowych. INEC (Krajowy Instytut Badan Statystycznych) jako organ
odpowiedzialny za tworzenie statystyk krajowych, bedacy czgscia Krajowego Systemu
Planowania, definiuje ubostwo jako zjawisko wielowymiarowe (INEC, 2014).

W Ekwadorze, podobnie jak w innych krajach, spotykamy rézne formy rodzin.
Sa wérdéd nich rodzina nuklearna, sktadajaca si¢ z matki, ojca i ich potomstwa; rodzina
rozszerzona, skltadajaca si¢ z rodzicow i dzieci oraz krewnych, np. dziadkéw, wujkow,
kuzynow 1 innych krewnych; rodzina z jednym rodzicem (samotna matka czy samotny
ojciec), ktory wychowuje mieszkajagce z nim dziecko lub dzieci; rodzina polaczona,
sktadajaca si¢ z dwoch lub wigcej rodzin o réznych nazwiskach ojcowskich 1 macierzynskich.

Rodzina dla Ekwadorczyka jest bardzo waznym elementem egzystencjalnym. Jesli
spoteczenstwo i panstwo nie bedg jej chroni¢, bedzie ona skazana na zniszczenie samej siebie.
Dlatego tez konieczna jest walka ze zlem, ktore dotyka rodzine, takim jak rozwdd, aborcja,
narkomania, przemoc, emigracja do innych krajéw z powodu braku zatrudnienia, $mier¢
dzieci z powodu niedozywienia i skrajnego uboOstwa. Tak wiec dlug spoleczny wobec

instytucji rodziny, ktora wnosi wiele do wspolnego dobra, wymaga koniecznego wsparcia
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dla rodziny. O tym moéwit papiez Franciszek podczas ostatniej pielgrzymki do Ekwadoru
(Cabrera, 2014).

Rezultatem badan niniejszej pracy byla weryfikacja potrzeby przejscia od systemu
opieki nad niepetnosprawnosciag opartej na pomocy spolecznej 1 traktowaniu 0sOb
z niepetnosprawnoscia jako biernych podmiotow do nowego modelu, ktory jest
skoncentrowany na osobie. Model ten ma charakter personalistyczny. Przyjmuje osobe jako
centralng o$§ 1podmiot prawa, wprowadzanego porzadku publicznego 1 priorytetowej
obecnosci administracji rzadowej, ktora odgrywa role stuzebng wobec potrzeb oséb

z niepetnosprawnoscia (Andrade i in., 2011).

2.2. Sytuacja os6b z niepelnosprawnoscia w Ekwadorze

Obecnie zostanie dokonana charakterystyka osob niepetnosprawnych w Ekwadorze
w Swietle istniejagcych  zrédet  statystycznych  dostepnych w Internecie. Oprécz
wieloaspektowej analizy grupy tych osob zostanie roéwniez przedstawiona ich sytuacja prawna

(np. prawo do leczenia, rehabilitacji, nauki, pracy zawodowej 1 pomocy spotecznej).

2.2.1. Charakterystyka oséb z niepelnosprawnoscia w Ekwadorze w S$wietle zrodel

statystycznych

Niepelnosprawnos¢ jest powszechna we wszystkich regionach $wiata, dotyka ona
bezposrednio lub posrednio znaczny odsetek ludnosci. W raporcie WHO (2011) na temat
niepetnosprawnosci podkreslono, ze jest ok. miliard 0oséb z niepelnosprawnoscia, co stanowi
15% ludnos$ci $wiata, ktére cierpia z powodu jakiej§ formy niepetnosprawnosci.
Niepelnosprawno$¢ jest najbardziej rozpowszechniona w krajach ubogich 1 o niskich
dochodach. Osoby z niepelnosprawnoscia rzadziej uczeszczajg do szkot 1 nie zawsze sg
zatrudnione w przedsigbiorstwach publicznych czy prywatnych. Oznaczatoby to, Ze nie maja
one wystarczajacych dochodéw na utrzymanie rodziny czy samych siebie (Ocampo, 2018).

W Stanach Zjednoczonych przebywa 12,6% ludnos$ci z niepelnosprawnos$cia 1 choé
potowa z nich jest w wieku produkcyjnym, to tylko 34,9% pracuje za $rednig ptace, bedaca
o jedng trzecig nizsza od wynagrodzenia oséb pelnosprawnych (Kraus, 2015). W Wielkiej
Brytanii osoby z niepetnosprawnoscia obejmuja okoto 19% populacji ogélnej i 18% ludnosci
w wieku produkcyjnym, 44% z nich to osoby nieaktywne zawodowo, czyli cztery razy

czesciej niz osoby pelnosprawne (Papworth Trust, 2018). W Hiszpanii szacowany odsetek
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0s0b z niepetnosprawnoscia waha si¢ od 9% do 19,7%, a wskaznik ich zatrudnienia (w wieku
produkcyjnym 16-64 lata) wynosi tylko 23,4% (Jiménez Lara i Huete Garcia, 2016).

W Ekwadorze dopiero w 2001 roku do spisu powszechnego zostato wigczone pytanie
dotyczace niepelnosprawnosci (zob. Valdivia 1 in., 2014, s. 28, 40). W 2009 r. krajowe
badanie wykazato, ze ok. 2% populacji ekwadorskiej posiadato jakakolwiek
niepelnosprawnos¢ (Monje, 2013). Ponadto, Krajowy Instytut Statystyki i Informacji
w badaniach oséb z niepetnosprawnoscig podat, ze w pazdzierniku 2017 roku w krajowym
rejestrze 0sob z niepetnosprawnoscig znajdowato si¢ 2,64% ludnosci, co odpowiada 429 475
osobom z 16221610 mieszkancow Ekwadoru™ (Ocampo, 2018). Dane statystyczne
dotyczace liczby osob z niepetnosprawnoscia we wielu przypadkach nie sg ze soba zgodne
1 precyzyjne. W statystycznych badaniach w 2020 r. odnotowano przez Krajowa Radg¢ ds.
Niepelnosprawnosci liczbe 481 392 oséb z niepelnosprawnoscia w Ekwadorze (Consejo
Nacional para la Igualdad de Discapacidades, 2020).

Liczba 0s6b z niepelnosprawnoscia w Ekwadorze stanowita jeden z najnizszych
wskaznikow statystycznych w Ameryce Potudniowej; w Pertt wynosita 5,2% (Instituto
Nacional de Estadistica e Informatica, 2015). Procentowy wskaznik tych osob w Kolumbii
w 2015 r. wynosil 6,3% (Discapacidad Colombia, 2015), a w Argentynie byl prawie
dwukrotnie wigekszy i wynosit 12,9% (Edwin & Instituto Nacional de Estadistica y Censos -
Argentina, 2012). Jesli chodzi o Chile, wskaznik wynosit 16,7% (Ministerio de Desarrollo
Social y el Servicio Nacional de la Discapacidad, 2015), natomiast w Brazylii ten wskaZnik
jest najwiekszy, bo wynosit 23,9% (Borges Oliveira, 2012). Ten niski wskaznik
niepetnosprawnosci w Ekwadorze moze wynika¢ ze sposobu zbierania 1 prezentowania
danych statystycznych.

W Ekwadorze 24,53% rodzin Zyje w ubostwie, z czego 8,04% w ekstremalnym
ubostwie. Wedlug oficjalnych statystyk sposrod osob z niepetlnosprawnoscia, okoto 4%
jest obcigzonych powaznym stopniem niepetnosprawnosci. Wiecej jest wsrdd tej grupy kobiet
niz me¢zezyzn, ze wzgledu na ich dluzsza przezywalnos¢ (Montero, 2003; Velasco Abad,
2007). Niepetnosprawnos¢ jest bardziej dotkliwa dla mezczyzn ze wzgledu na trudnosci
uzyskania pracy zarobkowej (Nowak, 2013). Obok probleméw skrajnego ubostwa
powszechne sg: trudne warunki mieszkaniowe 1 higieniczne, niedozywienie, niski poziom

edukacji, analfabetyzm, bezrobocie. Niedomaganie systemu opieki zdrowotnej doprowadzito

* Consejo Nacional para la Igualdad de Discapacidades. (2017). Analisis general: Personas con
discapacidad registradas. Recuperado de http://www.consejodiscapacidades.gob.ec/estadistica/index.html
[dostep: 18.03.2018].
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w krotkim czasie do przyrostu liczby o0s6b z zaburzeniami psychicznymi, eskalacji
samobodjstw, przestepczosci, prostytucji, zjawiska uzaleznien od narkotykéw i alkoholu.
Osoby te szczegodlnie sg narazone na wykluczenie spoteczne. Ponadto 16-milionowy Ekwador
jest stale zagrozony przez trzgsienia ziemi, ulewne deszcze (el nifio), erupcje wulkaniczne.
Kazdy z tych kataklizmow skutkuje nasileniem si¢ problemow spotecznych.

W Ekwadorze opicka nad osobami z niepetnosprawno$ciag stanowi do dzi§ problem
spoteczny. W zesztym stuleciu byla ona o niskiej jakos$ci i1 zaznaczata si¢ glownie w
dziataniach sektora prywatnego. Rzeczywista opieka nad osobami z niepelnosprawnoscia
rozpoczeta si¢ pol wieku temu z inicjatywy rodzicow i prywatnych organizacji zgodnie
z kryteriami mitosierdzia i dobroczynnos$ci. Rozwingta si¢ ona zwlaszcza poprzez powstajace
organizacje na rzecz osOb z uszkodzeniem wzroku i stuchu. Bardziej systematyczna
1 techniczna interwencja panstwa w sprawy socjalne osob z niepelnosprawnoscia nastgpita
znacznie pozniej. Jednak niektére dziatania w dziedzinie edukacji rozwijaly si¢ poprzez
zaangazowanie si¢ Ministerstwa Edukacji, np. w latach 1940-1960 powstato kilka szkot
specjalnych.

Uwage osobom z niepetnosprawnos$cia zaczegto poswigcaé w Ekwadorze w latach 50.
zesztego stulecia. Pod koniec lat 50. widoczny byl znaczny udzial licznych stowarzyszen
rodzicdw 0sob z niepelnosprawnoscia oraz instytucji prywatnych, ktére pomagajac, podnosity
ich znaczenie w spoteczenstwie. Natomiast w latach 70. dzigki sprzyjajacym warunkom
ekonomicznym (boomu naftowego) sektor publiczny rozwingt podstawowe dziatania na rzecz
ochrony osob z niepelnosprawnoscig. Obejmowaty one edukacje, ochrone zdrowia, opieke
spoleczng, tworzenie roznych ustug, podejmowanie waznych zmian w organizacjach
panstwowych w sprawie zajgcia si¢ osobami z niepetnosprawnoscia (Valarezo, 2013).

Jednym z pierwszych dziatan panstwa byto stworzenie w 1973 r. CONAREP (Consejo
Nacional de Rehabilitacion Profesional — Krajowej Rady Narodowej Rehabilitacji
Zawodowej), ktora byla odpowiedzialna za szkolenia zawodowe oraz zatrudnianie osob
z niepelnosprawnoscig (Sinchi Siavichay, 2016). W dziedzinie edukacji przetlom nastgpit
w 1977 r., gdy w ustawie ogdlnej o ksztalceniu dzieci i mlodziezy zostalo ustanowione,
ze edukacja specjalna jest obowigzkiem panstwa. Kolejnym waznym krokiem w edukacji
0s0b z niepelnosprawnoscig bylo stworzenie przy ministerstwie w kwietniu 1979 r. oddziatu
zajmujacego si¢ edukacja specjalng w celu ksztalcenia 0sdb z niepetnosprawnoscia.

Rozszerzony zakres opieki nad osobami z niepetnosprawnoscig zostat wzmocniony

w latach osiemdziesigtych poprzez dekret Organizacji Narodow Zjednoczonych. W tym celu
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rzad ekwadorski ustanowil nast¢pujace instytucje do udzielania niezbgdnej pomocy dla oséb

z niepetnosprawnoscia:

1)

2)

3)

18 lipca 1980 r. zostal utworzony Krajowy Wydziat Rehabilitacji przy
Ministerstwie Zdrowia odpowiedzialny za organizacj¢ i1 realizacj¢ rehabilitacji
funkcjonalnej;

W 1982 r. uchwalono ustaw¢ o ochronie 0s6b z niepetnosprawnoscia, tworzac
Krajowa Dyrekcje Integralnej Rehabilitacji  Oséb  Niepelnosprawnych
(DINARIM), ktora zastgpita CONAREP 1 zostata przydzielona do Ministerstwa
Opieki Spotecznej w celu realizacji programow i koordynacji z innymi
instytucjami zwigzanymi z tg dziatalno$cia;

10 sierpnia 1992 r. weszla w zycie ustawa nr 180 o niepetnosprawnosci, ktorej art.
7 przewiduje utworzenie Komisji CONADIS (Krajowej Rady do Spraw Oséb
Niepelosprawnych), majacej wprowadzi¢ t¢ ustawe w zycie. Byla i jest to
wiodaca agencja ds. niepelnosprawnosci, ktora miata prawo dyktowaé polityke
wobec 0s6b z niepelnosprawnoscia, promowac i prowadzi¢ badania nad sytuacja
niepetnosprawnos$ci w kraju, broni¢ praw tych osob oraz koordynowaé dziatania
prowadzone przez instytucje sektorow publicznych i prywatnych (Sinchi

Siavichay, 2016).

Nalezy zaznaczyé, ze od poczatku instytucje z sektora prywatnego zwracaty

szczegblng uwage na osoby z niepelnosprawnoscia. Wsréd prywatnych organizacji

spotecznych rozpoznanych przez panstwo 1 wyroéznionych za prace na rzecz 0sOb

z niepetnosprawnoscig sg:

INNFA (Instituto del Nirio y la Familia — Narodowy Instytut Dzieci 1 Rodziny).
Jest to instytucja, ktora utworzyla kilka osrodkow rehabilitacyjnych 1 szkot
specjalnych,

ASENIR (A4sociacion Ecuatoriana Para Nirios Retardados — Ekwadorskie
Stowarzyszenie na Rzecz Dzieci Upos$ledzonych),

FASINARM (Fundacion de Asistencia Psicopedagogica para Nifios, Adolescentes
vy Adultos con Discapacidad Intelectual — Fundacja Pomocy Psychopedagogicznej
dla Dzieci, Mlodziezy i Dorostych z Niepetnosprawnoscia Intelektualng),

SERLI (Sociedad Ecuatoriana Pro Rehabilitacion de los Lisiados — Ekwadorskie
Towarzystwo Rehabilitacji dla Wykluczonych),

FGE (Fundacion General Ecuatoriana — Ekwadorska Fundacja Generalna),
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e ADINEA (4sociacion para el Desarrollo del Nino Exepcional del Azuay —
Stowarzyszenie na Rzecz Rozwoju Dziecka Specjalnego w Azuay),

e (Fundacion HermanoMiguel — Fundacja Brata Michata),

e CEBYCAM (Centro de Desarrollo Humano en Cultura y Economia Solidaria —
Centrum Rozwoju Ludzkiego w Kulturze 1 Gospodarce Solidarnej),

e FUNAPACE (Fundacion Nacional de Paralisis Cerebral — Krajowa Fundacja

na Rzecz Porazenia Mdzgowego).

To wilasnie te organizacje w solidarno$ci z funduszami z sektora prywatnego
zapewniaty pomoc wielu osobom z niepetnosprawnos$cia i wykluczonym spotecznie (Escobar
Rocaiin., 2010, s. 227).

Instytucje prywatne opiekujace si¢ osobami z niepetnosprawnoscia borykaty sie czesto
z r6znymi problemami — brakiem realizacji programow spotecznych, majacych na celu pomoc
osobom z niepelnosprawno$cig, brakiem plandéw pracy i funduszy. Nie byly w stanie
finansowa¢ si¢ z powodu niskiego budzetu narodowego, ktérego przyczyna byt kryzys
gospodarczy, co skutkowalo brakiem sponsorow.

Sposrod organizacji i instytucji panstwowych, ktoére sg zaangazowane w pomoc i
ochrong 0s6b z niepetnosprawnoscia, nalezatoby wymieni¢ jedng — CONADIS. Jest to organ
zarzadzajacy 1 koordynujacy organizacjami i instytucjami zajmujacymi si¢ polityka, planami,
programami oraz ich wdrazaniem 1 egzekwowaniem ustaw. W 2008 r. CONADIS
zaprojektowat 1 wdrozyl Projekt Wspierania Zarzadzania Lokalnego w zakresie
niepelnosprawnosci, w ramach ktorego w roéznych gminach kraju utworzono 90
podstawowych jednostek rehabilitacyjnych. Program nazywat si¢ Ecuador sin barreras
(Ekwador bez przeszkod) i byt utworzony pod rzadowym kierownictwem wiceprezydenta
Republiki Ekwadoru 1 przy koordynacji CONADIS (Rojas Campos, 2012, s. 171).

Nalezy takze wymieni¢ inne organizacje panstwowe 1 prywatne zaangazowane
w postludze na rzecz osob z niepetnosprawno$cia: Krajowa Federacje Ghuchoniemych
Ekwadoru (FENASEC); Krajowa Federacje Osob z Ograniczeniami Fizycznymi (FENEDIF);
Krajowa Federacje Niewidomych Ekwadoru (FENCE); Ekwadorska Federacj¢ Opieki nad
Niepelnosprawnymi  Umystowo (FEPAPDEM); Krajowa Federacj¢ Pozarzadowych
Organizacji Osob Niepelnosprawnych (FENODIS).

Wsrdd oséb z niepelnosprawnoscia w Ekwadorze znaczny odsetek stanowig osoby
cierpigce na zaburzenia psychiczne, ktore w Ekwadorze okreSlane s3 mianem

niepetnosprawnosci  psychospotecznej. Wedlug danych statystycznych z 2017 r.,
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w Ekwadorze byto 20 015 oséb, ktére cierpia na tego typu niepelnosprawnosé® (Ocampo,
2018). Ich sytuacja spoteczna jest najtrudniejsza, dlatego rodzice, aby uniknaé¢ dyskryminacji,
maltretowania i segregacji, ukrywaja swoje dzieci w domach. Status spoteczny rodzicow
dzieci z zaburzeniem psychicznym ma z tym wiele wspolnego, im starsze sg dzieci, tym
wigksze wobec nich uprzedzenie spoleczne (Garcia i Cotrina, 2010).

Rodzice w wielu przypadkach spotykaja si¢ z brakiem pomocy ze strony instytucji
spotecznych 1 prywatnych. Poswigcaja dzieciom swoja milo$¢, nie liczac czasu. Rodzice,
ktorych dzieci 1 mlodziez z niepelnosprawnoscia umystowa lub fizyczng ucza si¢
w specjalnych instytutach, oczekuja od rzadu pomocy w postaci §wiadczen na pokrycie
wydatkéw edukacyjnych, terapii i1 rehabilitacji. Wedlug sprawozdania koordynatora
regionalnego CONADIS pomoc ta jest przekazywana tylko wtedy, gdy dostarczone sa
odno$ne dane pochodzace z rejestru spotecznego (INEC), dotyczace sektora osob
z niepetnosprawnoscia i z zaburzeniami psychicznymi (Claver i in., 2018).

Zgodnie z przepisami o rehabilitacji zawodowej, spotecznej oraz o zatrudnieniu osobg
z niepetnosprawnoscia jest ta, ktéra ma orzeczenie o niepelnosprawnosci potwierdzonej
imiennie przez odpowiednig organizacje rzadowa. Instytucja rzadowa ds. oséb
z niepetnosprawnoscia i z zaburzeniem psychicznym CONADIS wydaje specjalne karnety
dla tych, ktorzy rejestruja si¢ w celu otrzymania pomocy technicznej, np. wozkow
inwalidzkich, lasek, aparatow stuchowych, protez ortopedycznych, jak rowniez ortez dtoni
1 stop, pieluch 1 oston na mocz, poduszek i materacéw przeciwodlezynowych. Ponadto, osoby
z zaburzeniem psychicznym, wymagajace przyjmowania lekow, muszg zwrdcic si¢ do szpitali
publicznych, w ktorych psychiatra lub specjalista ds. medycznych wydaje polecenie,
aby osoba ta otrzymala odpowiedni lek bezptatnie (Samaniego de Garcia & Porras Vallejo,
2009).

Edukacja specjalna w Ekwadorze zmierza do realizacji dwoch celéw: 1. ulatwienia
integracji uczniom z pewnymi rodzajami niepetnosprawnosci w instytucjach regularnego
ksztalcenia, 2. powstrzymania wykluczenia wielu uczniow, ktorzy z r6znych powodow maja

problemy z nauka i nie osiagaja zadowalajacych postgpow w szkole.

* https://www.consejodiscapacidades.gob.ec/estadisticas-de-discapacidad/ [dostep:12.10.2020].
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Mowiac o sytuacji 0sdb z niepetnosprawnoscia w Ekwadorze, warto spojrze¢ na nig
zpunktu widzenia danych statystycznych. Wykres 2.1. ukazuje liczb¢ o0s6b
z niepelnosprawnopscig w roku 2017 (Consejo Nacional para la Igualdad de Discapacidades,

2020; Ocampo, 2018).
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RODZAJ NIEPEENOSPRAWNOSCI
Wykres 2.1. Rodzaje niepetnosprawnosci wsrod mieszkancow Ekwadoru.

Na podstawie wykresu 2.1 mozna zauwazy¢, ze niepetnosprawnos¢ fizyczna
(zaburzenia narzadéw ruchu) wystepuje najczesciej: zmagaja sie¢ z nig 200 865 osoby,
co stanowi 46,7% wszystkich osob z niepelnosprawnosciami. Dwukrotnie mniej liczng grupeg
stanowig osoby z niepetnosprawnoscig intelektualng (97 250 osob; 22,5%). Nieco mniej 0os6b
cierpi z powodu zaburzenia mowy 1 stuchu (60 025 oséb; 14,2%) oraz niepetnosprawnosci
wzrokowej (51 320 os6b; 11,9%). Zaburzenia psychiczne (choroba psychospoleczna) sg
odnotowywane najrzadziej — liczba oséb z zaburzeniami psychicznymi wynosi 20 015, co
stanowi 4,7% og6tu 0s6b z niepetnosprawnoscia w Ekwadorze.

Ekwador byl jednym z krajow, w ktérym do niedawna naruszano prawa czlowieka
wobec 0sOb z zaburzeniem psychicznym. Gdy w zycie weszla Ustawa Organiczna
o Niepelosprawnosci (Ley Organica zatwierdzona w 2012 r.), podjeto dziatania wobec tych,
ktorzy sa okreslani jako ,,ostatni z ostatnich”. Sg to osoby z zaburzeniami psychicznymi
1 przebywajace w szpitalach psychiatrycznych. W ciggu ostatnich 15 lat dokonal si¢ ogromny

postep w pracach na rzecz przestrzegania praw osob z niepelnosprawnos$cia, ale postep
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w kwestiach zdrowia psychicznego nie jest, niestety, zaawansowany. Dopiero w 2013 r.
na specjalnym kongresie migdzynarodowym w Quito zostala oméwiona sytuacja o0soOb
z zaburzeniem psychicznym przebywajacych w zaktadach psychiatrycznych. Zaproponowano
nowy model dziatania, wzorujac si¢ na psychiatrii sSrodowiskowej wedtug modelu z Triestu.

Osoby z niepelnosprawnos$cia mieszkajagce w Ekwadorze, ktore chca ubiegal si¢
o karte niepelnosprawnos$ci przyznawang przez CONADIS, musza najpierw przedstawic
swoje ,.kwalifikacje dotyczace niepelnosprawnosci”. Kwalifikacja niepetnosprawnosci jest
analiza przeprowadzang przez zespot specjalistow, skladajacy si¢ z lekarza, psychologa i
pracownika socjalnego, ktorzy oceniaja i diagnozuja u danej osoby problemy medyczne,
psychiczne 1 spoteczne. Podczas diagnozowania okres$la si¢ rodzaj, stopien i procent
niepelnosprawnos$ci. Ponadto, ukierunkowuje si¢ rodzaj kompleksowej rehabilitacji,
aby osoba z niepelnosprawnoscia mogta wykorzystaé swoje prawa 1 przystugujace jej
$wiadczenia w celu wyréwnania szans na osiagni¢cie maksymalnego rozwoju i podniesienie
jako$ci zycia.

Wedlug bazy danych Krajowej Rady Niepelnosprawnych (CONADIS) z 2019 r.
zarejestrowano w Ekwadorze 449 169 0s6b o réznym stopniu niepelnosprawnosci (Consejo
Nacional para la Igualdad de Discapacidades, 2020). Na wykresie 2.2 przedstawiono
procentowy  rozklad  czestotliwo$ci ~ wystgpowania  czterech  stopni  nasilenia

niepetnosprawnosci.

5,98%

13,93% .
. Zakres stopnia

45 30% niepetnosprawnosci:
, 0

30% - 49%
m50% - 74%
75% - 84%

85% i wiecej
34,79%

Wykres 2.2. Procentowy udziat osob z okreslonym stopniem niepetnosprawnosci
w 0golnej liczbie 0sob z niepetnosprawnoscia w Ekwadorze.

Wykres 2.2 przedstawia zastosowang w Ekwadorze czterostopniowag skale
do okreslenia stopnia nasilenia niepelnosprawnosci. W przedziale od 30% do 49% znajduje
si¢ 203 393 o0sob, co stanowi 45,3% wszystkich osob niepetnosprawnych. Nastepna grupa
procentowa to od 50% do 74% uszczerbku na zdrowiu/sprawnosci. W tym przedziale miesci

si¢ 156 247 osob, stanowigc 34,8% ogoétu. Znaczny poziom niepelnosprawnosci (czyli
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od 75% do 84%) obejmuje grupe 62 742 oséb (13,9% ogotu). Grupa najbardziej dotknigta
niepelnosprawnoscia (nasilenie od 85% do 100%) jest najmniej liczna i1 dotyczy 6% ogotu,
czyli 26 787 osoby.

Warto ponadto spojrze¢ na przekrd] wiekowy osob z niepetnosprawnoscia. Ilustruje

to wykres 2.3.
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Wykres 2.3. Grupy wiekowe 0s6b z niepetnosprawnosciag w Ekwadorze.

Wykres 2.3 przedstawia 7 grup wiekowych, w ktoérych umieszczono osoby
z niepetnosprawnosciag. W grupie od 0 do 3 lat jest 1410 osdb, co stanowi 0,5% ogo6tu os6b
z niepetnosprawnoscia. W nastepnej grupie wiekowej, od 4 do 6 lat, jest tych osob nieco
wiecej — 5450 (1,2%). Trzecia grupa, od 7 do 12 lat, wynosi 22 021 o0s6b (5,2%). Podobna
liczbowo jest grupa wickowa od 13 do 17 lat — jest ich 25 042 (5,9%). Ponad dwukrotnie
wiegksza jest liczba os6b w grupie od 18 do 29 lat (61 078 oso6b, 14,8%). Najwyzszy wskaznik
procentowy, bo az 48,3%, wystepuje w przedziale wiekowym od 30 do 65 lat (211 830 oséb).
Natomiast w grupie powyzej 65 lat wystepuje 102 644 o0s6b z niepetnosprawnoscia,

co stanowi 24,1% (Ocampo, 2018).
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Procentowa roéznicg pod wzgledem pici osdb z niepetlnosprawnoscia ukazuje

wykres 2.4.

43,8%
M kobiety

56,2% B meiczyini

Wykres 2.4. Procentowy udziat kobiet i m¢zczyzn w og6lnej
liczbie 0s6b z niepetnosprawnoscia w Ekwadorze.

Z wykresu 2.4 wynika, Ze nieco czgsciej niepetnosprawnos¢ dotyka mezczyzn (56,2%)
niz kobiety (43,8%). Réznica ta spowodowana jest ciezkg praca fizyczng wykonywang przez
mezcezyzn, co przyczynia si¢ do utraty sprawnosci fizycznej lub psychicznej (Ocampo, 2018).

Bioragc pod uwage, ze Projekt Alegria de Vivir realizowany jest w Santo Domingo
(Ekwador), nalezatoby spojrze¢ na liczebnos$¢ osob z niepelnosprawnos$cia w tej miejscowosci
oraz w catym wojewodztwie. Wykres 2.5 ukazuje procentowy rozklad liczebno$ci osob ze

wzgledu na rodzaj niepelnosprawnos$ci w regionie Santo Domingo.
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Wykres 2.5. Statystyka rodzajéw niepelnosprawnosci w regionie Santo Domingo.
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Na wykresie 2.5 ukazane jest statystyczne zestawienie procentowe liczby o0sob
z r6znymi rodzajami niepetnosprawnosci w regionie Santo Domingo (Ekwador), ktorych byto
w 2018 r. okoto 12 967 oséb. Najczestszym rodzajem niepelnosprawnosci sg zaburzenia
narzadu ruchu (6323 oséb, co obejmuje 48,9% wszystkich osdb z niepelnosprawnoscia).
Nastepng grupe pod wzgledem liczbowym stanowig osoby z niepelnosprawnos$cia
intelektualng (2894 oséb, 22%). Kolejne dwa rodzaje niepelnosprawnosci wystepuja
dwukrotnie rzadziej — 13,1% dotyczy os6b zchorobg narzadu wzroku (1651 o0so6b)
oraz 11,7% o0s6b z zaburzeniem sluchu i mowy (1505 oséb). Najmniejsza liczbowo grupe
(4,3%; 594 osoby) stanowig osoby z zaburzeniem psychicznym (Consejo Nacional para la
Igualdad de Discapacidades, 2020).

Dla zglebienia kwestii wystepowania niepetnosprawnos$ci w prowincji Santo Domingo
pomocne moze by¢ zobrazowanie rozktadu procentowego stopnia niepetnosprawnosci, ktory
zostal umieszczony na wykresie 2.6 (Consejo Nacional para la Igualdad de Discapacidades,

2020).

7,01%

Zakres stopnia

44,05% niepetnosprawnosci:
W 30% - 49%
W 50% - 74%
75% - 84%

85% i wiecej

Wykres 2.6. Procentowy udziat osob z okreslonym stopniem niepetnosprawnosci
w 0g0lnej liczbie 0séb z niepelnosprawnoscia w Santo Domingo.

Jak wida¢ na wykresie 2.6, znaczacy procent, bo az 44% osob (5673 osob) ma stopien
niepelnosprawnosci w przedziale od 30% do 49%. Druga grupa co do stopnia
niepelnosprawnosci, miesci si¢ w przedziale od 50% do 74% i obejmuje 4429 o0séb (34%).
W przedziale od 75% do 84% nasilenia niepetnosprawnosci znajduje si¢ 1996 0sob (15%),
a w grupie najbardziej poszkodowanych, czyli od 85% do 100% uszczerbku na zdrowiu, jest
869 0s6b, co obejmuje 7% populacji 0séb z niepetnosprawnoscia w rejonie Santo Domingo.

Ponadto, na wykresie 2.7 mozemy zobaczy¢, jaka jest liczba 0s0b

z niepetnosprawnoscia ze wzgledu na ich wiek.
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Wykres 2.7. Grupy wiekowe os6b z niepelnosprawnoscia w Santo Domingo.

Wykres 2.7 przedstawia liczbe oséb z niepetlnosprawnoscia w réoznych przedziatach
wiekowych i ich udziat procentowy w ogoélnej liczbie oséb z niepetnosprawnosciag. Od 0
do 3 lat wystepuje u 0,6% o0s0b zagrozenie niepetnosprawnoscia (150 dzieci). W przedziale
od 4 do 6 lat procent ten wzrasta do 1,6% (194 dzieci). Jeszcze bardziej wida¢ wzrost
niepelnosprawnosci w trzecim przedziale wiekowym, od 7 do 12 lat — 5,9% (839 dzieci).
Minimalny wzrost jest zauwazalny w 4 grupie wiekowej, od 13 do 17 lat — 6,7% (871 osdb).
W przedziale od 18 do 29 lat liczba 0s6b z niepelnosprawnos$cia wzrasta ponad dwukrotnie
w porownaniu z przedzialem poprzednim — 16,4% (2198 osob). Jeszcze wigkszy wzrost jest
zauwazalny w kolejnej grupie — od 30 do 65 lat, w ktorej znalazto si¢ 47% o0s6b
z niepetnosprawnoscia (5888 osob). W ostatniej grupie, ponad 65 lat wskaznik procentowy
wynosi 21,8%, co stanowi 2827 oséb (Consejo Nacional para la Igualdad de Discapacidades,
2020).

Wykres 2.8 przedstawia udziat kobiet 1 mezczyzn w ogdlnej liczbie 0s6b

z niepetnosprawnoscig w Santo Domingo.
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Wykres 2.8. Procentowy udziat kobiet i me¢zczyzn w ogolnej
liczbie 0s6b z niepetnosprawnosciag w Santo Domingo.

Jak mozna zauwazy¢ na wykresie 2.8, procent me¢zczyzn z niepelnosprawnoscia
wynosi 56% 1 jest wigkszy niz kobiet — 44%. Wskaznik ten jest zgodny z danymi
procentowymi rozktadu pici dla calego Ekwadoru. Jesli chodzi o liczbe¢ wedlug statystyki
Conadis (2019), to mezczyzn jest 7400, a kobiet 5564 (Consejo Nacional para la Igualdad de
Discapacidades, 2020).

2.2.2. Grupy os6b z niepelnosprawnoscia i ich klasyfikacja

W 1980 r. Swiatowa Organizacja Zdrowia (WHO) opublikowata Migdzynarodowa
Klasyfikacje  Niepelnosprawnosci  dotyczaca utraty zdrowia, niepetlnosprawnosci
i uposledzenia (ICIDH). W oparciu o te zalecenia oraz doswiadczenia sektora zajmujacego si¢
niepelnosprawnosciag w Ekwadorze Ministerstwo Inkluzji Ekonomiczno-Spotecznej przyjeto
nastepujaca klasyfikacje niepetnosprawnosci: sensoryczna, motoryczna (ruchowa),
intelektualna 1 wieloraka/sprzezona (Valarezo, 2013, s. 23). Z powodu liniowego nastepstwa:
choroba, uposledzenie i niepetnosprawnos¢, grupy osob z sektora zajmujacego si¢ tym
zagadnieniem, jak réwniez same osoby z niepelnosprawno$cia, wymusily opracowanie
nowego podejscia do klasyfikacji, stad kolejne zmiany w skali §wiatowej 1 w Ekwadorze
(Valarezo, 2013).

W Ekwadorze w latach osiemdziesigtych niepelnosprawnos¢ okreslano jako
uposledzenie (handicap). Byla ona diagnozowana zgodnie z modelem medycznym, przy
uzyciu instrumentéw technicznych, tabel oceniajacych niezdolno$¢ do pracy od strony
ograniczenia biologicznego 1uwarunkowan psychologicznych. Nie brano pod uwagag
w diagnozie 1 planowaniu rehabilitacji zadnych aspektow spoteczno-kulturowych ani roli

srodowiska, w ktorym zyla osoba z niepelnosprawnoscia. Stad ocena koncentrowata sie
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wylacznie na relacji jednostki do wymagan szkolnych lub zawodowych (Ministerio de
Inclusion Economica y Social, 2013).

W 1982 r. weszta w zycie ustawa o ochronie 0sob z niepelnosprawnoscia, w ktorej
zgodnie z art. 1.7 Ministerstwo Opieki Spotecznej przyznalo wiodaca rolg w polityce
krajowej kompleksowej rehabilitacji os6b z niepelnosprawnos$cig. Ustawa ta stanowila,
ze kwalifikacja niepetnosprawnosci powinna by¢ realizowana przez instytucj¢ IESS (Instituto
Ecuatoriano de Seguridad Social — Ekwadorski Instytut Ubezpieczen Spolecznych)
dla cztonkéw w niej zrzeszonych oraz przez MSP (Ministerio Salud Publica — Ministerstwo
Zdrowia Publicznego) dla uzytkownikéw niezrzeszonych. Ustugi oferowane byty
w szpitalach Eugenio Espejo i Carlos Andrade Marin w Quito oraz w Teodoro Maldonado
Carbo w Guayaquil.

22 maja 2001 r. zatwierdzono dokument, ktory stanowi Miedzynarodowa Klasyfikacje
Funkcjonowania Niepetnosprawnos¢ i Zdrowia, znany jako CIF. Gtéwnym celem klasyfikacji
byto zapewnienie jednolitego i znormalizowanego jezyka i koncepcyjnych ram opisu zdrowia
1 warunkéw zwigzanych ze zdrowiem (World Health Organization, 2001). W Ekwadorze
kontynuowano dyskusje nad statusem niepetnosprawnosci — jej rozumieniem, klasyfikacja,
prawami tych osob.

Prawa o0so6b z niepelnosprawnoscia sformulowane na 61. sesji Zgromadzenia
Ogolnego Naroddéw Zjednoczonych (rezolucja nr 61/106) w dniu 13 grudnia 2006 roku
w ramach Konwencji o Prawach Osob Niepetlnosprawnych zostaty ratyfikowane przez
Ekwador w 2008 r. Uznano, zZe ,,niepelnosprawnos¢ jest pojeciem ewoluujgcym 1 powstaje
wskutek interakcji miedzy osobami z dysfunkcjami a barierami wynikajgcymi z postaw
ludzkich i §rodowiskowych, ktore utrudniajg tym osobom petny i skuteczny udzial w zyciu
spoleczenstwa na zasadzie rownosci z innymi osobami"*’,

Ostatecznie w kwestii rodzajow niepetnosprawnosci dnia 25 wrzesnia 2012 r.
opublikowano w Ekwadorze Prawa Organiczne dotyczace osOb z niepelnosprawnoscia
(rejestr nr 796). W artykule 6. tego prawa przedstawione sa 4 rodzaje niepetnosprawnosci: '

1) Discapacidad Fisica (zaburzenie narzadéw ruchu),

2) Discapacidad Psicoléogica o Psicosocial (zaburzenie psychiczna, choroba

psychopsoteczna),

3) Discapacidad Intelectual (niepelnosprawnos¢ intelektualna),

4) Discapacidad Sensorial (niepelnosprawno$¢ sensoryczna):

>0 https://www.un.org/esa/socdev/enable/documents/tccconvs.pdf [dostep: 10.07.2020].
! https://www.consejodiscapacidades.gob.ec/wp-content/uploads/downloads/2014/02/ley organica

_discapadidades.pdf [dostep: 10.07.2020].
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a) Lenguaje (zaburzenie mowy),
b) Auditiva (zaburzenie stuchu),
¢) Visual (zaburzenie narzadu wzroku).

Artykut 9. Prawa Organicznego o Niepelnosprawnos$ci ustanawia, ze Ministerstwo
Zdrowia Publicznego (MSP) w koordynacji z CONADIS biora odpowiedzialnosé
za kwalifikacje 0sob z niepelnosprawnoscig wedtug stopnia uszczerbku na zdrowiu zgodnie z
modelem zaproponowanym przez Komisje Europejskg. Stopnie niepelnosprawnosci sg
nastepujace: od 1% do 24% (niepetnosprawnos¢ lekka); od 25% do 49% (niepetnosprawnosé
umiarkowana); od 50% do 70% (niepetnosprawnos$¢ znaczna lub cigzka); od 75% i wigcej —
niepetnosprawnos¢ bardzo cigzka (Portiero, 2014, s. 9).

6 wrzesnia 2018 r., zostalo wydane porozumienie ministerialne nr 0245-2018
ustanawiajgce procedurg, ktora obowigzuje specjalistdw oceniajacych niepetlnosprawnosci
w celu przeprowadzenia procesu kwalifikacji, przekwalifikowania lub akredytacji os6b
z niepelnosprawnoscia. Zgodnie z art. 3 drugiego rozdziatu tego dokumentu, od 6 wrzes$nia
2018 r. w Ekwadorze wyrodznia si¢ 7 rodzajow niepetnosprawnosci>:

1. Utrata stuchu to braki, ograniczenia funkcjonalne i/lub strukturalne, nieodwracalne

iniemozliwe do odzyskania przy postrzeganiu dzwigkdw zewngetrznych,
w zwigzku z utratg czesciowa (ubytek stuchu) lub catkowitg zdolnosci do styszenia
w jednym albo w obu uszach;

2. Niepelnosprawno$¢ jezykowa to braki, ograniczenia funkcjonalne i/lub
strukturalne, nieodwracalne zmiany w stownym porozumiewaniu si¢. S3 one
spowodowane zmianami, anomaliami, zaburzeniami, ktére trwale utrudniajg
komunikacj¢ oraz wptywaja nie tylko na aspekty jezykowe (fonologiczny,
sktadniowy, pragmatyczny lub semantyczny) komunikacji migdzyludzkiej;

3. Niepelosprawno$¢ fizyczna to funkcjonalne wady, ograniczenia strukturalne,
nieodwracalne  zmiany w  ukladzie neuromig$niowym, szkieletowym
lub wewnetrznych  organoéw, ktore przekladaja si¢ na postawg, ruch
lub koordynacje ruchéw, zmniejszaja umiejetnos¢ motoryczng. Wiaze si¢ ona
z ograniczong mozliwos$cig poruszania si¢ oraz wykonywania niektorych

czynnosci zyciowych;

52 https://www.gob.ec/sites/default/files/regulations/2018-10/DocumentoReglamento-calificaci%C3%B3n-
recalificaci%C3%B3n-acreditaci%C3%B3n-personas-discapacidad-deficiencia-condici%C3%B3n-discapacitante.pdf
[dostep: 10.07.2020].
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4. Niepelnosprawno$¢ intelektualna charakteryzuje si¢ znacznymi ograniczeniami
w zakresie funkcjonowania intelektualnego 1 zachowania adaptacyjnego.
Niepelnosprawno$¢ ta powstaje 1 ujawnia si¢ przed 18 rokiem zycia poprzez
w obnizone zdolno$ci adaptacyjne, poznawcze, spoteczne i praktyczne;

5. Niepelnosprawno$¢ wieloraka to obecno$¢ dwoch lub wigcej rodzajow
niepetnosprawnos$ci: shluchu, wzroku, ruchowej, jezykowej, intelektualnej
i/lub psychospotecznej, ktoére powickszajag braki funkcjonalne, ograniczenia
strukturalne, nieodwracalne 1 niemozliwe do odzyskania zmiany w ludzkim
organizmie;

6. Niepelnosprawno$¢  psychospoteczna  jest  zaburzeniem  psychicznym
charakteryzujacym si¢ klinicznie istotng zmiang stanu poznawczego,
emocjonalnego lub behawioralnego oraz funkcji regulujacych osobowosci.
Jest wynikiem dysfunkcji o podtozu biologicznym lub psychospotecznym i ma
charakter rozwojowy (ujawnia si¢ w trakcie zycia). Zaburzenia psychiczne sg
czesto zwigzane z doswiadczeniem znacznego stresu, znaczacym wydarzeniem
emocjonalnym o charakterze np. rodzinnym, spotecznym, zawodowym lub moga
by¢ zwigzane z istniejaca niepetnosprawnoscia.

7. Uszkodzenie wzroku obejmuje braki 1 ograniczenia funkcjonalne i/lub
strukturalne, nieodwracalne lub niemozliwe do odzyskania w zakresie zmyshu
wzroku, jak rowniez zwigzane z nim struktury i funkcje. Sg to zaburzenia np.
ostrosci wzroku, pola widzenia, motoryki oka, widzenie kolorow oraz glgbokosci
(Ministerio de Salud Publica, 2018).

Ponadto Krajowa Rada do Spraw Réwnosci Osob Niepetnosprawnych poinformowala,
ze od maja 2020 do maja 2023 r. Ministerstwo Zdrowia Publicznego (MSP) bedzie stosowac
nowy model klasyfikacji niepelnosprawnosci do celéw rejestrowania danych w dowodach
osobistych. W ten sposdb osoby niepelnosprawne, ktére beda chciaty zarejestrowac si¢
zgodnie z tym nowym modelem kwalifikacji, beda mogty zglosi¢ si¢ do rejestru cywilnego
w celu uzyskania nowego dowodu tozsamosci, dzigki czemu dotychczasowy ,,dowod
niepetnosprawnosci" zostanie anulowany, poniewaz jego uzycie nie bedzie juz konieczne.
Nowy sposob kwalifikacji stopnia niepelnosprawnos$ci nie zalezy wytacznie od stanu
medyczno-psychicznego (uposledzenia). Bierze si¢ w nim pod uwage ograniczenia (lekkie,
umiarkowane, znaczne 1 glebokie) w rdéznych zakresach dzialalno$ci i1 uczestnictwa
spotecznego. Oznacza to, ze obecnie rozpatrywane sa 4 komponenty (medyczny, spoteczny,

psychologiczny 1 partycypacyjny), a nie — jak poprzednio - tylko dwa (medyczny
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i spoleczny)53. Jak mozna zauwazy¢, w Ekwadorze dokonata si¢ duza zmiana w traktowaniu
niepetnosprawnosci zaré6wno na polu teoretycznych rozwazan (np. terminologicznych),
jak 1 praktycznych rozwigzan.

Podsumowujac  osiggniecia rzadowe w  Ekwadorze na rzecz  0s0b
z niepelnosprawnos$cia, nalezy niestety stwierdzi¢, ze sa one jednak w duzej mierze
teoretyczne. Pomimo prob dostosowania si¢ do przepisOw mi¢dzynarodowych, krajowych i
lokalnych, brakuje wcigz integralnego podejscia do $wiadczen naleznych tej grupie
spotecznej. Dziatania wobec osoOb z niepelnosprawnoscig nadal majag w Ekwadorze profil
charytatywny. Cho¢ prawda jest, ze grupa osob z niepetnosprawnoscig i z zaburzeniami
psychicznymi ma deklaratywnie priorytetowy status w polityce spotecznej kraju, to jednak
realnie dziatania polityczne oraz réznych instytucji w zbyt matym stopniu przyczyniajg si¢ do
usamodzielnienia o0s6b z niepetnosprawnoscia oraz ich inkluzji. Prawo ekwadorskie
odnoszace si¢ do o0s6b z niepelnosprawnos$cig spetnia wymogi miedzynarodowe, ale
w praktyce czesto bywa tak, ze prawo pozostaje prawem, a zycie toczy si¢ swoja droga
bez respektowania postanowien prawa.

Bycie osoba z niepelnosprawno$ciag nadal oznacza napotykanie na trudno$ci i
przeszkody w aktywnym uczestnictwie w réznych obszarach zycia. Oczywiscie, jezeli uda si¢
dostosowac pomoc do potrzeb jednostki, okazuje si¢, ze wiele 0osob radzi sobie samodzielnie
w zyciu osobistym 1 zawodowym. To spostrzezenie lezy u podioza postulatu tworzenia wiecej
miejsc pracy dla osob z niepelnosprawnos$cia, aby mogly one poczu¢ si¢ pelnoprawnymi
osobami, naktére nie patrzy si¢ jedynie przez pryzmat ich obnizonej sprawnosci lub
niepetnosprawnosci. Takie podejscie wiaczajace te osoby w zycie uzmystowi i im, 1 osobom
petnosprawnym, ze wszyscy réznimy sie¢ pod wzgledem sprawnos$ci i zdolno$ci. Ponadto
uzywany obecnie w Ekwadorze termin ,,0soby z niepelnosprawnoscia" powoli zmienia
spojrzenie na cztowieka jako osob¢ z cala jej godno$cia. Wczesniejsze eufemizmy, np.
»ludzie z rdzng zdolnoscig" lub ,ludzie specjalni”, nie pomagaly ani w osobistej, ani
w spotecznej akceptacji osoby z niepelnosprawnos$cig. Oczywiscie zmiany pogladoéw na temat
0sOb z niepelnosprawnoscig oraz postawy wobec nich ulegaja zmianom, ale sg one powolne,
jednak obrany kierunek zmian jest prawidlowy - zmierzaja do integracji oraz spolecznej

inkluzji tych oséb (Sinchi Siavichay, 2016, s. 107).

33 https://www.edicionmedica.ec/secciones/gestion/ecuador-aplicara-nuevo-modelo-de-calificacion-de-
discapacidad-desde-mayo-de-2020-95131 [dostep: 11.07.2020].
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2.2.3. Sytuacja prawna osob z niepelnosprawnoscia w Ekwadorze

Tak jak w kazdym kraju, rowniez w Ekwadorze osoby z niepetnosprawnoscia
borykajg si¢ z ograniczeniami w funkcjonowaniu na ptaszczyznie spolecznej, zawodowe;j
1 ekonomicznej. Aby poprawic ich sytuacje zyciowa powolywane sg instytucje, ktorych celem
jest edukacja, rehabilitacja, wspieranie aktywnosci 1 pomoc materialna. Ponadto,
podejmowane sa dziatania pozainstytucjonalne, w gldwnej mierze realizowane w obrebie
grup samopomocowych, majace na celu inkluzj¢ tych osob.

Prawodawstwo i instytucje zwigzane z ochrong osob z niepetnosprawnoscig notujg w
tym kraju znaczacy postep. Od 1992 r. obowigzuje ustawa o niepelnosprawnos$ci, ktoéra
doprowadzita do stworzenia nowego typu wspotpracy miedzyinstytucjonalnej na rzecz osob z
niepelnosprawnoscia, opartej na przestrzeganiu prawa czlowieka. Zatwierdzono w ten sposob
struktur¢  organizacyjng  Krajowej Komisji  Doradczej ds. Integracji  Osob
Niepelosprawnych®. W 2007 r. wiceprezydent Republiki, ktory sam jest osoba z
niepelnosprawnoscia, na mocy mandatu prezydenckiego przejat odpowiedzialnos$¢ za osoby z
niepetnosprawnoscia.

Prawa os0b z niepelnosprawno$cia gwarantowane sa w Konstytucji Republiki
Ekwadoru. Zapewnia ona prawo do niedyskryminacji, stanowiac, ze nikt nie moze by¢
dyskryminowany w zyciu politycznym, spotecznym lub gospodarczym z jakiegokolwiek
powodu. Ustawa zasadnicza naklada na wladze publiczne obowigzek zapewnienia
szczegblnej opieki zdrowotnej osobom z niepetnosprawnoscia, jak rowniez daje prawo
do edukacji, pracy, rehabilitacji 1 pomocy spotecznej (Constitucion del Ecuador, 2008). Tak
wiec w ciggu ostatnich lat wprowadzono juz wiele przepisow i1 aktow prawnych majacych
usprawni¢ zycie 0sob z niepetnosprawnoscia w spoteczenstwie ekwadorskim.

Na mocy prawa ustanowionego w Konstytucji w sprawie 0sob z niepelnosprawnoscia
oraz porozumien mig¢dzynarodowych pafstwo gwarantuje osobom z niepelnosprawnoscia
wiele praw 1 udogodnien w zyciu spotecznym. W artykule 19. ustawy zasadniczej dla oséb

z niepelnosprawnoscia mozna znalezé udogodnienia zapewnione tym prawem’.

Przede
wszystkim zapewnia si¢ dostgpno$¢ 1 mozliwos$¢ korzystania z dobr 1 ustug spotecznych,
likwidacje¢ barier, ktore uniemozliwiaja im normalne funkcjonowanie. Zobowiazuje si¢
do wypetnienia tego prawa wszystkie urzedy miejskie w Ekwadorze. Co wigcej, dostep do

opieki zdrowotnej 1 rehabilitacji powinny by¢ oferowane na takich samych zasadach

http://servicios.infoleg.gob.ar/infolegInternet/anexos/5000-9999/9030/texact.htm [dostep:20.10.2020].

% https://socialprotection-humanrights.org/wp%?20content/uploads/2017/06/2001 ley180 ecu.pdf

[dostep: 18.06.2018].
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wszystkim osobom z niepetnosprawnoscia, ktore ich wymagaja. Wszelkie formy dziatania
wzgledem tych osob niezgodne z prawem sa uznawane za dziatania dyskryminujace. Osoby
z niepelnosprawnosciag sg uprawnione w Ekwadorze do normalnego uzytkowania transportu
publicznego, w ktorym wprowadza si¢ bez barier 1 wolne od przeszkod urzadzenia,
gwarantujace tatwy dostep do nich. Wszelkie udogodnienia s3 rdwniez stosowane
w komunikacji spotecznej i przekazie informacji. Osoby z niepetnosprawnosciag majg prawo
dostepu do informacji nadawanych za posrednictwem krajowych srodkow przekazu, ktore
ze stowarzyszeniami ~ medialnymi  (Komunikacja  Krajowa 1  Krajowa Rada
ds. Niepelnosprawnosci) promuja usuwanie barier w zakresie komunikacji w $rodkach
spotecznego przekazu. Ponadto panstwo, uznaje prawo osob niestyszacych do uzywania
ekwadorskiego jezyka migowego, do edukacji dwujezycznej lub ustnej oraz sponsoruje
badania w tym zakresie i rozpowszechnia ich wyniki (Diaz Cassou 1 Ruiz-Arranz, 2018).

W celu zastosowania Konwencji miedzynarodowej w 20011 r.>° konieczne byto
podjecie przez rzad ekwadorski pewnych $rodkéw prawnych umozliwiajacych skuteczne
stosowanie prawa. Prawo Organiczne o Osobach z Niepetlnosprawnoscia (Ley Organica de
Discapacidades) opublikowane 25.09.2012 r. zawiera takie prawa nadane osobom z
niepetnosprawnoscia’ :

Artykul 19. Prawa Organicznego mowi o prawie do zdrowia. Panstwo gwarantuje
osobom z niepelnosprawno$cia prawo do ochrony zdrowia i zapewnia dostgp do uslug
promujacych zdrowie, profilaktycznych, stala opieke specjalistyczng. Ponadto gwarantuje
funkcjonalng 1 integralng rehabilitacje¢ zdrowotng w podmiotach publicznych 1 prywatnych,
ktore Swiadcza ustugi zdrowotne bez wzgledu na pte¢, wiek 1 przynaleznos¢ do grupy
etnicznej. Kompleksowa opieka zdrowotna dla oséb z niepelnosprawno$cia nalezy
do obowigzkéw krajowego organu ds. zdrowia, ktory zapewnia ja poprzez sie¢ zdrowia
publicznego.

Artykut 52. Prawo do leczenia 1 rehabilitacji. Osoby niepetnosprawne majg prawo
do uzyskania zgody na leczenie 1 rehabilitacje zarowno w sektorze publicznym, jak
1 prywatnym na podstawie za$wiadczenia lekarskiego. Urlop macierzynski przedtuza sie¢
0 3 miesigce dodatkowo w przypadku narodzin dziecka z powaznym kalectwem lub

wrodzong wadg. Zabrania si¢ obnizania wynagrodzenia pracownikowi z niepelnosprawnoscia.

36 https://www.plenainclusion.org/sites/default/files/convencion_onu_If.pdf [dostep: 16.06.2020].
7 https://www.consejodiscapacidades.gob.ec/wp-content/uploads/downloads/2016/06/Ley-Organica-
de-Discapacidades.pdf [dostep: 16.06.2018].
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Artykut 27. Prawo do nauki zapewnia, ze osoby z niepelnosprawnos$cia beda w stanie
zakonczy¢ swoja edukacje w ramach instytucji edukacyjnych prowadzonych pod nadzorem
Narodowego Systemu Edukacji oraz Edukacji i Szkolnictwa Wyzszego poprzez uczestnictwo
w zajeciach w wyspecjalizowanej instytucji edukacyjnej, w edukacji szkolnej lub w ramach
kursow oraz na studiach wyzszych.

Artykut 28. Ksztalcenie integracyjne. Artykut ten stanowi, ze rzad krajowy wdrozy
odpowiednie $rodki, aby wspiera¢ ksztalcenie integracyjne uczniéow, ktorzy wymagaja
wsparcia personalnego lub technicznego, np. wyspecjalizowanego personelu (na state lub
tymczasowo).

Artykut 45. Prawo do pracy osob z niepelnosprawnoscia 1 sprawiedliwego
wynagrodzenia na warunkach réwno$ci i1 niedyskryminacji. Praca oferowana osobie
z niepetnosprawnoscia powinna odpowiada¢ jej mozliwos$ciom, potencjalnym zdolno$ciom
iumiejetnosciom. Nalezy zapewni¢ jej odpowiednie narzedzia techniczne oraz
technologiczne do podjecia i kontynuowania zatrudnienia oraz dostosowaé miejsce pracy,
aby byto mozliwe wypelnienie obowigzkow.

Artykut 86. Prawo do ochrony socjalnej i promocji. Osoby z niepelnosprawnoscia
maja prawo do ochrony socjalnej i pomocy ze strony panstwa, majacej na celu maksymalny
rozwd@j ich osobowosci, promocj¢ autonomii i zmniejszenie zaleznosci od innych.

Artykut 87. Promocja 1 ochrona socjalna osob z niepelnosprawnos$cia. Specjalny organ
krajowy jest odpowiedzialny za integracj¢ gospodarcza i ustugi socjalne, koordynowanie
dziatan podmiotéw publicznych 1 prywatnych w opracowywaniu i1 wdrazaniu polityki
socjalnej majacej na celu:

1. promowanie autonomii oraz umiej¢tnosci korzystania z przyshugujacych praw

przez osoby z niepelnosprawnoscia;
2. prowadzenie kurséw dla oséb i1 rodzin, ktore maja pod swoja opieka osoby
z niepetnosprawnoscia;

3. promowanie reintegracji rodziny jako priorytetu dla os6b z niepetnosprawnoscia
w sytuacji ich porzucenia przez bliskich;

4. organizowanie osrodkow opieki dziennej 1 rozwojowych dla  0sob
z niepetnosprawnoscia;

5. tworzenie integracyjnych osrodkdéw referencyjnych i recepcyjnych w celu opieki

nad osobami z niepelnosprawno$cia w sytuacji ich porzucenia przez rodzing;

6. ustanowienie mechanizméw integracji dzieci z niepetnosprawnoscia;
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7. wdrazanie form ekonomicznego wsparcia dla os6b z niepelnosprawnoscia
w sytuacjach ekstremalnych, np. biedy lub zaniedbania;

8. wsparcie finansowe na rzecz leczenia chorob u osob z niepelnosprawnoscia;

9. finansowanie programow i projektow, ktore wspierajg trwatos¢ wspolnoty rodzin

0s0b z niepelnosprawnoscig oraz dedykowanych im organizacji i stowarzyszen.

Z powyzszego wynika, ze Ekwador podjat dziatania na rzecz 0s6b
z niepelnosprawnosciag w celu zniesienia barier, z ktorymi zmagaja si¢ te osoby. Jednak
w celu poprawy ich sytuacji nadal pozostaje wiele do zrobienia w réznych sektorach zycia
spotecznego.

Ekwador jako panstwo opierajace si¢ na Konstytucji gwarantuje przestrzeganie prawa
stanowionego, w tym réwniez tego, ktore odnosi si¢ do oso6b nalezacych do grupy
wykluczonych, tj. 0s6b z niepelnosprawnoscia. Jednak to ,,Prawo Organiczne” wprowadzito
wazne zmiany majgce na celu stworzenie integracyjnego, wspierajacego i sprawiedliwego
spoteczenstwa, opartego o uczciwe relacje. Starania te zmierzaja do realizacji wskazan
3 Krajowego Planu na rzecz Dobrego Zycia (Buen Vivir)™®.

W 2013 r. zostal wydany Dekret wykonawczy nr 06 o utworzeniu Sekretariatu
Technicznego ds. Niepetnosprawnosci (Secretaria Técnica de Discapacidades - SETEDIS),
podlegajacego wiceprezydentowi Republiki, ktéry jest odpowiedzialny za promowanie tej
instytucji 1 korzystanie z jej ustug. Celem bylo zapewnienie petnego poszanowania praw osob
z niepelnosprawnoscia w Ekwadorze poprzez koordynacj¢ i migdzysektorowe monitorowanie
polityki 1 wdrazania plandéw, programdéw oraz projektow promujacych dziatania na rzecz
0s0b z niepelosprawnoscia®. Wiele jednak trzeba jeszcze zrobié zwlaszcza w sektorze
zdrowia i zatrudnienia.

Osoby z niepelnosprawnos$cia maja wiele problemow zdrowotnych, co winno sktaniaé
spoteczenstwo do zwrdcenia na nich szczegdlnej uwagi i udzielenia pomocy w zapobieganiu,
rozwigzywaniu lub przynajmniej tagodzeniu skutkow utraty zdrowia 1 sprawnosci.
Uniwersalno$¢ opieki zdrowotnej jest zagwarantowana w konstytucji oraz w specjalnej
ustawie. Opieka zdrowotna musi by¢ obowiazkowo zapewniona przez wszystkie publiczne
osrodki zdrowia w Ekwadorze. Juz w 2008 r. Ministerstwo Zdrowia Publicznego utworzyto

jednostke zajmujacag si¢ sprawami z niepelnosprawnos$cig: zapewnieniem wozkow

*https://www.paho.org/ecu/index.php?option=com_docman&view=download&category slug=documentos-
2014&alias=471-indicadores-basicos-de-salud-ecuador-2012&Itemid=599 [dostep: 16.06.2018].

59 https://www.todaunavida.gob.ec/wp-content/uploads/downloads/2016/08/Fortalecimiento-de-
Servicios-Inclusivos-Proyecto.pdf [dostep: 16.06.2018].
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inwalidzkich, stworzeniem specjalnej ustugi przypadku powstania odlezyn®. Niestety,
sytuacja opieki zdrowotnej nad osobami z niepetnosprawnoscia inaczej wyglada w
publicznych, a inaczej w prywatnych osrodkach opieki zdrowotnej, takich jak szpitale czy
kliniki®'. W jednostkach prywatnych osoby z niepelosprawnoscia otrzymuja lepsza opieke i
bardziej efektywne leczenie, rehabilitacje, poswigca si¢ im wigcej uwagi.

Ekwador jest w trakcie zmiany profilu epidemiologicznego, ktory charakteryzuje si¢
zmniejszeniem $miertelnosci 1 niepelnosprawnosci z powodu chordob zakaznych
oraz zmniejszeniem liczby choréb niezakaznych (Enfermedades No Transmisibles - ENT).
Do tej grupy choréb naleza 4 glowne choroby niezakazne (cukrzyca, choroby ukladu
krazenia, nowotwory i choroby ptuc). W 2011 r. choroby niezakazne przyczynily si¢ do
35,3% $miertelnosci 0sob ponizej 70 roku zycia®.

Polityka rzadu w Ekwadorze spowodowala, ze niepelnosprawnos¢ jest traktowana
jako priorytetowe zadanie panstwa. Oznacza to zwracanie preferencyjnej uwagi na osoby
z niepetnosprawnoscia, aby mogly one dochodzi¢ swoich praw zgodnie z krajowymi
1 miedzynarodowymi standardami, jak réwniez z konwencjami podpisanymi przez rzad
z rdZnymi organizacjami i instytucjami panstwowymi oraz mi¢dzynarodowymi, zajmujacymi
si¢ osobami z niepelnosprawnos$cia

Wsrdéd praw osob z niepelnosprawnoscia w Ekwadorze istnieje, jak wspomniano,
prawo do zatrudnienia. Ponadto, panstwo gwarantuje wiaczenie osob z niepetnosprawnoscia
w jedng z form zatrudnienia, np. praca chroniona, praca na wlasny rachunek w sektorze
publicznym lub prywatnym, w przedsigbiorstwie krajowym lub zagranicznym, w jakiej$
formie produkcji na poziomie miejskim 1 wiejskim.

Ministerstwo Pracy 1 Zatrudnienia przeprowadzito dziatania, ktore pozwalaja
na wlaczenie 1 ponowne wprowadzenie na rynek pracy osob z niepetnosprawnosciag w wieku
produkcyjnym. Warunki pracy tych oséb maja odzwierciedlenie w zmodyfikowanej ustawie
odnoszacej si¢ do Kodeksu Pracy a wydanej przez Kongres Narodowy 1 opublikowanej
w Dzienniku Urzedowym nr 198 z dnia 30 stycznia 2006 r. Ustawa ta ustala warunki
wprowadzenia oso6b z niepelnosprawnos$cia na rynek pracy i zobowigzuje pracodawcow
do ich przestrzegania. W tym celu wprowadzono w zycie art. 47 ust. 5, ktory okresla warunki

roOwnos$ci szans 1 promowania mozliwosci 0s6b z niepetnosprawno$cia oraz zobowigzuje

5 https://www.salud.gob.ec/ [dostep: 15.06.2018].

' IESS (Instituto Ecuatoriano de Seguridad Social — Ekwadorski Instytut Ubezpieczen Spotecznych),
ISSFA (Instituto Seguridad Social de las Fuerzas Armadas — Instytut Ubezpieczen Spotecznych Sit Zbrojnych),
ISSPOL (Instituto de Seguridad Social Policial —Instytut Ubezpieczen Spotecznych Policji).

52 https://www.wipo.int/edocs/lexdocs/laws/es/ec/ec024es.pdf [dostep: 18.06.2018].

122


https://www.wipo.int/edocs/lexdocs/laws/es/ec/ec024es.pdf

do prowadzenia polityki umozliwiajacej ich zatrudnienie w podmiotach publicznych
i prywatnych. W tym kontek$cie nalezy wspomnie¢, ze 1778 oséb niepelnosprawnych
na poziomie krajowym zostalo na stale zatrudnionych. W 2009 r. planowane bylo
wprowadzenie 3000 oséb z niepelnosprawnoscig na rynek pracy (Portiero, 2014, s. 13).

Pracodawca publiczny lub prywatny, zatrudniajacy dwudziestu pigciu pracownikow
jest zobowiazany do zatrudnienia na state co najmniej jednej osoby z niepetnosprawnoscia,
ktora uznaje si¢ za odpowiednig ze wzgledu na jej wiedze, kondycj¢ fizyczng 1 indywidualne
predyspozycje. Zatrudnienie odbywa si¢ z poszanowaniem zasad rownos$ci pici i roznych
rodzajow oraz stopni w niepelnosprawnosci. Umowa o prace musi by¢ sporzadzona w formie
pisemnej i zarejestrowana w odpowiednim Inspektoracie Urzedu Pracy, ktéry prowadzi
specjalng rejestracje dla danego przypadku. Osoba z niepelnosprawnos$cia, ktora nie jest w
stanie podpisa¢ umowy o pracg, czyni to za posrednictwem swojego przedstawiciela
prawnego lub opiekuna. Otrzymuje specjalny dokument zatrudnienia wydawany przez
Krajowa Radg ds. Niepetnosprawnosci (CONADIS).

Zgodnie z Ustawg Zasadnicza o Stuzbie Publicznej (Ley Organica de Servicio Publico
— LOSEP) Ministerstwa Stosunkéw Pracy od 2013 r. wszystkie instytucje publiczne
sa zobowigzane do zatrudniania 4% pracownikow z niepetnosprawnoscig lub dotknigtych
chorobami przewlektymi, co daje tym osobom wigksze mozliwos$ci otrzymania $wiadczen
socjalnych i pracowniczych®.

We wszystkich przepisach prawa i1 zarzadzeniach rzad stara sig, aby firmy publiczne
1 prywatne zgodnie z zasadami odpowiedzialnosci spotecznej przyjety na siebie zobowigzania
zatrudnienia 0sOb z niepetnosprawnoscig celem zapewnienia ich integracji zawodowej
w przedsigbiorstwach, korporacjach lub instytucjach, w ktorych moga pracowaé. Wymaga to
od tych firm dostosowania stanowisk i warunkéw pracy do mozliwosci i potrzeb osoby
z niepelnosprawnoscia (np. zapewnienie odpowiednich narze¢dzi, urzadzen technologicznych).
Niestety, nie ma dostepu do informacji, ktéore okazatoby laczng liczbe pracownikow
w firmach oraz rzeczywistg liczbg zatrudnionych w nich 0sob z niepelnosprawnoscia. Trudno
wigc zorientowac si¢ co do liczby firm, ktére zarzadzaja zgodnie z przepisami dotyczacymi
wlaczenia 0sob z niepelnosprawnoscia do rynku pracy (Espinoza i Gallegos, 2018). Jak wida¢
wiec trudno w realiach Ekwadoru wprowadzi¢ w zycie powyzsze ustawy majace na celu

zapewnienie praw osobom z niepelnosprawnos$cia, aby w spoleczenstwie panowata rownos¢

% Ministerio de Relaciones Laborales, LOSEP, w: Acuerdo Ministerial NO MRL-2012: 0056, Norma
Sustitutiva de la Norma del subsistema de Reclutamiento y seleccion de personal, 2012 (Delgado Correa, 2010).
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w zakresie dostgpu do pracy, warunkow integracji spotecznej oraz wyeliminowania
dyskryminacji, ktéra prowadzita do niesprawiedliwos$ci, a czasem nieludzkich czynéw.

Prawo do pracy oséb z niepetnosprawnoscig jest coraz bardziej przestrzegane. Analiza
ich sytuacji na ekwadorskim rynku pracy pozwolita okresli¢ wplyw polityki 1 prawa
stanowionego na proces ich integracji zawodowej, a takze na docenienie znaczenia integracji
dla poprawy jakosci ich zycia. Warto zwroci¢ uwagg, ze przestrzeganie prawa oraz realizacja
opracowywanych  programéw  dotyczacych  niepelnosprawnosci  przyczynily  si¢
do zwiekszenia liczby o0s6b wprowadzanych na rynek pracy w tym kraju oraz
do uspotecznienia i uSwiadomienia spoteczenstwu praw tej grupy spotecznej (Layana, 2019).

Udato si¢ juz czeSciowo zmieni¢ niektore negatywne postawy spoteczne i wprowadzi¢
osoby z niepelnosprawno$ciag na rynek pracy celem umozliwienia im korzystania z tych
samych praw, co wszyscy Ekwadorczycy. Wiceprezydencja Ekwadoru w latach 2015-2017 w
ramach programu Joaquin Gallegos Lara przyczynita si¢ do aktualizacji danych osobowych
0s0b z niepetnosprawnoscia, uczynienia ich podmiotem polityki spotecznej i tworzenia stanu
prawnego majacego na celu zapewnienie osobom z niepelnosprawno$cia mozliwosci
korzystania ze wszystkich praw zawartych w Konstytucji Republiki Ekwadoru, wzmacniajac
w ten sposob $srodki kontroli i dziatania w zakresie m.in. integracji zawodowej (Espinoza i

Gallegos, 2018).

2.3. Edukacja oraz instytucjonalna pomoc osobom z niepelnosprawnoscia w

Ekwadorze

Wszystkie zjawiska spoteczne sg zrdznicowane w zaleznosci od zmiennych
socjodemograficznych, ktore z kolei sa powigzane z rolami spolecznymi, potrzebami
1 oczekiwaniami okreslonych grup oso6b (np. w zaleznosci od plci, wieku, poziomu
sprawnos$ci). Zmienne te umozliwiajg identyfikacje grup spotecznych o okreslonych rolach
1 potrzebach, ktore powinny by¢ uwzglednione w realizacji polityki sektorowej, lokalnej,
krajowej. Sa one rowniez niezbedne do analizy aktualnej sytuacji demograficznej kraju oraz
przygotowania prognozy dotyczacej integracji oraz inkluzji. Jednym z obszarow zycia
osobistego 1 spotecznego jest edukacja, ktora umozliwia kazdej jednosce nie tylko rozwdj
osobisty, ale tez partycypacje w zyciu spotecznym i dokonywanie wkladu na rzecz jej
otoczenia.

Pojecie inkluzji przenikngto do wszystkich poziomdw Zzycia spotecznego, od dyskursu

potocznego az po dziatania réznych partii politycznych. Jednak inkluzja, chociaz duzo si¢
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0 niej mowi, nie ma szerszego zasiggu w Ekwadorze. Wlaczenie 0s6b z niepetnosprawnoscia
w zycie spoteczne jest zbyt slabe, nadal pozostaje wiele do zrobienia w tym zakresie.
Szczegbdlnie widoczne jest to w Ameryce Lacinskiej, gdzie pomimo solidnych norm
prawnych ustanawiajacych wiaczenie spoleczne nie ma glgbokiej transformacji. Jednym

z obszaréw, w ktorym odnotowano najmniejsze postepy w inkluzji, jest edukacja.

2.3.1. Edukacja oséb z niepelnosprawnoscia

Wsrod praw osob z niepelnosprawnoscia w Ekwadorze istnieje zagwarantowane przez
konstytucje prawo dostepu do edukacji (Samaniego de Garcia & Porras Vallejo, 2009, s. 91—
92). Edukacja jest konieczna dla kazdego czlowieka, a tym bardziej dla oséb
z niepetnosprawnoscia. To wlasnie ksztatcenie oraz ustawiczne doskonalenie si¢ (edukacja
przez cate zycie) zapobiega poglebianiu skutkow niepelnosprawnosci, wzmacnia psychike,
angazuje i inspiruje do rozwoju. Edukacja pomaga w zdobywaniu rownych szans, otwiera
drzwi naprzysztos¢, a przede wszystkim umozliwia prowadzenie godnego zycia
(Constitucion del Ecuador, 2008).

Edukacja specjalna 0sob z niepelnosprawnoscia w Ekwadorze przechodzita w swojej
historii rozne okresy. Polityka publiczna coraz lepiej wspiera rozw¢j edukacji, w ktorej
szczegblnie uwzglednia si¢ opieke nad osobami z niepelnosprawnos$cig. Niektore programy i
specjalne projekty edukacyjne w Ministerstwie Edukacji w Ekwadorze wylonity si¢ z
zaangazowania panstwa na rzecz tworzenia prawa dla osob z niepelnosprawnoscia z
uwzglednieniem prawa miedzynarodowego.

Konstytucja Republiki Ekwadoru ustanowiona w 2008 r., zawiera artykuty, ktore
zapewniajg integracyjne podej$cie do edukacji osoéb z niepelnosprawno$cia, aby mogly na
réwnych prawach uczestniczy¢ w roznych formach edukacji 1 rozwija¢ swoj potencjat
poznawczy 1 osobowosciowy. Podejscie integracyjne oraz inkluzyjne zapewnia ksztalcenie
0s0b o rdéznych rodzajach i stopniach niepelnosprawnosci oraz zdolno$ciach specjalnych
w ramach powszechnego systemu edukacji.

Ministerstwo Edukacji w Ekwadorze przyjeto dokument Swiatowej Konferencji na
temat edukacji specjalnej, ktora odbyta si¢ w Salamance 1994 r., kladac tym samym
szczegdlny nacisk na znaczenie edukacji w rozwoju kraju. Dokument ten stwierdzal,
ze szkoty maja obowigzek przyja¢ wszystkie dzieci, bez wzgledu na ich warunki

intelektualne, fizyczne, emocjonalne, spoteczne, jezykowe lub inne, jak np. mieszkajace
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w ubdstwie, zaniedbane kulturowo, z rodzin mniejszo$ci narodowych, z odmiennych
etnicznie wspolnot®.

Aby zwigkszy¢ uczestnictwo w edukacji, nauce, kulturze i w Zyciu spotecznym oraz
odpowiedzie¢ na rdéznorodnos¢ specjalnych potrzeb wszystkich ucznidow, uwzgledniono
edukacje integracyjna w ustawie o edukacji miedzykulturowej®. Ustanawia ona, ze wszystkie
placowki edukacyjne musza przedsigwzig¢ niezbgdne $rodki w celu przyjecia do siebie
ucznidw o specjalnych potrzebach edukacyjnych® z powodu niepetnosprawnosci lub
problemoéw etnicznych. Prawo to obowigzuje od 2010 r. jako modelowy projekt edukacji
integracyjnej zgodny z wymogiem konstytucji, zapewniajacy szkote dla wszystkich.
Jak wspomniano, obowigzujace prawo jest z trudem wdrazane w zycie. Ustawa organiczna
art. 28 o edukacji 0sob z niepelnoprawnoscia definiuje edukacje integracyjng jako reakcje na
réznorodne formy specjalnych potrzeb ucznidéw z niepelnosprawnoscig poprzez zwigkszenie
uczestnictwa w nauce, kulturze i spotecznosci, w celu zmniejszenia wykluczenia w
edukacji®’.

W celu rozwigzania problemu edukacji specjalnej zostat powotany Krajowy Wydziat
Edukacji Specjalnej przy Ministerstwie Edukacji. Jest on administracyjnym organem
technicznym odpowiedzialnym za edukacj¢ dzieci i mlodziezy z niepetnosprawnoscig. Sktada
si¢ z 21 wydziatbw prowincjonalnych, 15 o$rodkow diagnozowania i doradztwa
psychopedagogicznego, 159 szkoét specjalnych zlokalizowanych gtownie w  stolicach
kantonow, 420 klas pomocy psychopedagogicznej. Ponadto trwa proces przeksztatcania szkot
specjalnych w centra zasobéw w celu wsparcia integracji edukacyjnej 1 opieki funkcjonalnej
dla uczniow z wieloma rodzajami niepetlnosprawnosci, jak rowniez wczesnej stymulacji
1 oferowania ustug szkolenia zawodowego (Donoso Figueiredo, 2013). Szczegdlna uwaga w
edukacji specjalnej skierowana jest na takie typy niepetnosprawnosci, jak: niepelnosprawnos¢
intelektualna, wzrokowa, stuchowa, fizyczna.

W roku 2012 r. nastgpito zawigzanie wspoOtpracy migdzy Podsekretariatem
ds. Koordynacji Edukacyjnej oraz Krajowa Dyrekcja ds. Edukacji Specjalnej i Inkluzyjne;.
Wspolpraca ta pozwolita na skuteczng i kompleksowa koordynacj¢ w zakresie organizacji

pracy panstwowych instytucji edukacyjnych oraz szkot, do ktérych uczegszczaja osoby

% http://kne.nazwa.pl/p.eurosprawni.org/www.eurosprawni.org/pl/prawo/3 14-deklaracja-z-salamanki-

oraz-wytyczne-dla-dzialan-w-zakresie-specjalnych-potrzeb-edukacyjnych.html [dostep: 20.10.2020].

5 https://oig.cepal.org/sites/default/files/2011_leyeducacionintercultural ecu.pdf [dostep: 18.06.2018].

% Do szczegblnych potrzeb edukacyjnych zwiazanych =z niepelnosprawno$cia naleza:
niepelnosprawno$¢ intelektualna, fizyczno-ruchowa, stuchowa, wzrokowa lub psychiczna, niepelnosprawnosé
sprezona oraz zaburzenia ogdlnorozwojowe (m.in. autyzm, zespot Aspergera, zespot Retta).

%7 https://www.wipo.int/edocs/lexdocs/laws/es/ec/ec024es.pdf [dostep: 20.01.2020].
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o specjalnych potrzebach edukacyjnych. Dziatania te pokazuja jak bardzo byla potrzebna
transformacja edukacji w Ekwadorze i przeorganizowanie ksztatcenia specjalnego. Z uwagi
na te potrzeby utworzono w 2013 r. Okrggowe Jednostki Wsparcia Inkluzji Spotecznej
(Unidades Distritales de Apoyo a la Inclusion — UDAI) w celu tatwiejszego wiaczenia dzieci
imtodziezy do systemu szkolnictwa. UDAI postawila sobie za cel $wiadczenie
kompleksowych ustug, poczawszy od diagnozy mozliwosci i potrzeb edukacyjnych uczniow,
ktorzy maja trudnosci w nauce. Ponadto zapewniata indywidualne doradztwo dla uczniow
w zakresie ksztalcenia specjalnego po ukonczeniu edukacji podstawowej. Uczniowie
ci potrzebowali poradnictwa zawodowego, aby ukierunkowa¢ si¢ na dalsza edukacje
i zdobycie zawodu, np. poprzez zajecia w warsztatach. Program ten dojrzewal do 2015 r.
Placowki edukacyjne regularnie wdrazyly normy dotyczace przyjmowania uczniow
o specjalnych potrzebach edukacyjnych.

W celu planowania i organizacji nauki dla ucznia z niepelnosprawnoscia
w placowkach oswiatowych, aby mogl on uzyskaé stosowna pomoc i opieke, uwzglednia si¢
nastepujace proporcje dzieci z niepelnosprawnos$cig i pelnosprawnych, ktéore moga by¢
w klasie: 1. jeden uczen z niepelnosprawnoscig fizyczng lub shuichu i dwoje bez
niepelnosprawnosci; 2. jeden z niepetnosprawnos$ciag wzroku i troje uczniow pelnosprawnych;
3. jeden z niepetnosprawnoscig intelektualng i czworo pelnosprawnych; 4. jeden z autyzmem
1 piecioro ucznidw bez niepetnosprawnosci. Takie s3 wymagania prawa, ale niestety szkoty
dlugo nie byly przygotowane do takich zmian i nadal maja trudnosci we wdrozeniu tych
wytycznych stuzacych integracji oraz inkluzji (Samaniego de Garcia & Porras Vallejo, 2009,
s. 281).

W zwigzku ze wdrazaniem edukacji integracyjnej szkoty i uczelnie miaty dokonaé
zmian w podejsciu, tresci, strukturze 1 strategii w zalezno$ci od kazdego ucznia lub studenta
o specjalnych potrzebach edukacyjnych. Wedlug wspolnego raportu Loreny Salazar,
dyrektorki ds. edukacji specjalistycznej 1 integracyjnej oraz Isabel Maldonado, podsekretarz
stanu ds. edukacji specjalistycznej 1 integracyjnej, w catym kraju istnieje obecnie 4857
regularnych placowek edukacyjnych, ktore obstuguja ucznidéw o specjalnych potrzebach
edukacyjnych zwiazanych z niepelosprawnosciag®™.

Ministerstwo Edukacji opracowuje programy dotyczace psychopedagogicznego
wsparcia, integracji oraz inkluzji edukacyjnej, uczestnictwa studentow 1 pomocy spoteczne;.
Sposrod ushug spolecznych, ktére sa oferowane osobom z niepetnosprawnoscia, naleza

wymieni¢ stypendia na rehabilitacj¢ i studia wyzsze w Universidad Tecnologica Equinocial

% https://oig.cepal.org/sites/default/files/2011_leyeducacionintercultural ecu.pdf [dostep: 20.01.2020].
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(UTE), Universidad Salesiana - Campus Sur w Quito. Stypendia te od 2003 r. sg skierowane
przede wszystkim do absolwentéw szkot §rednich z niepetnosprawnoscia (Layana, 2019).

Obecnie panstwo ekwadorskie promuje krajowe projekty zarzadzania i opieki nad
uczniami o specjalnymi potrzebami edukacyjnymi we wyspecjalizowanych instytucjach
edukacyjnych. Projekty te zawieraja nastepujace programy edukacyjne: program edukacyjny
w rodzinie, program wsparcia inkluzji spoteczneej oraz program przejscia do zycia dorostego
(Ministerio de Educacion, 2018, s. 64).

Edukacja w ramach programu rodzinnego polega na skupieniu rodzin w dziataniach
prowadzonych  przez os$rodki edukacyjne. Ma on na celu promowanie
wspotodpowiedzialnosci rodzicow za edukacje dzieci, wzmocnienie integralnego rozwoju
ucznia, udoskonalenie procesu ewaluacji. Wspotodpowiedzialne uczestnictwo w procesie
edukacji rodzicow, personelu placowek edukacyjnych oraz dzieci 1 milodziezy
z niepelnosprawnoscia/chorych wspiera ich petng inkluzje w srodowisku.

Program wsparcia na rzecz wiaczenia spotecznego wychodzi naprzeciw prawu osoby
z niepelnosprawnos$cig/chorej do zapewnienia jej inkluzji oraz integralnego rozwoju
(Ministerio de Educacion, 2018, s. 68). W programie tym uczestniczy opiekun/asystent osoby
z niepelnosprawnoscia, psycholog kliniczny i terapeuta zajeciowy. Obejmuje on dziatania
edukacyjne, spoteczne i pracy terapeutycznej. W ramach tego zespolu wyznaczany jest
opiekun, ktory jest odpowiedzialny za proces wiaczania i towarzyszy uczniowi/studentowi
na drodze jego rozwoju oraz prowadzi jego ewaluacj¢ oraz oceng psychopedagogiczna.

Nastepny program przejscia do dorostosci ma na celu przygotowanie mtodego
cztowieka 1 jego Srodowiska do pracy zawodowej i1 zatozenia rodziny oraz aktywnosci
kulturalnej. Chodzi o stworzenie pomostu, ktory zapewni ciaglo$¢ ksztalcenia
na poszczeg6lnych etapach jego zycia z uwzglednieniem jego podmiotowosci 1 autonomii
w tworzeniu zindywidualizowanego projektu zyciowego (Ministerio de Educacion, 2018, s.
73). Zespot realizujacy ten program sklada si¢ z wucznia, rodziny, specjalistow
wielodyscyplinarnego  zespotu, opiekuna spotecznego oraz osoby odpowiedzialnej
reprezentujacej dang instytucje edukacyjna.

Powyzsze programy edukacyjne inspirowane przez Ministerstwo Edukacji zmieniaja
swiadomos$¢ w rodzinach ekwadorskich z dzie¢mi o specjalnych potrzebach edukacyjnych ku
docenieniu znaczenia edukacji dla jako$ci zycia 1 koniecznos$ci wspdlpracy z instytucjami
edukacyjnymi na rzecz inkluzji. W ten sposob powoli dokonuje si¢ zmiana edukacji
specjalnej w Ekwadorze. Z informacji podanej przez ministra edukacji Augusto Espinosa

na spotkaniu z mediami w Guayaquil 30 listopada 2017 r. okoto 62 431 dzieci 1 mlodziezy
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z niepetnosprawno$cia w wieku szkolnym bylo wiaczonych do krajowego systemu edukacji.
Przedstawiona przez niego liczba wskazuje, ze okolo 78% ogo6tu ludnosci (80 368 osob)
o specjalnych potrzebach edukacyjnych z powodu niepelnosprawnosci w wieku szkolnym
(3 - 17 lat) byta objeta edukacjg o charakterze inkluzyjnym.

Edukacja specjalna w Ekwadorze jest ushuga, ktora obejmuje rowniez alternatywne
programy edukacyjnego dziatania skierowane do o0s6b o szczegdlnych cechach
intelektualnych, sensorycznych i psychomotorycznych, ktére z powodu swojego stanu
zdrowia majg pewien stopien zalezno$ci funkcjonalnej. Postepy w zakresie ksztalcenia
specjalnego w Ekwadorze znajduja odzwierciedlenie w normach politycznych i jego prawach,
ktére wspieraja dzialania systemu edukacyjnego utworzonego w latach 2008-2018.
Proponowane przez Ministerstwo Edukacji zmiany strukturalne pozwolily na zaprojektowanie
programéw edukacyjnych dla oséb o specjalnych potrzebach, monitorowanie procesu ich
adaptacji 1 integracji w szkotach publicznych oraz stalg ewaluacje procesu ich edukacji.

Dziatania te (regulacje prawne, projekty i programy) oraz zmiany (przeksztatcenie
edukacji) s3 dowodem na to, ze panstwo podejmuje wiele staran w celu dostosowania si¢ do
migdzynarodowych wytycznych dotyczacych szkolnictwa specjalnego. Rzeczywiscie,
organizacja edukacji od strony ustaw, rozporzadzen i przepisow prawa swiadczy o postepie
edukacyjnym spoleczenstwa ekwadorskiego. Jednak mimo reform na rzecz edukacji, wcigz
brakuje kompleksowej opieki edukacyjnej nad osobami z niepetlnosprawnoscia w wieku
szkolnym a zwlaszcza na etapie Zycia doroslego, aby bylo mozliwe zdobywanie wiedzy,
nabywanie nowych umiejetnosci 1 kompetencji, przekwalifikowanie si¢ zawodowe na
roznych etapach zycia.

Zdaniem pedagogow, nie wszystkie dzieci o specjalnych potrzebach edukacyjnych
nadaja si¢ do regularnego systemu edukacji. Jak to zauwaza wielu wychowawcow oraz
ekspertow, najczesciej dzieci z glgboka niepetnosprawnoscia intelektualng, paralizem, silng
dysfunkcja ruchowa lub psychiczna maja trudno$ci w integracji w szkole ogolnodostepnej®.

Bez wzgledu na jakiekolwiek cechy osobiste, kazdy ma prawo do godnego,
wszechstronnego, zrownowazonego 1 odpowiedniego wyksztatcenia. Obecny system edukacji
na wszystkich poziomach jest jednak w Ekwadorze niewystarczajacy. Zapotrzebowania ze
strony uczniow 1 studentow, ich aspiracje 1 plany przewyzszajg istniejace mozliwosci
edukacyjne. Caty system edukacji nie pomaga w dotarciu do konca kariery zawodowej

istaniu si¢ jednostka produktywna dla siebie, dla swoich rodzin i dla spoteczenstwa.

% https://www.eluniverso.com/noticias/2019/07/23/nota/7438443/educacion-inclusiva-ecuador-hay-ley-falta-
formacion [dostep: 20.01.2020].
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Wszystkie ustugi edukacyjne dla oséb z niepelnosprawnos$cia (specjalne, integracyjne,
panstwowe 1 prywatne) sanadal niewystarczajace. Ws$rod brakow widoczne  sa:
niedostateczne formy wsparcia, niedostosowane do mozliwosci odbiorcow programy
nauczania, deficyt w zakresie odpowiednich materiatow dydaktycznych odpowiednich dla
0sOb o réznych rodzajach i stopniach niepetnosprawnosci, stabe wyszkolenia nauczycieli,
braki w adaptacji warunkéw nauczania do specyficznych potrzeb tych oséb (Donoso
Figueiredo, 2013).

Dzieci z niepelnosprawnosciag borykaja si¢ z wieloma problemami, zwlaszcza
z brakiem mozliwosci uczeszczania do szkoty ogolnodostepnej. Dyskryminacja powoduje
bolesng sytuacje tych dzieci. Matki i ojcowie wpadaja czasem w rozpacz, poniewaz ich dzieci
nie sg przyjmowane do normalnych placéwek oswiatowych. Dzieje si¢ tak, poniewaz wladze
oswiatowe nie akceptuja wiaczenia ucznia z niepetnosprawnoscia do klasy szkolnej,
argumentujac, ze bedzie si¢ to odbija¢ negatywnie na rozwoju edukacyjnym zaréwno tego
ucznia, jak 1 pozostatych. Integracja z réwiesnikami zdarza si¢ rzadko. Uczniowie
petnosprawni postrzegaja rowiesnika z niepetnosprawnoscia jako ,,innego”, dystansujg si¢ od
niego, staje si¢ on czesto obiektem drwin 1 szyderstwa. W praktyce dzieci
z niepetnosprawnoscia maja male szanse na integracj¢ i bycie aktywnymi w swoim
srodowisku’”.

Ponadto ucigzliwe formalno$ci 1 stabe zaangazowanie wtadz instytucji o§wiatowych
powoduja, ze nauczyciele nie docierajg do rodzin z niepelnosprawnos$cia celem prowadzenia
edukacji specjalnej. Dodatkowym problemem jest fakt, ze wigkszo$¢ nauczycieli w nauczaniu
podstawowym nie jest przygotowana do zaje¢ z dzie¢mi, ktore potrzebuja spersonalizowane;j
uwagi edukacyjne;.

Potrzeby rodzin z dzie¢mi niepelnosprawnymi wplywaja mocno na proces integracji
spotecznej 1 edukacji specjalnej. Ich wymagania wptywaja na ciaglos¢ projektow zyciowych
dzieci z niepelnosprawnoscia, jak rowniez samych rodzicow. W analizie informacji zebranych
w wyniku badan rodzin ucznidow uczg¢szczajagcymi do rdznych szkot specjalnych
w Ekwadorze, stwierdzono, ze wysoki odsetek rodzicow porzuca lub odktada na podzniej
swoje projekty zyciowe z powodu urodzenia dziecka z niepelnosprawnoscia. Zadania
rodzicéw wyrazone sg w stron¢ instytucji edukacji specjalnej, ktore nie biorg pod uwage lub

nie uwazajg za istotne zapewnienie odpowiedniego wsparcie dla dzieci z niepetnosprawnoscia

7 http://www.revistarupturas.com/la-realidad-de-la-educacion-inclusiva-en-el-ecuador.html [dostep:

20.09.2020].
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1 jego rodziny w celu ksztalcenia i rozwija poziomu autonomii uczniow w edukacji
integracyjnej (Gallegos Navas, 2017, s. 21-29).

Jednym z trudnych problemow do rozwigzania przed jakim stangt Ekwador w zakresie
organizacji systemu edukacji bylo =zapewnienie odpowiednio przygotowanej kadry
nauczycieli 1 wychowawcoéw. Szkolenie nauczycieli rozpocze¢lto si¢ w 2014 r. poprzez kursy
obejmujace wiedz¢ dotyczaca niepelnosprawno$ci, integracji, inkluzji, ksztatcenia
specjalnego oraz nowosci pedagogicznych w tym zakresie. W latach 2014-2018, wedtug tego
samego raportu, przeszkolono 94 348 nauczycieli’'.

Szczegdlnie zaniedbana jest inkluzja w obszarze edukacji na poziomie wyzszym.
Jest to niepokojace zjawisko, poniewaz we wspotczesnym spoteczenstwie szkolty wyzsze
powinny by¢ miejscem pelnej inkluzji dorostych 0sob z niepelnosprawnos$cia w przestrzen
spoteczno-edukacyjng. Jak dlugo beda istnialy ograniczenia w dostgpie do edukacji wyzszej,
tak dlugo nie bedzie miata miejsca catkowita integracja osob z niepelnosprawnoscia w zyciu
spotecznym (Samaniego de Garcia & Porras Vallejo, 2009).

Dla r6znych obszarow polityki spolecznej, edukacyjnej oraz integracji na rynku pracy
wazng role odgrywaja informacje zawarte w spisie powszechnym, a dotyczace edukacji osob
z niepetnosprawnosciag. Na podstawie spisow w Krajowym Systemie Wskaznikow
Oswiatowych zamieszczane s3 dane dotyczace np.: liczby oséb piSmiennych i analfabetow,
wskaznika edukacji wedtug poziomu wyksztalcenia oraz $redniej liczby lat nauki obywateli
w calym kraju z uwzglednieniem zmiennej wieku, liczby dzieci 1 mlodziezy pozostajacych
poza systemem szkolnym (Samaniego de Garcia & Porras Vallejo, 2009). Wskazniki edukacji
wedlug wieku 1 poziomu frekwencji uczniow w szkotach pozwalaja na skoncentrowanie
dziatan w celu przezwyciezenia zacofania szkolnego, m.in. nieadekwatnego do wieku ucznia
poziomu nauczania, na ktérym pozostaje. Dane ze spisu ludno$ci pozwalaja Sledzi¢ $ciezki
edukacyjne ludnos$ci ze wzgledu na wybrane zmienne demograficzne, bada¢ czynniki
zwigzane z porzucaniem edukacji, ustala¢ tzw. klimat edukacyjny gospodarstw domowych,
konstruowac¢ rozne wskazniki spoteczno-ekonomiczne w zaleznosci od warunkoéw zycia
1 poziomu edukacji poszczegdlnych grup spotecznych.

Informacje zwigzane z edukacja maja bezposredni zwigzek z danymi dotyczacymi
rynku pracy 1 sytuacji ekonomicznej ludno$ci. Liczba os6b aktywnych zawodowo
zuwzglednieniem zawodu zdobytego oraz wykonywanego, kategorii dzialalnosci

gospodarczej 0sob z rdéznych grup spotecznych stuzy do formutowania polityki gospodarczej

"' https://www.eluniverso.com/noticias/2019/07/23/nota/7438443/educacion-inclusiva-ecuador-hay-ley-falta-
formacion [dostep: 20.01.2020].
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kraju oraz planowania programéw rozwoju. Status osob aktywnych zawodowo dostarcza
informacji na temat tego, na ile obywatele sa produkcyjni, jak odnosza si¢ do mozliwosci
zatrudnienia, czy poprzez edukacje sg motywowani do podjecia w przysztosci okreslonej
pracy zawodowej, czy oraz na ile sg do niej przysposobieni. Dane dotyczace przygotowania
zawodowego sa niezbedne, aby mie¢ wglad w charakterystyke krajowej sity roboczej
w Scistym powigzaniu z jej cechami demograficznymi oraz pozna¢ wyzwania dotyczace

dziatan inkluzyjnych.

2.3.2. Niektore instytucjonalne formy pomocy osobom z niepelnosprawnoscia

/zaburzeniem psychicznym w Ekwadorze

W celu usprawnienia procesu integracji spotecznej osob z niepelnosprawnos$cia i ich
rodzin, na podstawie konstytucji i ustawy organicznej o niepelnosprawnosci, Ministerstwo
Inkluzji Ekonomiczno-Spotecznej (MIES) umowa ministerialng nr 000154 z dnia 8 stycznia
2013 r. przedstawito nowy model zarzadzania tym procesem. Wilaczono do wspotdziatania
Podsekretariat ds. Niepelnosprawnos$ci wraz z podleglymi mu dyrekcjami ds. integracji
spotecznej. W tym samym czasie 10 stycznia 2013 r. zostala opublikowana za zgoda ministra
regulacja nr 000163, ktora usprawnia funkcjonowanie ustug i sposoby opieki nad osobami
z niepetnosprawnosciag. W tym celu ujednolicono przepisy dotyczace ustug prowadzonych
przez osrodki opieki i integracji rozwoju, integracyjne osrodki referencyjne oraz opieke
domowa 1 srodowiskowg dla 0sob z niepetnosprawnoscia (Valarezo, 2013, s. 8).

Normalizowanie sytuacji oséb z niepetnosprawnoscig zostalo uznane za warunek
zdrowia publicznego 1 podstawowych praw czlowieka oraz jeden z priorytetow polityki
spotecznej w kraju. Od czasu Deklaracji z 2007 r. Ekwador osiagnat duze postepy
w dziedzinie troski o osoby z niepelnosprawno$cia. Wraz z rozwojem takich programéw, jak:
Misja Solidarna Manuela Espejo czy Joaquin Gallegos Lara rozwijaly si¢ rozne inicjatywy.
Postgp w dziedzinie przestrzegania praw osOb z niepetnosprawnoscig zyskatl uznanie
w innych krajach 1 stal si¢ punktem odniesienia dla innych panstw Ameryki tacinskiej
(Portiero, 2014, s. 16).

Problemem niepetnosprawnosci w Ekwadorze nie jest wylacznie jednostka,
ale rowniez jej relacje z rodzing, w ktorej zyje. Rodzina doswiadcza wielu trudnosci w
codziennym zyciu z powodu niepetnosprawnosci swojego cztonka 1 bywa, ze jest pod presja
negatywnych postaw oraz dyskryminujacych zachowan, dlatego izoluje si¢ i unika kontaktow

z innymi (Janocha, 2009, 24-25). Rodziny z osobami z niepetnosprawnoscia oraz z innego
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powodu wykluczonymi (np. osoby starsze bez ochrony emerytalnej) napotykaja wiele barier
w dostepie do réznego typu ustug, opieki zdrowotnej, rehabilitacji. Bariery te sa
spowodowane niewlasciwa polityka spoteczng, brakiem odpowiedniego dziatania
instytucjonalnego, niecadekwatnymi formami pomocy, ktoére sg do nich skierowane. Pomoc
instytucjonalna dla tych rodzin, wrazliwych na wykluczenie, jest ogromnie wazna, gdyz sa
one czesto dotkniete kryzysem zycia rodzinnego i wigkszo$¢ z nich zyje w biedzie, nawet
w ekstremalnej. Poprawa warunkow ich zycia powinna by¢ priorytetem polityki spoteczne;j
kraju. Chociaz w Ekwadorze jest wiele organizacji spotecznych niosgcych pomoc rodzinom
z osobami z niepetlnosprawnos$cia w rozwigzywaniu ich probleméw, to jednak nie sg one
wystarczajace, aby przetamacd istniejace bariery architektoniczne, legislacyjne, spoleczne.
Jednym z waznych probleméw, na ktére rodzina osdb z niepetlnosprawnoscia
wskazuje, jest nieprzystosowanie otoczenia spotecznego, w tym ich mieszkan, do
wykonywania samemu wszystkich czynnos$ci, a wiec zyciowej niezalezno$ci. Dostosowanie
obiektow architektonicznych i komunikacji oraz zorganizowanie roznych form pomocy
nalezy do spoleczenstwa. Chociaz $§wiadomo$¢ spoteczna dotyczaca niepetlnosprawnosci
poglebia si¢ z roku na rok, to jednak srodowisko spoteczne wciaz daje odczué bariere, jaka
dzieli je od o0s6b wykluczonych. U wielu rodzin powoduje to frustracj¢ i zwatpienie
w mozliwos¢ zmian. Stad tez wazna jest pomoc instytucjonalna dla 0s6b
z niepetnosprawnoscia i ich rodzin. Rola instytucji 1 blizszych krggdéw wsparcia spotecznego
W tej sytuacji jest nieoceniona, gdyz w wigkszo$ci przypadkow  rodzina
1 osoby z niepelnosprawnoscig nie s3 w stanie samodzielnie poradzi¢ sobie z tym problemem.

Rodziny z osoba z niepelnosprawnoscia sa narazone na wykluczenie, dlatego bardzo
wazna jest rola instytucji 1 organizacji pomocowych w udzielaniu wsparcia osobom
z niepelnosprawnoscia i ich rodzinom. Pomoc ta powinna przyjmowaé takie formy, ktore
beda uwzglednia¢ stan emocjonalny oséb, wyraza¢ wobec nich szacunek i aprobate,
wzbudza¢ chec 1 rados¢ zycia, optymizm 1 warto$ci duchowe (Janocha, 2009).

Sposrdéd réznych rodzajow pomocy instytucjonalnej lub poza instytucjonalnej

nalezatoby wymieni¢:

e wsparcie emocjonalne, polegajace na werbalnym 1 niewerbalnym dodawaniu
otuchy i umocnieniu psychicznym. Najcze$ciej wyraza si¢ to w zdaniach: ,,jestes
kochany”, , kochamy ci¢”, ,nie martw si¢”, ,rozumiem ci¢”, ,,jestem z toba”,
,»przejdziemy przez to razem”;

e pomoc wartosciujgca, ktora komunikuje o tym, jak wazna jest osoba

z niepetnosprawnosciag. W przekazie stownym wyraza si¢ to przez sformutowania:
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,jestes dla nas wazny”, ,.cieszymy si¢ toba”, ,jestes potrzebny”, ,,mozesz wiele
dobrego zrobi¢”, ,,on jest dobrym cztowiekiem”, ,,ona jest pojetng uczennica”;

e pomoc instrumentalna, polegajaca na konkretnej pomocy materialnej, ustugowe;j,
pieni¢znej lub innej;

e pomoc informacyjna, ktoéra wyraza si¢ poprzez udzielanie porad (np. prawnej,
medycznej), przekazanie informacji 1 wskazoéwek co do sposobu rozwigzania
problemow, czy wprowadzenia ulatwien w zyciu codziennym;

e pomoc duchowa, polegajaca przede wszystkim na okazaniu empatii, wspdiczucia,
zrozumienia wobec cierpienia osoby z niepetnosprawnoscig i jej rodziny, nadaniu
sensu temu, co si¢ w zyciu wydarza, ukazywaniu roli wiary i religii w
rozwigzywaniu trudnych sytuacji zyciowych, utatwieniu nawigzania bliskiej relacji
z Bogiem (Janocha, 2009, 29-30).

Nie zawsze jednak pomoc spoteczna, ktéra trafia do os6b mniej uprzywilejowanych,
przynosi rzeczywiscie dobre konsekwencje. Osoby najbiedniejsze otrzymujgce rzadowe
zasitki zadowalaja si¢ nimi 1 czgsto nie rozwijaja wilasnego potencjatu fizycznego i
psychicznego, nie daza do usamodzielnienia si¢ 1 niezaleznosci osobistej. Taka forma pomocy
nie pobudza do autonomii oraz wspotodpowiedzialnosci za siebie. Nazwana jest
asistencialismo. Termin ten oznacza przekazywanie przez klas¢ rzadzaca zasobow pomocy
spotecznej obywatelom, aby w ten sposob uzaleznia¢ ich od siebie, a tym samym zapewnic
sobie z ich strony gtosy w kolejnych wyborach.

Projekt AdV, o ktorym mowa w kolejnym rozdziale niniejszej rozprawy, ma charakter
personalistycznego dzialania. Skupia si¢ na poszerzeniu wiedzy, nabyciu umiejetnosci oraz
kompetencji praktycznych u jego beneficjentow. Otrzymywana zapomoga byta 1 jest nadal
przeznaczona na zapewnienie statego uczestnictwa osob z niepelnosprawnoscia 1 zaburzeniem
psychicznym oraz ich rodzin w programach rehabilitacyjnych lub warsztatach (np. optacenie
lekow, oprzyrzadowania, dojazdow). Oprécz wsparcia socjalnego (pomocy materialnej)
udziat w Projekcie miat zmobilizowaé osoby w nim uczestniczace do przetamania samotnosci
1 wyj$cia z domu, do podejmowania rdznych aktywnosci, do udzialu w =zajgciach
terapeutycznych, do nabycia umiejetnosci zyciowych potrzebnych do usamodzielnienia sie,
do integracji z otoczeniem spolecznym. Pozytywne skutki takich przedsigwzig¢ ujawniaja si¢
szczegolnie w czasach katastrof, np. trzgsienia ziemi lub — obecnie — pandemii koronawirusa.

W sytuacjach spotecznie trudnych, jak np. tragedia z 16 kwietnia 2016 r.”?, uwidacznia sie

W dniu 16 kwietnia 2016 r. o godz. 18.58 w Ekwadorze nastapito trzesienie ziemi o sile 7,8 stopni
w skali Richtera. Zgingly 663 osoby, a 9 0s6b uznano za zaginione. Do potowy maja 2017 r. az 28 775 o0sob (w
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wazna rola stowarzyszen i organizacji pozarzagdowych, projektow pomocowych (jak Gioia
di Vivere dei Bambini in Ecuador 1 Centro Caritas Antoniana — Alegria de Vivir)
oraz wspdlnot  religijnych  (np. wspolnoty  franciszkanskiej ws$rdd  spotecznosci
Santo Domingo).

W dalszej cz¢sci rozprawy zostanie przeanalizowana efektywno$¢ Projektu w realiach

zycia jego uczestnikow, u ktorych — jak sie¢ okazato — nastgpily zdecydowane zmiany w zyciu.

tym 7633 rodziny) przebywalo w tymczasowych schroniskach. W odpowiedzi na nowe potrzeby
Stowarzyszenie Alegria de Vivir wybudowato Przychodni¢ Lekarska w Canoa, dzieki ktérej mozliwe jest
prowadzenie badan klinicznych, podstawowe leczenie i udzielanie porad lekarskich.
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Rozdzial 3.
Zalozenia, cele i dzialalnos¢ Projektu Alegria de Vivir

realizowanego w Santo Domingo w Ekwadorze

La liberta é terapeutica.
(Wolnos¢ jest terapeutyczna.)

Franco Basaglia

Realizowany w Santo Domingo Projekt Alegria de Vivir jest skierowany do osob
z r6znymi rodzajami niepelnosprawnosci. Ma on ogromne znaczenie zaréwno dla nich, jak
idla wspolpracownikow biorgcych wudzial w zajgciach rehabilitacyjnych 1 réznych
spotkaniach o charakterze wsparcia. W trakcie trwania Projektu dostrzezono poprawe
poziomu funkcjonowania 0so6b z niepetnosprawnoscia, wzrost ich poczucia wlasnej wartosci,
nabycie pewnych sprawno$ci (manualnych, zawodowych) 1 urealnienie perspektyw
zyciowych. Pozytywnej zmianie ulegla takze spoleczna percepcja tych oséb. Takie byty
spostrzezenia os6b prowadzacych Projekt oraz jego uczestnikow, ale wnioski te wymagaty
zobiektywizowania, dlatego zdecydowano si¢ na podjecie badan ewaluacyjnych pod katem
wychowawczych, edukacyjnych 1 rehabilitacyjnych wartos$ci tego Projektu. Badania takie
miaty roéwniez na celu dostarczy¢ sugestii co do koniecznej modyfikacji Projektu
na przysztos$¢, aby mogt on jeszcze lepiej spelnia¢ swoje zadania. Wyprowadzone z badan
wnioski mogg by¢ przydatne rowniez podczas przygotowywania nowych projektow.

Samo przeprowadzenie badan kwestionariuszowych zaré6wno w grupie o0sob
z niepetnosprawnoscia, jak 1 profesjonalistow miato dla nich duze znaczenie, gdyz wymagato
autorefleksji 1 zwerbalizowania swoich do$wiadczen, a tym samym pozwolito im uzmystowic
sobie wszystko, co zyskali dzigki udziatowi w Projekcie, oraz okresli¢ plany z nimi zwigzane.
Dzigki przeprowadzonym badaniom osoby z niepelnosprawnos$cia dostrzegly zainteresowanie
nimi, ich sytuacja zdrowotng i materialng oraz poczuty, ze nie tylko byly beneficjentami
Projektu, lecz takze - poprzez dokonanie jego ewaluacji - majag wplyw na jego realizacj¢
w przyszlosci.

Wyniki badan moga wskaza¢ walory edukacyjne samego Projektu AdV, oraz
przedstawi¢ pozytywne skutki procesu inkluzji osob z niepelnosprawnoscig 1 ich rodzin.
To jednoczesnie ilustruje, jak wazng prace wykonujg franciszkanscy misjonarze pracujacy
w Santo Domingo (Ekwador) przy udziale Ko$ciota lokalnego i organizacji charytatywne;j
z Pizy (Italia) Gioia di Vivere dei Bambini in Ecuador oraz z Bonn (Niemcy)

Missionszentrale der Franziskaner.
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Teoretyczna cz¢$¢ niniejszej rozprawy ma na celu ukazanie Projektu jako przyktadu
przedsigwzigcia wspomagajacego proces rozwoju osobistego oraz inkluzji spotecznej oséb
z ryzykiem wykluczenia. Pozytywne doswiadczenie zwigzane z realizacja Projektu oraz jego
wysoka ocena moga stanowi¢ zrodilo inspiracji dla tworzenia podobnych projektow,
skupionych na poprawie warunkéw zycia i funkcjonowania oséb z niepelnosprawnoscig i ich
rodzin.

Projekt Alegria de Vivir jest otwarty na nowe pomysty, tworczy, jesli chodzi
o poszukiwania réznorodnych form wsparcia, i ma charakter pilotazowy, co daje szans¢
na wypracowanie nowatorskich form pomocy i taka adaptacje, aby byt on dostosowany
do nietatwych realiow zycia w innych krajach, nie tylko w Ekwadorze. Jednak kopie
rozwigzan z Ekwadoru zastosowane w innych krajow, bez adaptacji spoleczno-kulturowej,

beda skazane na porazke.

3.1. Geneza Projektu Alegria de Vivir

Historia to czas, ktory ucieka, ukazujac krucho$¢ rzeczy i istot zyjacych. Kazda osoba
podlega procesowi starzenia si¢ i $mierci, a jej dziatalno$¢ i osiagnigcia, ktore wydawalyby
si¢ trwale, ulegaja zapomnieniu. Swiadczy to o przemijalnosci cztowieka. Pomimo tego
nalezy pamigta¢ o dokonaniach, ktére sa nie tylko elementem osobistej biografii cztowieka,
lecz takze historii spotecznosci, w ktérej on zyje. Warto tez udokumentowac histori¢
powstania 1 rozwoju réznych przedsigwzie¢ pojedynczych osob 1 wspolnot.

Inspiracjag do powotania Stowarzyszenia wloskiego Gioia di Vivere dei Bambini
in Ecuador, wspolpracujacego z misja franciszkanska w Ekwadorze byla zaloZzona
28 listopada 1994 r. stotéwka dla ubogich przy historycznym ko$ciele i parafii §w. Franciszka
z Asyzu w Pizie (Italia). Stotowka ta przyjeta imie L’angolo dell’accoglienza di Lodovico
Coccapani (Kacik przyjecia Ludwika Coccapani), zainspirowana dziatlalno$cig charytatywna
Lodovico Coccapani na rzecz ubogich w Pizie w latach 1894-1931. To wtlasnie on jako
cztonek Stowarzyszenia Sw. Wincentego de Paola i Trzeciego Zakonu Franciszkanskiego
(tercjarz) zbierat na ulicy w Pizie kazdy grosz (il soldino) dla biednych i poszkodowanych po
trzesieniu ziemi. Byt nauczycielem, ale rowniez znanym dzialaczem spolecznym. Autor tej
dysertacji jako wicepostulator w procesie beatyfikacyjnym Stugi Bozego Lodovico
Coccapani, a jednoczes$nie organizator tej stotowki, chcial uhonorowa¢ zywa wsrod
mieszkancoOw Pizy pamie¢ o nim poprzez nadanie stotdéwce jego imienia. Stoldéwka Kacik

Przyjecia Lodovico Coccapani to srodowisko, gdzie realizuje si¢ Caritas KoSciota
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pizanskiego i1 charyzmat franciszkanski, ktoérego cechami rozpoznawczymi s3: postawa
szacunku wzglegdem kazdego czlowieka, bezinteresowne zaangazowanie, ofiarnosc,
wytrwatosé, cierpliwos¢ oraz zdrowy rozsadek (Szymanski, 2014, s. 8-11).

Wsrod zatozycieli stotowki znajdowaty si¢ osoby zaangazowane w zycie parafii Sw.
Franciszka, ktore pragnely w bezinteresowny sposob kontynuowaé charyzmat franciszkanski
narzecz najbardziej potrzebujacych. Ws$réd nich, oprécz autora tej rozprawy oraz
jego wspotbrata o. Zbigniewa Brauna OFM Conv. byli wolontariusze Giuseppina Pallini,
Remo i Marisa Pallini, ktorzy wykazali si¢ najwiekszym entuzjazmem. Obecnie wiele 0sob
mowi, ze ,,przez updr jednego twardoglowego franciszkanina, ktory w 1994 r. wymyslit sobie
stotowke dla ubogich, chociaz wszyscy mowili, aby dat sobie spokdj, dzisiaj jesteSmy tutaj .
Postawa dystansu i krytyki nie sttumita rado$ci dawania i bezinteresownej pomocy innym.
Przyktad $w. Franciszka z Asyzu i Stugi Bozego Lodovica Coccapani (tercjarza z Calcinaia)
pomogt wolontariuszom przezwyciezy¢ trudnosci ekonomiczne, materialne i spoteczne
zwigzane z podjetym projektem (Paleri, 2014, s. 19-23).

Latem1994 r. rozpoczeto prace porzadkowania pomieszczen na parterze klasztoru
z oddzielnym wejsciem od strony ulicy Filippo Buonarottiego, w ktorych dotychczas byly
warsztaty hydrauliczne i naprawcze roweréw oraz magazyn nieuzywanych rzeczy. Jednym
stowem - miejsce catkowicie zaniedbane. Przy pomocy oséb dobrej woli wyremontowano
pomieszczenia, zalozono nowe instalacje elektryczng i wodng, pomalowano S$ciany
oraz wstawiono nowe okna i urzadzenia kuchenne wraz z ich wyposazeniem.

Stotéwka jest ewidentnym znakiem dziatania Opatrznosci Bozej. Srodkami
utrzymania sg ofiary pieni¢zne osob indywidualnych lub wspdlnot parafialnych oraz zywnos¢
przekazywana przez dzialajagce w Pizie centra handlowe (np. Coop. Cisanello). Rowniez
Caritas diecezji Piza, Carrefour, Ipercoop przeznaczyli dla stolowki artykuty spozywcze
z krotkag data spozycia. Niestety, taka forma pomocy nie gwarantowata ciaglosci
w przygotowaniu positkéw dla kilkudziesigciu potrzebujacych osob.

Jedng z form pozyskiwania funduszy dla stoléwki byla organizowana przez
wolontariuszy, a szczegdlnie przez inzynierdw Luigi Masciullo 1 Salvatore Maresca, sprzedaz
ciasta. Ich inicjatywa polegata na tym, Ze raz w miesigcu wypiekali ok. 20-30 wyroboéw
ciastkarskich, nastepnie sprzedawali je po kazdej Mszy $w. w niedzielg, zbierajac w ten
sposob ok. 1500 euro kazdego miesigca. Byl to dzien wyjatkowy w zyciu parafii zwany Festa
delle Torte ($wigto ciast 1 tortdéw), w ktorym wiele osdb pragneto nie tylko kupi¢ wypieki
cukiernicze o r6znych smakach i kolorach, lecz takze przyczyni¢ si¢ do utrzymania stolowki.

Réwniez osoby z sgsiednich wspdlnot parafialnych przynosity dania przygotowane
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we wlasnym domu (np. sosy do makarondéw: sugo 1 ragu). Dzigki takim dobroczynnym
akcjom az do dnia dzisiejszego nie bylo wigkszych probleméw ekonomicznych
z prowadzeniem stotowki, nawet w krytycznych sytuacjach zycia parafii.

Od poczatku dziatalnosci stotowki byta ona przeznaczona dla ubogich i bezdomnych
Wilochow, ale takze imigrantow, ktérym nie udala si¢ adaptacja w nowych warunkach.
Stotowka byta dla nich otwarta od godziny 13.00 do 14.30 we wszystkie dni tygodnia
1 wydawata ok. 50 obiadow dziennie. Gtowne prace wykonywali wolontariusze w liczbie ok.
80 o0so6b. Wsrod nich byli zaré6wno studenci, osoby pracujace, jak 1 starsze, me¢zczyzni
1 kobiety, matki i babcie, ktorzy swoj czas wolny i zdolno$ci kulinarne przeznaczali dla tych,
ktoérzy tego potrzebowali.

Dystrybucja positkow i1 porzadkiem w stotowce w godzinach obiadowych zajmowali
si¢ studenci. Positki byty przygotowywane od godziny 9.00 do 13.00. W sumie byto ok. 50
osOb, gltéwnie emerytow, ktorzy chcieli w ten sposéb poswigci¢ swodj czas dla
najbiedniejszych. Podczas wakacji i $wiat studenci czesto wyjezdzali do swoich rodzin, ale na
ich miejsce przybywata mtodziez ze szkot $rednich 1 réznych organizacji spotecznych, aby
stuzy¢ tym, ktorzy potrzebuja pomocy, bez wzgledu na ich kolor skéry, wyznanie czy wiek.
Przyktadem osoby, ktora przez prawie 13 lat (1994-2007) ofiarnie angazowala si¢ w zycie
stolowki 1 prace w niej, byta nauczycielka literatury wtoskiej i taciny — Giuseppina Pallini,
nazywana potocznie Pina. Odznaczala si¢ ona wyjatkowym oddaniem na rzecz tego dzieta
charytatywnego. Do kofica zycia wytrwale znosita cierpienie 1 ofiarowywata je w intencji
rozwoju stotowki. Czesto powtarzata wezwanie do cierpliwos$ci, zachecajac calg parafie do
pracy dla dobra beneficjentow: Patientia vestra posidebitis animas vestras’.

Doswiadczenie stotowki to historia, ktora formuje do zycia chrzescijanskiego
wolontariat zlozony z ludzi miodych, studentéw i dorostych. Dziatalno$¢ ta prowadzona jest
na drodze wiary 1 cztowieczenstwa. Z pewnos$cia nie tatwo zaangazowac si¢ odpowiedzialnie
w prace, ktora staje si¢ darem dla innych. Nie chodzi o wypelnienie wlasnego czasu, czyniac
co$ pozytecznego, ale o pdjscie dalej drogg realizowania wartosci 1 bycie wzorem dla innych.
Wolontariat polega na ciaglej przygodzie odkrywania samych siebie i naszych bliZnich,
poznawaniu, kim jeste$my i1 kim dla nas jest drugi cztowiek.

By¢ wolontariuszem to wzrastanie w warto$ciach ludzkich 1 chrzescijanskich.
To rowniez dziata¢ na rzecz drugich (np. przygotowac positki) z entuzjazmem, stuzy¢ innym
z zyczliwoscig, wyciaga¢ rgce z usmiechem, co przyczynia si¢ do budowania kregu mitosci,

wzbogacania tego, kto otrzymuje, i tego, kto daje. Mozna wigc powiedzie¢, ze wolontariat

7 Przez wasza cierpliwo$é zbawicie wasza dusze”.
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uczy otwiera¢ si¢ na potrzeby innych i wychowuje do odpowiedzialno$ci za tych, ktérzy maja
mniej niz my.

Jedno z pytan, jakie postawili sobie wolontariusze stotowki L 'Angolo dell’Accoglienza
di Lodovico Coccapani, byto pytaniem o ich dzialania: Jakie motywacje sktaniajg do tego,
aby stawac si¢ permanentnym darem dla innych? Z rozméw z nimi wynikto, Ze rozumiejg oni
sytuacje osob glodnych, ich potrzebe kontaktu z innymi, ze identyfikuja si¢ z ich uczuciami,
wida¢ bylo empatie¢, wspotczucie wobec nich jako bardziej potrzebujacych (Szymanski, 2014,
s. 48-49).

Zaangazowanie si¢ w prace w stotowce lub w dziatalno$¢ Stowarzyszenia oznacza
oddanie siebie do dyspozycji innych. To staje si¢ najwazniejsza wartoscig zycia. Stotowka
lub inna dziatalno$¢ charytatywna z pewno$cia wychowuja wolontariuszy, miodych
1 starszych, pomagaja im odkry¢ samych siebie, odnalez¢ to, czego najbardziej potrzebuja.
Niejeden z nich szukat sensu zycia po dramatycznych wydarzeniach, takich jak: cigzka
choroba, utrata bliskiej osoby, trudna sytuacja ekonomiczna czy spoleczna, doskwierajaca
przez dtugie lata samotno$¢. Ich dziatalno$¢ w stotowce stata sie punktem zwrotnym — zaczeli
dawac siebie, dzieli¢ si¢ chrze$cijanska mitoscia.

Dzielenie si¢ doswiadczeniami pomaga wolontariuszom i pracownikom spotecznym
stuzy¢ innym, poswiecaé sie szczytnej sprawie, wzmacnia¢ samych siebie i pokonywac
napotkane trudno$ci. Dlatego dziatalno$¢ wolontariatu budzi nadziej¢ w wolontariuszach,
opiekunach spotecznych, jak tez w tych, ktorzy korzystaja z ich zaangazowania (Szymanski,
2014, s. 33-39). Najwazniejsze jest to, aby nie dac si¢ zwyciezy¢ przez egoizm, nie mysle¢
tylko o sobie 1posiadaniu jak najwigcej. Majac wzrok skierowany na tych, ktorzy sa
wylaczeni ze spolecznosci, mozna przyczyni¢ si¢ do przemiany S$rodowiska, w ktorym
zyjemy 1 pozostawi¢ nastgpnym pokoleniom wartos$ci, ktore odkryliSmy, i1 ktore nadaty sens
naszemu zZyciu.

Aby zrozumie¢ ducha pizanskiej stotowki dla ubogich opierajacej si¢ na
zaangazowaniu wolontariuszy oraz zrodio jej powodzenia trzeba wspomnie¢ o roli modlitwy.
Jedna z zatozycieli stotdwki, Pina, w swojej bogatej tworczosci literackiej napisata modlitwe
dla wolontariuszy pracujacych w stolowce, ktora jest do tej pory codziennie przez nich
odmawiana. Wyraza ona ducha stuzby 1 sama w sobie odgrywa role¢ formacyjng (Szymanski,

2014, s. 50):
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Panie, naucz nas shuzy¢!

Panie, naucz nas stuzyc.

Pomoz nam dzielic¢ sie radosciami i bolgczkami

z tymi, co cierpiqg w ciele i na duszy.

Daj nam odwage, statos¢ i motywacje do dziatania,

aby zblizyc¢ sie z otwartym i hojnym duchem

do 0sob potrzebujgcych, ktore cierpig.

Wzbudzaj inspiracje do dziatania i ducha zaufania,

aby sie nie zatamac przed trudnosciami.

Dodaj nam sity do wspotpracy z Tobg, o Panie,

w wyzwoleniu cztowieka od biedy, cierpienia i zta na tym swiecie.
Wyzwdl nas od jakiejkolwiek formy egoizmu

i uczyn nas osobami otwartymi, zdolnymi kochac i dzieli¢ sie tym,
kim jestesmy, i tym, co posiadamy.

Uczyn, o Panie, aby nasz wolontariat stat sie jako jedna rodzina,
gdzie kazdy z nas czyni wysitki, aby rozumiec,

wspolpracowac i dzieli¢ si¢ tym, co posiadamy.

Niech jedynym prawem, ktore nas wiqgze i czyni nas wolontariuszami,
bedzie mitos¢ i stuzba dla tych, ktorzy nas potrzebujg. Amen.

. 74
(thumaczenie wiasne).

Stoléwka stala si¢ inspiracja do tworzenia przez franciszkandéw innych dziet
socjalnych. Prowincja §w. Maksymiliana Kolbego z siedzibg w Gdansku, ktora posiadata od
1993 do 2016 r. placowke duszpasterska w Pizie (Wtochy), wspierata misjonarzy w nowo
utworzonej misji w Ekwadorze od 1995 r. Owczesny proboszcz parafii w Pizie trzykrotnie
odwiedzitl te misje¢ celem poznania sytuacji i ustalenia form pomocy finansowej dla
prowadzonych mikroprojektow. Jeden z wyjazdow byl zorganizowany przez grupe przyjaciot
1 parafian z koSciola §w. Franciszka w Pizie. Wizyta uczestnikow tego wyjazdu w kilku
placowkach misyjnych Braci Mniejszych Konwentualnych z rejonu Rumifiahui w Santo
Domingo de los Colorados (Tsachilas), gdzie jest duza populacja dzieci i1 rodzin zyjacych w
bardzo trudnych warunkach, zmotywowata dla podjecia decyzji o powotaniu organizacji
charytatywnej na rzecz pomocy edukacyjnej tym dzieciom 1 mlodziezy (Szymanski, 2016).

W 2005 r., po kolejnej wizycie przyjacidot z Pizy w osrodku misyjnym w Santo
Domingo, podjeto decyzje o utworzeniu stowarzyszenia pod nazwa ,,Rado$¢ Zycia Dzieciom

w Ekwadorze” (Gioia di Vivere dei Bambini in Ecuador). Juz sama nazwa ukazuje cel

™ Opatrzno$é Boza czuwata nad stotéwka od poczatku jej istnienia. Do$wiadczylismy mocy modlitwy
odmawianej codziennie przez wolontariuszy. Pewnego dnia brakowato artykuléw spozywczych do
przygotowania positkow. W stoldwce nie bylo niczego, a trzeba byto ugotowaé obiad dla 50 0s6b. Po krotkim
czasie kto$ zapukat do drzwi, przekazujac gotowe do spozycia dania obiadowe.
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dziatania — jest nim niesienie radosci dzieciom i ich rodzinom poprzez konkretne formy
pomocy. Stowarzyszenie powstato w Pizie przy ul. Via di Pratale 67. Zostato zalegalizowane
24 marca 2006 r. przeznotariusza Angelo Caccetta (numer akt 63.442/20006).
Przewodniczacym zostat Donato Todisco, zastepca przewodniczacego — Giancarlo Teti,
skarbnikiem — Rocco di Vita, sekretarkg — Agata Fortunata Giarrizzo, pierwszym doradcg —
Lucia Muzio, drugim doradcg — Maria Mirante, trzecim doradcg — Graziella Ortona. Do
oddanych propagatoréw dziel podejmowanych przez czlonkoéw stowarzyszenia nalezat
owczesny proboszcz kosciota $w. Franciszka — o. Tomasz Rytko, ktory wspierat dzieto
nowymi inicjatywami celem zebrania potrzebnych funduszy. Zatwierdzony Statut
Stowarzyszenia ustalal, ze jest ono organizacja not-for-profit opierajaca si¢ na pracy
wolontariuszy - pojedynczych osob oraz grup, ktore celem wsparcia dzieta podejmuja
dziatalnos$¢ socjalng, kulturalng, zdrowotng edukacyjng lub sportowa. Gloéwnymi zatozeniami
stowarzyszenia s3: promocja postawy solidarno$ci oraz pomocy poprzez rozne formy
dziatania, obrona praw czlowieka, a zwlaszcza dzieci, edukacja na rzecz pokoju, wspotpraca
na rzecz wolontariatu, dziatalno$¢ migdzynarodowa, pomoc humanitarna, wrazliwo$¢ na
cierpienie 1iskutki zyciowych tragedii, t¢pienie rasizmu i mafii, obrona S$rodowiska
naturalnego, zachowanie kultury prawa. Gloéwnym celem stowarzyszenia jest promowanie i
organizowanie dziatalno$ci pomocowej dla wspolnot lub oséb indywidualnych celem
pokonania wykluczenia spotecznego 1 wyjscia z biedy wszystkich osob, bez wzgledu na ich
rase i wyznanie religijne.”

Pod koniec 2006 r. przedstawiono projekt budowy osrodka wychowawczego w Santo
Domingo (przeznaczonego do prowadzenia zaje¢ pozaszkolnych) wraz z salkami
katechetycznymi i stolowka dla 60 dzieci. Projekt ten opiewal na 80 000 dolaréw. Zatozyciele
stowarzyszenia postanowili wzia¢ kredyt na potrzeby realizacji planu budowy, z mozliwoscia
sptacenia dlugu w ciggu jednego roku. Byla to odwazna decyzja, gdyz czlonkowie
stowarzyszenia nie mieli zabezpieczenia finansowego. Wszyscy znajomi, przyjaciele i
rodziny odradzali ten pomysl, jednak twoércy projektu mieli niezachwiang nadziej¢ na jego
zrealizowanie. W krotkim czasie zostal splacony dlug, na na koncie stowarzyszenia byla
kwota dwa razy wicksza niz zaciggniety kredyt. Stalo si¢ tak dzigki organizowaniu réznego
rodzaju wydarzen kulturalnych i kulinarnych, w czasie ktérych zbierano fundusze na rzecz
realizacji projektu. Swiadczy to osile wiary iufnosci w Opatrznos¢ Boza zalozycieli

stowarzyszenia oraz 0 mocy perswazji - przekonano spoteczno$¢ pizanska, by zaangazowata

> Statut Stowarzyszenia Gioia di Vivere dei Bambini - in Ecuador (Estatutos Italia) wraz z aktem
rejestracji (nombramiento) mozna znalez¢ na stronie: http//caritasantonianas.com/.
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si¢ w niesienie pomocy dzieciom w Santo Domingo, ktorym potrzebne byty zajecia
pozaszkolne i katechetyczne. Budowe rozpoczgto w styczniu 2007 r., a inauguracja nastgpita
juz za rok — 17 lutego 2008 r. Podczas inauguracji stotowce nadano imi¢ Raoul di Vita, aby
upami¢tni¢ zmartego tragicznie syna Rocco di Vita i Agaty Giarrizzo, wspotzatozycieli
stowarzyszenia z Wtoch.

W tym okresie w Ekwadorze trudno byto uzyska¢ pozwolenie na zakladanie
stowarzyszen zagranicznych. Poniewaz stowarzyszenie wloskie nie mialo mocy prawne;,
zawigzano 25 listopada 2008 r. stowarzyszenie dziatajace w Ekwadorze pod nazwa Centro
Caritas Antoniana Alegria de Vivir (decyzja Ministerstwa nr 01079). Jesli chodzi o sprawy
ekonomiczne stowarzyszenie to dziata w Scistej tacznosci ze stowarzyszeniem wloskim
Gioia di Vivere dei Bambini in Ecuador, jego za$ celami sg wspOtpraca z Ministerstwem
Inkluzji Ekonomicznej-Spotecznej (MIES) oraz uzyskanie wsparcia od rzadu ekwadorskiego
na realizacje dziet socjalnych’®.

Stowarzyszenie Gioia di Vivere rozpoczeto nastepni realizacje kolejnego projektu, tym
razem przedszkolnego, pod nazwa Ruminazaret dla dzieci od 1 do 3 lat. Ten projekt dotyczyt
formacji dzieci w dzielnicy Rumifiahui na wzér formacji Jezusa w Nazarecie. Dzieci,
wychowywane przewaznie przez samotne matki i ubogie rodziny, pobieraja edukacje
w Ruminazaret od godziny 8.30 do 16.30, od poniedziatku do pigtku. Inauguracja tego
obiektu nastgpita 25 czerwca 2009 r. Stworzono tez centrum wolontariatu z mozliwoscia
udzielenia gos$ciny 6 osobom. Sa tam jedno- i dwuosobowe pokoje, kuchnia z jadlodajnia
1 pomieszczenie rekreacyjne (Szymanski, 2016, s. 71).

Entuzjazm zatozycieli stowarzyszenia wcigz wzrastat 1 zapalat do podejmowania
nastepnych projektow socjalnych w misji §w. Antoniego w Santo Domingo de los Tsachilas.
Stowarzyszenie stawato si¢ znane nie tylko w Santo Domingo i na terenie Pizy, lecz takze
w calych Wloszech 1 za granica (Polska, Kanada, Niemcy, Anglia, Korea Potudniowa,
Hiszpania). Bylo tez wiarygodne co do projektéw budowlanych 1 ich wsparcia
ekonomicznego. Dnia 16 grudnia 2009 r. odbyla si¢ inauguracja obiektu pod nazwa Casa
de Juan Pablo II, przeznaczonego do prowadzenia warsztatbw dla rodzin 1 o0sob
z niepelnosprawnos$cia. Do projektu mozna zaliczy¢ takie warsztaty, jak: pizzeria, kuchnia,
zaktad fryzjerski, warsztat prac recznych 1 wyrobow z tagua, biuro pracownikéw socjalnych

dla oso6b z niepelnosprawnoscia, biuro koordynacyjne. Ponadto stworzono maly osrodek

76 Statut Stowarzyszenia Centro Caritas Antoniana Alegria de Vivir (Estatutos Ecuador) wraz z aktem
rejestracji (nombramiento) mozna znalez¢ na stronie: http//caritasantonianas.com/.
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zdrowia z gabinetem lekarskim i dentystycznym dla potrzeb oséb biorgcych udziat w wyzej
przedstawionych projektach.

Czlonkowie stowarzyszenia wiloskiego nie ograniczyli swojej dziatalnosci do wyzej
opisanych projektow. Z pomoca Urzedu Miasta w Pizie sfinansowali zagospodarowanie
terenu pod obiekty sportowe. Miato to duze znaczenie, gdyz teren ten nie miat zabezpieczenia
we wlasno$ci franciszkanskej. Bylo to miejsce zaniedbane i poro$nigte dzika roslinnoscia,
zanieczyszczone przez spltywajace tamtedy Scieki i czgsto odwiedzane przez narkomanow,
ktorzy palili tam marihuane, zazywali kokaing oraz handlowali narkotykami’’. Najpierw
przeprowadzono kanalizacj¢ $ciekowa, ktéra catkowicie zmienila obraz terenu. W drugim
etapie zbudowano boiska wraz z trybunami dla potrzeb parafian i uczestnikow projektow.

W 2013 r. przy udziale parafian, osoéb prywatnych i stowarzyszenia Gioia di Vivere
dei Bambini in Ecuador, wybudowano budynek parterowy z przeznaczeniem na spotkania
rekreacyjne 1 formacyjne osob starszych i z niepelnosprawnoscig. W dniu 23 marca 2013 r.
odbyta si¢ inauguracja Centrum dla oséb z niepelnosprawnoscig i senioréw (Centrum
Recreativo).

Majac na uwadze rehabilitacj¢ 0sob z niepelnosprawnoscia, podjeto budowe kolejnego
budynku obok centrum rekreacyjnego, o ktéorym byta mowa wyzej, z przeznaczeniem
na rehabilitacje. Budowe zakonczono tego samego roku i wraz z calym wyposazeniem
niezbednym do ¢wiczen rehabilitacyjnych oddano do uzytku na uroczystej inauguracji

23 sierpnia 2013 1.

3.2. Kontekst pedagogiczny Projektu Alegria de Vivir

Stowarzyszenie wtoskie Gioia di Vivere dei Bambini in Ecuador umozliwit stworzenie
wiekszego Projektu realizowanego w polaczeniu ze stowarzyszeniem Centro Caritas
Antoniana - Alegria de Vivir dziatajacym od 2009 r. w Santo Domingo de los Colorados.
W tym Projekcie wzigto pod uwage podejscie do osdb z niepelnosprawnos$cia, oparte na
personalizmie. Perspektywa ta akcentuje niezbywalng godno$¢ kazdej osoby. Rzeczywisto$ci
podmiotowa 1 przedmiotowa spotykaja si¢ wlasnie w osobie, ktora jest kluczem do
zrozumienia jej samej (Bartnik, 2006). Kazda osoba, réwniez z niepelnosprawnoscia 1 z
zaburzeniem psychicznym, ujmowana jest integralnie, w kontekscie jej biografii, aktualnej

sytuacji osobistej, rodzinnej, zawodowej i spoteczno-ekonomiczne;.

"7 Dzieki pomocy Stowarzyszenia Gioia di Vivere dei Bambini in Ecuador zostaly unormowane sprawy
prawno-wlasno$ciowe tego terenu.
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Zalozeniem Projektu Alegria de Vivir byto przystosowanie miejsca, w ktorych zyja
osoby z niepelnosprawno$cia, aby mogly one si¢ rozwija¢ i by poprawito si¢ ich
funkcjonowanie. Istotne bylo objecie dziataniami Projektu osoby z niepelnosprawnoscia,
ktore byty najbardziej zagrozone wykluczeniem spotecznym. Uczestnictwo dawato im szans¢
na rozwo6j osobowy oraz inkluzje spoteczng. Takie ukierunkowanie Projektu otwierato duze
mozliwosci dziatania, ktore wyzwalalty w ludziach pragnienie zmiany. Dzigki temu, ze
poprawiajg si¢ warunki zycia, poziom wyksztatcenia, jako§¢ wychowania, zakres wiedzy,
sprawnosci potrzebne do funkcjonowania w zyciu codziennym — podwyzsza si¢ pozytywny
obraz siebie samego, poprawiaja si¢ relacje z otoczeniem. Osoba ta, czuje si¢ akceptowana,
traktowana z szacunkiem, obdarowana zaufaniem, zaczyna lepiej funkcjonowac i odkrywaé w
sobie mozliwos$ci rozwojowe zablokowane przez niepelnosprawnos¢.

Zalozenie, ze cztowiek jest podatny na zmiany i Ze jest sens z nim pracowac,
poniewaz ma on potencjal i dynamik¢ rozwojowsa, jest kluczowe. Potrzeba bowiem
pozytywnej wizji czlowieka z niepelnosprawnoscia jako dazacego do rozwoju swoich
maksymalnych zdolno$ci pomimo utrudnien, ktére czgsto mu to uniemozliwiaja. W zwigzku
z tym réznego typu projekty, podejmowane jako forma pomocy, potwierdzaja optymistyczng
wizje cztowieka zniepelnosprawnoscia — jest to osoba obdarzona zdolnos$cig
do wykonywania znacznie wickszych rzeczy i funkcjonowania na wyzszym poziomie
niz aktualnie. Brak odpowiednich warunkow zycia uniemozliwia osiggnigcie tych celow.

Stowarzyszenia, o ktorych byla wyzej mowa, ustality w Statutach cele swojego
dziatania. Sg one oparte na personalizmie, ktory zajmuje swoiste miejsce we wspolczesnej
pedagogice specjalnej (zob. par. 1.1.3). Podkresla on konieczno$¢ wczesnego zapobiegania
oraz wczesnej interwencji medyczno-psychologicznej celem szybkiego rozpoznania
niepetnosprawnosci lub choroby i1 podjecie skutecznych dziatan. Z personalistycznym
podejsciem taczy si¢ nastawienie na promocj¢ autonomii oraz autorewalidacji, rozbudzenie
1 stymulacje aktywno$ci 0soOb z niepetlnosprawnoscig, aby samodzielnie wykonywaly one
czynnosci 1 dokonywaly zmian w swoim zyciu. Podobne znaczenie ma wspodlpraca z rodzing
jako naturalnym miejscem zycia dla osoby z niepetnosprawnoscia. Ponadto dostrzeganie
problemow, ktére wczesniej byly im nieznane, pomaga im w przekracza¢ wlasne
ograniczenia. Propagowanie nowej, pozytywnej wizji cztowieka z niepelnosprawnoscia,
udzielenie wsparcia rodzinie poprzez stluzby pomocowe, aby nie zalamali si¢ w momencie
kryzysu 1 nie wykonywali rutynowo swojej pracy, to dalsze zmiany w podejsciu do tej grupy
osOb. Waznym elementem w pracy stowarzyszen jest nadzieja, ze mozna znalezé nowe

rozwigzania dotyczace ksztatcenia, wychowania i edukacji najbardziej potrzebujacych. Nie
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mozna nie wspomnie¢ o integralnym, ekosystemowym podejsciu  do osoby
z niepetnosprawnoscia, jej probleméw i rodziny, uwzgledniajacym jej kontekst osobisty,
rodzinny i1 kulturowy.

Podsumowujac, wtoskie Stowarzyszenie Gioia di Vivere dei Bambini in Ecuador
postawito sobie za cel (ujety w Statucie) promowanie i organizowanie dziatan socjalnych oraz
kulturalnych na rzecz polepszenia zdrowia, edukacji i pracy zawodowej oraz dobrobytu 0sob
uczestniczacych w projektach, jak rowniez ich rodzin i wspolnot, do ktéorych naleza,
bez wzgledu na ich kolor skory, ras¢ czy wyznanie.

Podobne zalozenia socjalno-edukacyjno-zdrowotne przedstawia w swoim programie
statutowym Stowarzyszenie Centro Caritas Antoniana — Alegria de Vivir, dziatajace w Scistej
wspolpracy ze Stowarzyszeniem Gioia di Vivere dei Bambini in Ecuador. Ma ono réwniez
na uwadze dobro beneficjentoéw - uwzglednienie sytuacji ekonomiczno-socjalnej ich rodzin,
a zwlaszcza ochrong dzieci przed niebezpieczenstwami (np. narkotykami, przemoca wobec
nieletnich 1 0s6b z niepetnosprawnoscia, kradziezami, czy powtarzajacymi si¢ porwaniami

0sob dla wymiany organdw ludzkich).

3.2.1. Charyzmat franciszkanski

Kultura Ameryki Lacinskiej jest oparta na warto$ciach chrzescijanskich. Jedng z form
realizacji tych wartosci jest charyzmat franciszkanski. Pojecie ,,charyzmatu™ 1 jego okreslenie
pochodzi od $w. Pawla. Autor ten postuzyt si¢ nim, aby wskaza¢ na podstawowy dar zycia
chrzescijanskiego, ktory otrzymali wszyscy wierzacy. Dar ten moze wyraza¢ si¢ w réznych
formach zycia wewnetrznego, takich jak: wiedza, madro$¢, nauka, mitos¢ oraz zycia
zewngtrznego, takich jak: postuga, stan. Ponadto dar ten rozumiany jest jako dobro
wspolnotowe z przeznaczeniem do stuzenia Kos$ciotowi (Iriarte, 1999).

Wedhug §w. Pawta glownym charyzmatem jest zycie w Duchu Swietym. Charyzmaty
to dary, w ktorych wyraza si¢ wspotpraca chrzescijanina w budowaniu Mistycznego Ciata
Chrystusa, czyli Kosciota. Sg nimi rowniez charyzmaty spektakularne, takie jak: proroctwa,
dar jezykéw, czynienie cudoéw. To, co jest istotne w charyzmacie, to nie jego wyjatkowosc,
lecz mozliwo$¢ ubogacenia catej wspolnoty. Charyzmat jest darmowym darem Ducha
Swietego dla Kosciota. W szerszym rozumieniu, charyzmat ,,0znacza wszystko to, co dla
cztowieka jest darem Ducha Swictego majacego pomoc, aby cztowiek w swym powolaniu do
zbawienia byt calkowicie soba, zgodnie z planem milosci Bozej, ktory powotuje go

do budowania mistycznego Ciata Chrystusa” (Kudzia, 2017, s. 5).
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Charyzmat $§w. Franciszka wptynal na odnowienie Zycia religijnego chrzescijan, bylo
w nim bowiem wezwanie o powro6t do zrddta — do zycia Ewangelig. Stal si¢ ucielesnieniem
Ewangelii, gdyz odczytywal ja w konkretnych warunkach i inicjowal nowe formy zycia
chrzescijanskiego (Iriarte, 1999, s. 25). Radykalne zachowanie ubdstwa prowadzito do
petnego oderwania si¢ od wilasnych plandw i rezygnacji z interesow na rzecz stuzby
ewangelicznej. Mozna powiedzie¢, ze charakterystycznymi cechami charyzmatu
franciszkanskiego sa: wierno§¢ Ewangelii, zachowywanie radykalnego ubostwa i dgzenie do
realizacji konkretnych form stuzby wewnatrz Kos$ciota, zgodnych z wymogami czasu
(Kudzia, 2017, s. 6).

Na przestrzeni wiekdw zakon franciszkanski odkrywal charyzmat nakreslony przez
Zalozyciela, budujac specyficzna duchowos¢ w relacjach do Stworcy 1 calego stworzenia.
Jeden z nastgpcow $w. Franciszka — §w. Bonawentura z Bagnoreggio ukazat jego zycie jako
nacechowane zapatem i entuzjazmem oraz radoscig duchowa (1B 1, 6; 8, 3; 12, 1).
Postepowanie $w. Franciszka, jak zwrocit na to uwage Tomasz z Celano, wyrazato jego
wewnetrzng wolno$¢ ducha, ktdra rodzila si¢ z postuszenstwa i prowadzita do zjednoczenia
z Bogiem (por. 1Cel 61).

Jan Pawel II na zakonczenie jubileuszu osiemsetlecia urodzin $§w. Franciszka
probowal odpowiedzie¢ rodzinom franciszkanskim, dlaczego wszyscy przychodza
do Biedaczyny z Asyzu (Jan Pawel II, 1984a, s. 33-35). Ukazat on bogaty charyzmat
swigtego Ojca Serafickiego, zatozyciela Zakonu Braci Mniejszych, 1 stale wartoSci
zachowywane przez jego duchowych synow. Naleza do nich: pogoda ducha, rados¢, wolnos¢,
pokdj, zgoda i pojednanie miedzy ludzmi. Swiadectwa ukazuja, ze Swictego rozpierata radosé
zycia, co znalazlo wyraz w jego piesniach na chwal¢ Boga (Jan Pawet II, 1984a, s. 34).
W innym miejscu Jan Pawel II zaznaczyl, ze §w. Franciszek byl mitosnikiem pokoju
1 powszechnego braterstwa. Ten pokdj rodzil si¢ z jedno$ci ze Stworca, ktorego widziat on we
wszystkie stworzeniach, w tym réwniez w swoich braciach 1 siostrach (Jan Pawet II, 1984a, s.
35).

Biedaczyna z Asyzu wszystkich ludzi, bez wzgledu na ich wiarg, pochodzenie, rase¢
i kolor skory, pozdrowiat stowami: ,Niech Pan obdarzy Ci¢ pokojem”. Przyczyniat si¢
do wygaszania sporéw 1 przywracania pokoju miedzy ludzmi. Kazdego cztowieka i wszelkie
stworzenie na ziemi nazywal swoim bratem 1 siostrg. Charyzmatyczng postawa ukazywat
Swiatu oredzie krzyza, ktore nawotywalo do nawracania si¢ i postuszenstwa woli Bozej.
Rozwazanie Jana Pawtla II przypomniato raz jeszcze, jak wielkie znaczenie ma charyzmat

Swigtego dla ludzi wspétczesnych, szczegdlnie dla tych, ktérzy cierpig i ktorym trudno
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zaakceptowaé cierpienie. Drogg do odnalezienia sensu Zycia jest ukrzyzowanie wilasnego
egoizmu i postawienie Boga posrodku swego zycia. Wtedy mozna dostrzec wokot siebie
innych braci 1 siostry, szczegoOlnie tych, ktorzy najbardziej potrzebujg mitosci (Jan Pawet II,
1984a, s. 39).

Zyjemy w czasach podobnych do tych, w jakich zyt éw. Franciszek. Wartosci, na ktére
on nam wskazywal, takie jak: rado$¢, wolnos¢, mitosé, braterstwo i pokoj, mozna osiggnac
tylko poprzez zycie zgodne z Ewangelig, gdyz Ewangelia prowadzi cztowieka do Boga i
ukazuje mu jego godno$¢, godnos¢ drugiego cztowieka 1 prawdziwe braterstwo. Franciszek
doszedt do radosci poprzez cierpienie, do wolnosci poprzez postuszenstwo, do mitosci
poprzez zwycigstwo nad wlasnym egoizmem (Jan Pawel II, 1984b, s. 49). Jan Pawel II
podkreslal, ze §w. Franciszek zblizat si¢ do ludzi, obejmujac sprawy ich zycia, problemy
1 cierpienia, a przede wszystkim przekonujac, ze Ewangelia jest droga do zbawienia, budzit
Chrystusa w strapionych i uciemi¢zonych, zachgcat ich, aby byli §wiadkami nadziei, ktéra
nigdy nie zawodzi (Jan Pawel 11, 1984b, s. 49). To wtasnie od §w. Franciszka nalezy si¢ uczy¢
prawdziwego humanizmu. Fascynujagca 1 bogata jest osobowo$¢ charyzmatyczna
$w. Franciszka oraz jego synéw duchowych, ktora przez stulecia byta ukazywana jako wzor
humanizmu.

Piotr Sliwinski w swojej rozprawie zaprezentowal koncepcje humanizmu
franciszkanskiego wedtug o. Merinio, ktéry przekonywal, ze humanizm $w. Franciszka jest
bardziej postawa niz uprawianiem filozofii. Autor ten podkresla, Ze rola §wigtego Biedaczyny
z Asyzu jest istotna nie tylko dla ruchu franciszkanskiego, lecz takze dla formowania
uniwersalnego humanizmu, gdyz Swiety przekraczal ramy przynaleznoici religijne;
(Sliwinski, 2005, s. 195).

Misja $w. Franciszka stuzy dzisiejszemu $wiatu do ozywienia chrzeScijanskiego
powotania i nadal budzi $§wiadomo$¢, jak bardzo potrzebujemy jeden drugiego do rozwoju
wlasnego czlowieczenstwa. Owoce charyzmatycznego dzialania Franciszka i jego nastepcow
stuza do rozwoju postawy mitosci oraz gotowosci do wspolnego dziatania na rzecz potrzeb
Kos$ciota 1 spoleczefstwa, a szczegdlnie najbardziej potrzebujacych. Stad warto zwrdcié
uwage na niektore elementy charyzmatu franciszkanskiego, ktory jest zawsze realizowany
w konkretnych warunkach, zwlaszcza w spoteczno$ciach o specjalnych potrzebach
egzystencjalnych. Taka konkretng rzeczywistoscia, w ktorej mozna zobaczy¢ efekty zycia
charyzmatem franciszkanskim jest omawiany w tej pracy Projekt Alegria de Vivir
w Santo Domingo - Ekwador. Warto zatem ukaza¢ niektéore elementy charyzmatu

franciszkanskiego widoczne w realizowanym Projekcie.
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Jednym z elementéw charyzmatu franciszkanskiego jest rado§¢. Zrédtem radosci dla
Ojca Serafickiego byl zawsze Jezus Chrystus. Przygladajac si¢ zyciu §w. Franciszka, mozna
stwierdzi¢, ze radoscig cztowieka jest dziatanie dla dobra innych, gdyz ono zbliza do Boga,
ktory jest Mitoscig. Mitos¢ przejawia si¢ w czynieniu dobrze innym, jest odblaskiem
Boga-Mitosci i do Niego prowadzi. Swigty w swoim dziataniu okazywat rados¢, akceptujac
wszystko, co go spotykato, znoszac i kochajac wszystkich bez oczekiwania wzajemnosci.
Kiedy Swiety chodzit w stanie radosci w Panu, wtedy doznawat uczucia szczeécia i dzielit sie
nim ze wszystkimi (Iriarte, 1999, s. 190-197). Biedaczyna z Asyzu wzywal swoich
nasladowcow do bycia radosnymi tylko z tego powodu, ze zyja wsréd ubogich, oséb z
marginesu, niepetnosprawnych, chorych psychicznie, zebrzacych na ulicach czy peryferiach
miast (por. 1 Reg 9, 2; 1 Reg 10, 1-4; zob. Prejs & Kijas, 2005, s. 106, 108).

Innym elementem charyzmatu §w. Franciszka jest milo$¢. Mito$¢ (amor) rozumiana
jest jako akt wolnej woli w stosunku do dobra, ktére si¢ przedstawia. W mysli
franciszkanskiej Bog jest najwyzszym Dobrem, a zatem najwyzsza Mitoscia, ktora udziela si¢
W wymiarze wewnatrztrynitarnym - istotowo i wiecznie oraz na zewnatrz - w czasie
1 przestrzeni (Temperini, 2006). Taka Franciszkowa milo$¢ pragng nasladowac franciszkanie,
kroczac droga doskonalosci, ktora jest Bog (por. 1 Reg 17, 5; zob. Prejs & Kijas, 2005, s.
113). Sw. Franciszek zdawat sobie sprawe, ze mitos¢ do Boga pozostanie watpliwa, jesli nie
bedzie urzeczywistniona w konkretnej relacji do braci (Temperini, 2006), a szczyt tej mitosci
zdobywa si¢ w stuzbie nieprzyjaciotom, ludziom biednym, z niepelnosprawnos$cia, bedacym
w konflikcie z prawem, wykluczonym.

W encyklice Fratelli tutti papiez Franciszek wybral stowa Swictego z Asyzu
dotyczace braterstwa i1 przyjazni spotecznej (por. Np VI). Zwracajac si¢ do wszystkich braci
1si0str, w sposob wlaczajacy, a nigdy nie wylaczajacy, aby odnowi¢ ducha braterstwa,
aby doceni¢ 1 mitowaé kazda osobe ,niezaleznie od bliskosci fizycznej, niezaleznie
od miejsca na Swiecie, w ktorym si¢ urodzita lub w ktorym mieszka” (Papiez Franciszek,
2020). Taka mitos$¢, o ktorg wzywa papiez Franciszek w encyklice, jest podstawg kazdego
zdrowego 1 otwartego zycia spolecznego (Papiez Franciszek, 2020).

Mitos¢ taczy sie z ubostwem. Kiedy mowimy o §w. Franciszku, my$limy o jego
mitosci do ubdstwa. Ale tego ubdstwa nie zapragnal on po to, aby nasladowaé swoich
wspotczesnych, zaangazowanych w szerzace sie wtedy we Wtoszech ruchy pauperystyczne,
lecz dlatego, ze ustyszat stowo wzywajace go do nasladowania Jezusa ubogiego. W swoim
Testamencie napisal: ,,I gdy Pan zlecil mi troske o braci, nikt mi nie wskazat, co mam czynic¢,

lecz sam Najwyzszy objawil mi, ze powinienem zy¢ wedlug Ewangelii” (T 14-15; zob. Prejs
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& Kijas, 2005, s. 157). Dlatego nasladowcy $§w. Franciszka sg powotani do niesienia pomocy
ubogim (por. T 1-2; 1 Reg8, 10; zob. Prejs & Kijas, 2005, s. 155, 106). Gdy zyje si¢
duchowoscig franciszkanska, w kazdych warunkach mozna praktykowac¢ ubdstwo, zar6wno
wspolnotowo, jak tez indywidualnie (Hardick, 2006). Eliodoro Mariani w refleksji na temat
cztowieka stwierdza, ze gdyby nie $wiadomy wybor stania si¢ ubogim dla Boga, warto$ci
osobowe bylyby zaprzepaszczone przez dazenie do osiggniecia stawy (Mariani, 2006).

W rozwazaniu tym nie mozna poming¢ wartosci, jakg byta dla Franciszka i jego
nasladowcow wspolnota. Dobrze to ukazal Andrea Boni w hasle ,,wspdlnota braterska”
zawartym w Leksykonie duchowosci franciszkanskiej (Boni, 2006). Wspolnota braterska
swiadczy wobec $§wiata i1 spotecznosci o Bogu zywym 1 prawdziwym, o jego ojcostwie
1 braterstwie wobec cztowieka, o Jego mitosci (Boni, 1995). A zatem bycie z braémi nie jest
kwestia wyboru, lecz przede wszystkim decyzja o akceptacji innych takimi, jakimi s3.
W akcie mitosci na nowo spotykamy cztowieka oraz Boga. Wspolnota jest objawieniem
mitosci wynikajacej z akceptacji Boga jako Ojca wszystkich dzieci (Boni, 2006). Stad nalezy
widzie¢ w braterstwie element apostolstwa - gloszenia konieczno$ci nawrocenia, zmiany
zycia, nadania mu sensu, aby uwierzyli ci wszyscy, ktorzy zapomnieli, ze Bog jest mitoscia
wsrod braci (Boni, 2006).

Zyjemy w czasach naznaczonych konfliktami politycznymi, spotecznymi, religijnymi,
ubostwem, migracjami, zmianami klimatycznymi, kryzysem ekonomicznym, a obecnie
koronawirusa i pandemig. Dlatego uznanie siebie jako braci i siostry, na wzor Swietego, to
sposOb na potwierdzenie niezbywalnej godnosci kazdego istnienia ludzkiego stworzonego na
obraz Boga. Pomaga nam to przypomnie¢, ze z obecnych trudnosciach mozemy wyj$¢ jedynie
na drodze braterstwa i przyjazni spoteczne;j.

John White w swoim rozwazaniu nad osobg twierdzi, ze $w. Franciszek kierujac do
ludzi postanie o mitosci Boga, rozumiatl ja jako warto$¢ majaca w sobie przymioty wrodzone
1 nabyte, ktore powinny by¢ respektowane 1 szanowane. Posta¢ §w. Franciszka byla inspiracja
dla rozwazan zamieszczonych w wielu publikacjach ascetycznych, teologicznych oraz z
zakresu filozofii antropologicznej, ktorej przedstawicielem w ubieglym stuleciu byl filozof
warto§ci - Max Scheler. Ukazywat on Swictego jako wzor osoby zdolnej do
wspotodczuwania z catym kosmosem, czyli zdolnej do czystych aktow mitosci (White, 2005,
s. 265).

Trudno zglebi¢ ideat Zycia franciszkanskiego z jego specyficznym stylem, jakim jest
postuszenstwo, jesli si¢ nie uwzgledni zycia braterskiego, czyli radosnego przezywania

wolnosci dzieci Bozych, o ktorej pisze §w. Pawet (Ga 5, 13). To wlasnie w postuszenstwie
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brat shuzy bratu 1 szuka sposobu, aby wyrazi¢ pelng milosci dyspozycyjnosé.
W dotychczasowej ascezie postuszenstwo taczono najczesciej z pokora, teologowie ujmowali
je jako cnote, Biedaczyna z Asyzu za$ rozpatrywal postuszenstwo integralnie, na ptaszczyznie
rozumu 1 woli, przeniknietych mitoscig (Iriarte, 1999, s. 229).

Kolejnym istotnym elementem duchowosci franciszkanskiej jest pokora. Franciszkowi
zostala objawiona wlasnie ta ewangeliczna droga. To pokora pomaga w dazeniu
do doskonatosci. Costanzo Cargnoni przedstawia pokore w zyciu Franciszka jako stawania si¢
coraz doskonalszym na wzor Chrystusa, az do stanu peinej pokory 1 ubdstwa, w jakim umierat
(Cargnoni, 2016, s. 1292). Franciszkowa pokora obejmowala catg rzeczywisto$¢, a przektada
si¢ ona na poddanie i mito§¢ wzgledem wszystkich i calego stworzenia. Tak wigc ¢wiczenie
si¢ w pokorze powigzane byto z ubdstwem w duchu 1 prostotg serca (Cargnoni, 2016, s. 1308-
1310).

Prostota jest nastepnym elementem charakteryzujacym duchowo$¢ franciszkanska.
Wyraza ona postawe czlowieka wobec Boga, zycia, stworzenia i innych — ,,na kazdym
miejscu, o kazdej godzinie i o kazdej porze, codziennie i nieustannie wierzmy wszyscy
szczerze 1 pokornie” (1 Reg 23, 10-11; zob. Prejs & Kijas, 2005, s. 123). To wlasnie prostota
pozwala cztowiekowi spotka¢ Boga w swoim wnetrzu i przezy¢ Jego obecno$é. Cztowiek
rzeczywiscie pokorny, jak $w. Franciszek, odkrywa w Duchu Swictym podstawowa zasade
wzrastania - przyjmowanie taski Bozej 1 odpowiadanie na nig (Izzo, 2006).

Charakterystycznym aspektem duchowosci Franciszka byl szacunek do stworzen,
ktory wynikat z jego szacunku do Stworcy oraz kontemplacji Jego obecnosci w stworzeniach.
Pisat o tym Tomasz z Celano, $wiadek zycia Swietego, w Zyciorysie sw. Franciszka (por. 1
Cel 80; 2 Cel 165; zob. Prejs & Kijas, 2005, s. 496, 687). W $redniowieczu traktowano Boga
jako feudalnego pana, ktérego nalezalo si¢ ba¢. Biedaczyna z Asyzu ukazat inng posta¢ Boga,
z ktorym mozna wej$¢ w relacje osobowa. Franciszek ukazywal mozliwo$¢ spotkania Boga
bliskiego, ktory wzywa czlowieka po imieniu 1 okazuje mu swoja mitos¢. Zacheca
do odkrywania wcigz na nowo Boga, tego kim On jest. To wlasnie Bog z Jego niekonczaca
si¢ milo$cig czyni cztowieka wolnym od wiezéw krwi, wolnym do stawania si¢ bratem
mniejszym, aby stuzy¢ z pokorg catemu stworzeniu (Blundetto, 2006, s. 646). Wolnos¢
czynita Franciszka Bozym szalencem, ktory odkrywatl w Pismie Swigtym prawde o tym,
ze wszystko przemija, ale mitosierdzie Boga nigdy nie bedzie mialo konca (por. 1 Kor 13).
Taka wrazliwo$¢ na sprawy Boze przyczynia si¢ do poszanowania przyrody i zycia ludzkiego,

uznania prawa do Zycia, istnienia i wolno$ci wszystkich stworzen (Iriarte, 1999, s. 279-280).
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Poniewaz omawiany w tej rozprawie Projekt Alegria de Vivir jest przykladem
realizacji charyzmatu §w. Franciszka, jego celem jest opicka nad osobami z
niepetnosprawnoscig i chorymi psychicznie, nalezy rowniez wspomnie¢ 0 miejscu cierpienia
w zyciu Franciszka. Pierwszym 1 podstawowym obowigzkiem braci byta mitos¢ wzgledem
chorych. Tommaso Celano, opisujac etapy zycia Franciszka, stwierdzit, ze Swicty ,,odczuwat
w sobie wszystkie cierpienia chorych i mowil im stowa wyrazajace wspotczucie, gdy nie
mogl im juz inaczej przyj$¢ z pomocg” (por. 2C 175). Tego rodzaju wspotczucie Franciszek
okazywat nie tylko swoim braciom, lecz takze wszystkim cierpigcym, ktoérych napotykat. Nie
brakuje $wiadectw jego bezinteresownej mitosci i poswigcenia dla chorych. Takie formy
opieki Franciszek zalecat braciom w swojej Regute (por. 1 Reg 10, In; 2 Reg 6, 9; zob. Prejs
& Kijas, 2005, s. 108, 132). Jeszcze wicksze wspdlczucie miat dla wspotbraci, ktorzy go
pielggnowali, kiedy byl przykuty do toza poprzez ,siostr¢ chorobg” i zupetie zalezny od
nich. Dzickowal im za akty mitosci, wyrazajac to §piewem (por. 2 Zw 99; 119; zob. Prejs &
Kijas, 2005, s. 1634, 1917; por. Schmucki, 1995, s. 862).

Bardzo wazne znaczenie w charyzmacie franciszkanskim ma powotanie misyjne,
pochodzace z natchnienia Bozego (por. 1 C 29; zob. Prejs & Kijas, 2005, s. 463). Franciszek
podaje zasady pracy misyjnej braci, o ktérych wspomina L. Iriarte. Pierwszy z nich polega
na tym, aby nie wytyka¢ bledéw, nie gardzi¢ wiarg i kulturg innych, dostosowac si¢ do
instytucji spotecznych funkcjonujacych w danym kraju oraz zwyczajow tych, do ktérych
bracia zostali postani (Iriarte, 1999). Drugi postulat dotyczy $wiadectwa zycia
chrzescijanskiego: ,,aby bracia nie wszczynali ktotni ani si¢ nie spierali stowami 1 nie sadzili
innych, lecz niech beda cisi, spokojni 1 skromni, tagodni 1 pokorni” (por. 2 Reg 3, 10-11; zob.
Prejs & Kijas, 2005, s. 130). Kosciol jest misyjny. Franciszek moéwit o powotaniu
do szerzenia Ewangelii na catym $wiecie 1 do wzywania wszystkich ludzi do nawrdcenia
(1 Reg 23, 7; zob. Prejs & Kijas, 2005, s. 121-122). To wlasnie dzigki $w. Franciszkowi
Sobor Watykanski I zwrdcit uwage na misyjnos¢ Kosciota (Margiotti, 2016, s. 1050),
co zaowocowato przyjeciem Dekretu o dziatalnosci misyjnej Kosciota (Ad gentes divinitus)
1 wezwaniem wszystkich wierzacych do udzialu w dziele misyjnym (DM 35).

Charakterystyczng cecha franciszkanskiego apostolatu jest mito§¢ do Zbawiciela.
Apostolat ten polega nie tylko na gloszeniu Stowa przygotowanych kaznodziejéw, aby
zbliza¢ stluchaczy do Boga, lecz takze na gloszeniu kazan przez swiadectwo zycia. W tej
formie apostolatu uczestniczyli wszyscy bracia (Iriarte, 1999). Aby odnowi¢ franciszkanski
charyzmat w zyciu i1 dziatalno$ci misyjnej oraz apostolskiej, nalezy na nowo poznawaé

1 odkrywac¢ jego bogate wartosci. Zapewne trzeba zrezygnowac z codziennych przyzwyczajen
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1 wygodnictwa, ip6js¢ tam, gdzie powoluje Bog. Franciszek wzywa rowniez dzisiaj
do nasladowania go, aby z czystym sercem kontemplowac dzieta Boga.

Dzisiejszy $wiat — jak mowi L. Iriarte - potrzebuje misyjnej duchowosci
franciszkanskiej. Jest on bowiem przenikniony materializmem i egoizmem, zagrozony wojna
nuklearna, konfliktami migdzynarodowymi i mig¢dzyreligijnymi, problemami emigrantow,
uchodzcow 1 o0s6b wykluczonych. Potrzebuje tych samych wartosci, ktorymi zyt

$w. Franciszek — mito$ci, braterstwa, wspotdziatania 1 pokoju (Iriarte, 1999, s. 295-298).

3.2.2. Szczegolowe zalozenia Projektu Alegria de Vivir

Projekt AdV jest innowacyjnym modelem zarzadzania i kompleksowej opieki nad
osobami z niepelnosprawnos$cig i zaburzeniem psychicznym oraz ich rodzinami. W$rdd osob
z niepetnosprawnoscia byly te, ktére maja stwierdzong niepetnosprawnos¢ zard6wno
intelektualng, jak i sensoryczng oraz ruchowa. Pilotazowy etap wdrazania tego Projektu miat
miegjsce na terenie Santo Domingo w Ekwadorze.

Wszystko zaczeto si¢ od wspdlpracy Stowarzyszenia Centro Caritas Antoniana —
Alegria de Vivir z Ministerstwem Inkluzji Ekonomiczno-Spotecznej (MIES) w 2012 r.,
a szczegolnie z sektorem socjalnym ds. oséb z niepetlnosprawnoscia, ktérym nadzorowata
w owym czasie dr Tusra Jalkh. Z tej wspolpracy zrodzita si¢ idea stworzenia na terenie parafii
San Antonio de Padua w Santo Domingo w rejonie Rio Verde projektu wsparcia dla oséb
z niepetnosprawnoscia (fizyczng, intelektualng, sensoryczng i wizualng) i ich rodzin. Projekt
ten mial na celu odwiedzanie 2 razy w tygodniu osob z niepetnosprawnoscig i ich rodzin, aby
zapewni¢ im opiek¢ domowa, szkolenie 1 warsztaty w zakresie zdrowego zywienia, pomoc
w kontakcie z instytucjami publicznymi, motywowa¢ do samodzielno$ci i1 niezalezno$ci
osobistej, oraz pokonywania barier spolecznych w $rodowisku zamieszkania. Projekt ten
zostal zatwierdzony w marcu 2013 r. i rozpoczat swoja dziatalno$¢ pod nazwa: ,,Opieka
Domowa i Srodowiskowa dla Oséb z Niepelosprawnoscia” (Atencion en el Hogar
v la Comunidad para Personas con Discapacidad). Uczestnikami projektu bylo 250 osob
z niepetnosprawnoscia, ich rodziny oraz 9 opiekundéw spotecznych.

W ramach wspotpracy polityki socjalnej programu EUROsociAL (Programa para
la Cohesion Social en America Latina — Program inkluzji socjalnej dla Ameryki tacinskiej)
eksperci zdrowia psychicznego z Triestu podzielili si¢ doswiadczeniami celem
zaproponowania modelu, jaki funkcjonuje we Wloszech od 1980 r. Model ten bazuje na

propozycji reformy proponowanej przez wtoskiego psychiatrg¢ Franca Basaglie, ktéra zostala
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wprowadzona na mocy ustawy 180 jednogto$nie uchwalonej przez parlament wtoski w 1978
r. Ustawa ta nakazywata stopniowe zamykanie szpitali psychiatrycznych i promowata opieke
we wspolnocie zycia (Rotelli, 2015).

Pierwsza wizyte w osrodkach zdrowia psychicznego w Triescie przedstawiciele
ekwadorskiego ministerstwa ds. socjalnych ztozyli w dniach 6-13 kwietnia 2013 r. Mogli oni
zobaczy¢ caty proces reformy psychiatrycznej i pomocy socjalnej dla oséb z zaburzeniem
psychicznym i dzigki temu przygotowac si¢ do pracy na rzecz inkluzji spotecznej tych osob w
swoim kraju. Od tego czasu podejmowane sg proby przeprowadzenia w Santo Domingo
doswiadczen psychiatrii na wzor modelu z Triestu (Del Giudice & Colapietro, 2013).

W dniach 20-30 pazdziernika 2013 r. na zaproszenie Ministerstwa Inkluzji
Ekonomiczno-Spotecznej (MIES) przybyta do Santo Domingo ekipa ekspertow z Triestu,
aby rozwing¢ projekt pilotazowy, uwzgledniajac jego etapy dziatania — work in progres (Del
Giudice, Colapietro, 2013, s. 6). Od 27 do 28 pazdziernika tegoz roku odbylo si¢ w
Santo Domingo seminarium z warsztatami dla przedstawicieli ministerstw zajmujacych si¢
inkluzja spoleczng 1 zdrowiem psychicznym, przedstawicieli instytucji ds. o0sob
z niepetnosprawnoscia oraz zakonu Braci Mniejszych Konwentualnych.

Kamieniem milowym w procesie tworzenia Projektu byto porozumienie o wspotpracy
migdzy Ministerstwem Inkluzji Ekonomiczno-Spotecznej (MIES), Krajowa Rada
ds. Niepetnosprawnosci (CONADIS) i Radg Sadownicza (Consejo de la Judicatura). Jednym
z pierwszych owocOw tego porozumienia bylo zorganizowanie w Quito od 24 do 26
pazdziernika w 2013 r. I Migdzynarodowego Kongresu Dostepu do Sprawiedliwosci,
Integracji Spolecznej i Dobrego Zycia Oséb Niepetnosprawnych (Ier Congreso Internacional
de Acceso a la Justicia, Inclusion Social y el Buen vivir de las Personas con Discapacidad).
W wydarzeniu tym uczestniczyli Sekretarz Buen Vivir oraz reprezentanci Panamerykanskiej
Organizacji Zdrowia (OPS/OMS) i Komisji Europejskiej dzialajacej w ramach programu
na rzecz spojnosci spotecznej] w Ameryce Lacinskiej (EUROsociAL). Na kongresie podjeto
temat integracji 1inkluzji os6b wykluczonych, a szczegdlnie z niepetnosprawnoscia
intelektualng, fizyczng i ruchowg oraz z zaburzeniami psychicznymi (Del Giudice, Colapietro,
2013, s. 12).

Jednym z tematéw podejmowanych w trakcie obrad wspomnianego kongresu byty
prawa osOb z niepelnosprawnoscig oraz z zaburzeniem psychicznym. Ze wzgledu na czgste
naruszania praw czlowieka, zwtaszcza osob z zaburzeniem psychicznym nawet w szpitalach
psychiatrycznych oraz w sadach, zagadnienie to bylo jednym z glownych tematdéw

omawianych przez ekspertow ds. zdrowia psychicznego z Triestu (Wtochy) i Buenas Aires
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(Argentyna). To wilasnie oni podkres$lali potrzebg promocji modelu opieki alternatywnej
w szpitalach psychiatrycznych na wzor reformy psychiatrycznej w TrieScie. W miescie tym
funkcjonuje sie¢ ustug spotecznych, ktéore wychodza naprzeciw potrzebom i problemom
zdrowia psychicznego jego mieszkancow. Przewodniczacy Rady Sadownictwa dr Gustavo
Jalkh w swoim przemdwieniu inauguracyjnym odnidst si¢ do potrzeby wigkszego dostepu do
wymiaru sprawiedliwos$ci 0sob z niepelnosprawnoscia i z zaburzeniem psychicznym. Chodzi
o stworzenie warunkow do dochodzenia sgdowego przez te osoby swoich praw, np.
w sytuacji doznanej przemocy, stwierdzenia niepoczytalnosci psychicznej po dokonaniu
przestepstwa lub konfiskaty mienia. Poza tym osoby z niepetnosprawnoscia/zaburzeniami
psychicznymi staja si¢ cze$ciej sprawcami drobnych przestepstw, dlatego w modelu opieki
alternatywnej wazne sg konkretne dzialania wspierajace postgpowania mediacyjne pomiedzy
osobg chorg a ofiarg przestepstwa w celu rozwigzania problemu winy i poczynionych szkod,
bez uciekania si¢ do kary pozbawienia wolno$ci, ale tez bez zwalniania osoby
z odpowiedzialno$ci moralne;.

Podczas tego spotkania szczegdtowo przeanalizowano sytuacje zdrowotng populacji
Ekwadoru, a szczegélnie osdb z zaburzeniem psychicznym. Podkreslono koniecznos¢
wprowadzenia polityki w zakresie zdrowia publicznego majacej na celu poprawe sytuacji
0sOb z niepelnosprawnoscig i zaburzeniem psychicznym oraz ich spolecznej integracji.
W zwigzku z tym zaproponowano sporzadzenie porozumienia o  wspOlpracy
mig¢dzyinstytucjonalnej w ramach grup roboczych 1 o wspélpracy z innymi instytucjami
publicznymi. W lutym 2014 r. zostalo podpisane porozumienie, na mocy ktorego
uruchomiono projekt Buen Vivir (Dobre Zycie) na rzecz integracji spotecznej i zatrudnienia
0sOb z problemami zdrowia psychicznego i ich rodzin na terytorium miasta i peryferii Santo
Domingo. Koordynatorem zobowiazah zawartych w tym porozumieniu zostal Sekretarz Buen
Vivir, jednostki zajmujacej si¢ wspotpraca na rzecz tego Projektu takich instytucji, jak:
Krajowa Rada ds. Niepetnosprawnosci (CONADIS), Krajowa Rada Sadownictwa (Consejo
de la Judicatura), Ministerstwo Koordynacji Rozwoju Spotecznego (MCDS), Krajowy
Sekretariat Szkolnictwa Wyzszego Ministerstwa Nauki 1 Technologii (SENECYT) oraz
Ministerstwo Zdrowia Publicznego (MSP). Sygnatariusze tego porozumienia uzgodnili,
ze strony zobowiazuja si¢ do ustanowienia wspoélnej 1 szczegdlnej wspotpracy majacej na celu
realizacj¢ 1 wdrazanie projektow dotyczacych zastosowania modelu integracji
spoteczno-ekonomicznej jako alternatywy dla osrodkéw pobytowych dla oséb z problemami

zdrowia psychicznego (Del Giudice& Colapietro, 2013, s. 14).
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Jednym z efektow wspomnianego powyzej porozumienia bylo opracowanie
pierwszego w Ekwadorze Projektu Pilotazowego w prowincji Santo Domingo de los
Tsachilas. Znaczenie tego Projektu podkresla fakt, iz jest to prowincja o jednym
z najwyzszych wskaznikow niepelnosprawnosci 1 zaburzen psychicznych, a jednoczes$nie
o bardzo slabej strukturze pomocy spolecznej. Ludno$¢ zamieszkujaca te tereny zyje
w bardzo trudnych warunkach. Drogi dojazdowe to gruntowa nawierzchnia petna glebokich
wybojow bez zadnych zabezpieczen i konserwacji. W okresie opadéw deszczowych przejazd
lub przejscie po nich w duzej mierze nie sg mozliwe. Domy, w ktorych mieszkajg
beneficjenci, bylty w wigkszosci jednokondygnacyjne, z dachem blaszanym, z brudnymi
$cianami, bez szyb, a nawet okien, z brakiem lamp lub opraw o$wietleniowych. Niektore
lokale mieszkalne maja podtogi z ubitej ziemi, bez posadzki, czy cementu. Cato$¢ mieszkania
to dwa lub trzy pomieszczenia oddzielone plachtami zastepujacymi $ciany. Przestrzen w
kuchni jest czesto bardzo mata, z prowizoryczng kuchenka gazowa i wydobywajacym si¢
gazem z butli. Lazienki sg najczg$ciej na zewnatrz mieszkania, bez biezacej wody. Wszyscy
cztonkowie rodziny korzystaja z jednej toalety, ktora jest poza domem. W tak trudnych
warunkach zycia rodzina z osobg z niepelnosprawnos$cia/zaburzeniem psychicznym napotyka
szereg nierozwigzywalnych probleméw w opiece nad osoba potrzebujaca specyficznej
pomocy (Del Giudice & Colapietro, 2013).

Psychiatria §rodowiskowa byla do tego czasu w Ekwadorze utopig, poniewaz w
instytucjach publicznych nie udalo si¢ opracowaé konkretnej i stalej propozycji co do
poprawy opieki nad osobami z zaburzeniami psychicznymi, ktére szukaly tam pomocy.
Wrciaz brakowalo odpowiedniej reakcji ze strony polityki spotecznej w kierunku rozwoju
inwestycji w zdrowie psychiczne narodu, bez uwiktania we wplywy polityczne
czy ekonomiczne (Zuniga Carrasco & Riera Recalde, 2018).

W celu realizacji zaplanowanego Projektu pilotazowego MIES zaprosit do wspotpracy
obecng na terenie Santo Domingo misje franciszkanska Zakonu Braci Mniejszych
Konwentualnych wraz z afiliowanym do niej Stowarzyszeniem Centro Caritas Antoniana
Alegria de Vivir. Zatozono, ze zarowno zakon, jak i stowarzyszenie zapewnig zaplecze
socjalne, architektoniczne i1 personalne oraz podejma wszelkie wysitki na rzecz konkretnych
dziatan przeciw stereotypom spotecznym wobec oso6b wykluczonych (Del Giudice,
Colapietro, 2013).

Wobec trudnej sytuacji os6b z niepelnosprawnos$cig i zaburzeniem psychicznym
w prowincji Santo Domingo Projekt ten wzbudzit nadzieje, ze miedzysektorowa wspodtpraca

narzecz 0sob wykluczonych moze zmieni¢ ich sytuacje zyciowa oraz funkcjonowanie.
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Nadzieja ta znalazta wyraz m.in. w samej nazwie Projektu — Alegria de Vivir (Rados¢ Zycia),
pod ktéra faktycznie funkcjonowat i ktéra obejmowata rowniez inne trwajace juz dzieta misji
franciszkanskiej w Santo Domingo.

Obszar objety Projektem Pilotazowym w Santo Domingo charakteryzuje si¢
ztozonymi problemami gospodarczymi i spotecznymi, wysokim poziomem bezrobocia wérod
catej populacji Ekwadoru, a szczegdlnie wérdd osob z niepetnosprawnoscia i zaburzeniem
psychicznym oraz ich rodzin. Dlatego konieczne bylo zaplanowanie dzialan na rzecz
integracji spotecznej 1 promowania aktywizacji na rynku pracy. Wymagato to objecia osob
z niepetnosprawnoscia/zaburzeniem psychicznym edukacjg i przysposobieniem do zawodu,
utworzeniem stanowisk pracy 1 ulatwieniem komunikacji w miejscach ksztalcenia
umiejetnosci zawodowych 1 zatrudnienia oraz motywowanie 1 pomoc w tworzeniu
mikroprzedsigbiorstw.

Konkretne elementy pracy z beneficjentami byly skoncentrowane na podniesieniu
stanu ich zdrowia fizycznego i1 psychicznego, funkcjonowania w rodzinie, poziomu edukacji
1 praktycznych kompetencji zyciowych, relacji spolecznych oraz umiejetnosci korzystania
z przystugujacych im praw (np. mediacji w razie konfliktu z prawem, roszczen prawnych).

Jednym z gléwnych zatozen tego Projektu byla praca ,,z” osoba, a nie ,,dla” osoby.
Chodzito bowiem o to, aby zmobilizowaé¢ ja do samoksztalcenia i samodoskonalenia,
osiggnigcia mozliwie najwyzszego poziomu samodzielno$ci i1 niezalezno$ci osobiste;j,
poczucia sprawczosci 1 kontroli tego, co si¢ w zyciu wydarza. Zaktadano bowiem zwigzek
psychosomatyczny miedzy podniesieniem samopoczucia tych oséb a poziomem ich zdrowia
fizycznego 1 psychicznego, zgodnie z definicja WHO, Ze zdrowie to nie tylko brak choroby,
ale rowniez dobrostan psychiczny i prawidtowe relacje z innymi (Gromulska, 2010).

Sposrod relacji najwazniejsze sa te, ktore zachodza w rodzinie, dlatego Projekt
zaktadatl prace z cztonkami rodziny osoby z niepelnosprawnos$cia. Rodzina funkcjonuje jako
system, dlatego poprawa w zakresie jakosci zycia jednego z czlonkdéw pocigga za soba
pozytywne zmiany w catej rodzinie. Mozna wigc dodaé, ze jednym z glownych zalozen
Projektu byla praca nie tylko z osoba, ale tez z jej cala rodzing. Kazdy z cztonkow rodziny byt
mobilizowany do odkrywania nowych kompetencji, zaangazowania na rzecz realizacji
nowych zadan i motywowany do wielorakiej aktywnosci. Zatozono, ze szczegdlng role
w pracy z rodzing beda odgrywaé opiekunowie spoteczni, ktorzy byli przygotowywani
poprzez kursy i warsztaty do niemal codziennych kontaktow z rodzing beneficjentow
Projektu, uchwycenia charakterystycznych dla kazdej rodziny potrzeb, jak roéwniez jej

zasobow. Nalezatoby dodaé, Ze nazwa spelnianej przez opiekunoéw spotecznych funkcji,
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nie jest jeszcze adekwatna do wymogow stosowanych w krajach europejskich (np. pracownik

socjalny, asystent osoby niepelnosprawnej).

3.2.3. Realizacja modelu Franca Basaglii z osobami z zaburzeniem psychicznym

w ramach Projektu Alegria de Vivir

Gdy styszymy okreslenie ,,wloska psychiatria w latach siedemdziesigtych” to budzi si¢
skojarzenie z wielkimi, starymi i brzydkimi szpitalami bez specjalistow, pelnymi dziwnych
ludzi o niezrozumiatych zachowaniach. Podobny obraz mozna bylo wigza¢ tez do niedawna
z psychiatria w Polsce; jeszcze mniej korzystnie prezentowala si¢ psychiatria w Ekwadorze.
Statystyki nie pozostawiaja ztudzen - ok. 134479 Ekwadorczykéw to osoby
z niepetnosprawnoscia intelektualng lub z zaburzeniem psychicznym78. Co wigcej, w wyniku
samobodjstw w Ekwadorze zmarlo tylko w 2014 r. 1098 oséb, a w 2015 r. 1207 (jedynie
0 109 0s6b mniej, niz w 2014 r.). Swiadczy to, ze kazdego dnia w Ekwadorze $rednio 3 osoby
popelniaja  samobdjstwo. Mniej ginie w wypadkach samochodowych. A to sklania
do myslenia na temat profilaktyki choréb psychicznych’.

Zdrowie psychiczne i dobre samopoczucie sa podstawami jako$ci zycia, poniewaz
pozwalaja nadawaé sens zyciu oraz by¢ aktywnym i kreatywnym obywatelem. Zdrowie
psychiczne jest elementem spojnosci spotecznej, produktywnosci, pokoju i stabilnosci
w Srodowisku zycia, gdyz przyczynia si¢ do rozwoju kapitalu spotecznego i gospodarki
spoteczenstw. Promocja zdrowia psychicznego poprawia jako$¢ zycia 1 samopoczucie
psychiczne calej populacji, w tym oséb cierpigcych na tego typu zaburzenia, ich rodzin
1 opiekundéw. Opracowanie 1 wdrozenie skutecznych planow promocji zdrowia przyczynia si¢
do poprawy samopoczucia psychicznego wszystkich obywateli. Dziatania majace na celu
poprawe dobrostanu catej populacji i zapobieganie problemom zwigzanym ze zdrowiem
psychicznym zaczerpnigte sa z Deklaracji o Ochronie Zdrowia Psychicznego dla Europy
przyjetej przez Swiatowa Organizacje Zdrowia podczas Europejskiej Konferencji
Ministerialnej na temat zdrowia psychicznego, ktora odbyta si¢ w Helsinkach (Finlandia)
w dniach 12-15 stycznia 2005 r. (Biuro Regionalne dla Europy Swiatowej Organizacji
Zdrowia, 2005).

Zdrowie psychiczne ma fundamentalne znaczenie w tworzeniu zdrowego,

partycypacyjnego 1 produktywnego spoleczenstwa. Powazna 1 zintegrowana polityka

7 https://www.consejodiscapacidades.gob.ec/estadisticas-de-discapacidad/ [dostep: 1.04.2020].
I https://datosmacro.expansion.com/demografia/mortalidad/causas-muerte/suicidio/ecuador [dostep:
1.04.2020].
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dotyczaca zdrowia psychicznego (wspotpraca interdyscyplinarna i migdzysektorowa),
wlasciwa  polityka  socjalna, planowanie urbanistyczne, podnoszenie poziomu
spoteczno-gospodarczego zycia kraju majg pozytywny wplyw na zdrowie psychiczne
1 zmniejszaja ryzyko wystgpienia problemow z nim zwigzanych. Dlatego tez w ramach
Projektu Alegria de Vivir przyjeto model wioskiej opieki zdrowia psychicznego z Triestu,
ktérego inicjatorem byt dr Franco Basaglia.

Franco Basaglia, psychiatra z Wenecji, juz jako dyrektor szpitala psychiatrycznego
w Gorycji w latach 1961-1969 probowal stworzy¢ ludzkie warunki osobom z zaburzeniami
psychicznym przebywajacym w tym szpitalu (Jarniewicz, 2019, s. 154). Kiedy zostal
wybrany na dyrektora szpitala psychiatrycznego w Triescie (1971-1979), przyczynit sie¢
do jego reformy, nadajac mu inny charakter. Stat si¢ on prawdziwym ojcem psychiatrii
wloskiej charakteryzujacej si¢ rezygnacja z leczenia w instytucjach zamknigtych. Poniewaz
szpitale psychiatrii publicznej we Wloszech znajdowaly si¢ w bardzo trudnej sytuacji
antyhumanitarnej, nalezalo podja¢ probe dziatania reformatorskiego. Szpitale psychiatryczne
byly jako instytucje ,,wiezienne”, gdzie odbierano wolno$¢ osobom z zaburzeniami
psychicznymi, zamykano ich przez lata w celach (Foot, 2015, s. 24). Potrzebna tej reformy
dojrzewata u Franca Basaglii w latach sze$¢dziesigtych i siedemdziesiatych ubiegtego wieku.
Dzigki jego teoretycznym 1 praktycznym modelom wypracowanym w szpitalach
psychiatrycznych w Gorycji, a nastgpnie w Triescie doszto do ,rewolucyjnych” zmian w
psychiatrii wtoskiej, a z biegiem czasu w innych krajach Europy i $wiata.

Wioska reforma psychiatryczna, ktora zostata wdrozona ustawag nr 180 z dnia 13 maja
1978 1.*¥°, a nastepnie sprecyzowana ustawa nr 833 z dnia 23 grudnia 1978 r., ,,Instytucja

2

Panstwowej Stuzby Zdrowia™®', usankcjonowata prawnie zmiany, jakie zaszty w podejsciu
do choréb psychicznych, w §lad za osiggnieciami naukowymi zaréwno w dziedzinie
rozumienia psychodynamiki tych chordb, ich psychobiologicznego charakteru, jaki
1 wrozwijaniu coraz bardziej ukierunkowanych lekow psychotropowych. Reforma
ta w znacznym stopniu zmienita kategorie diagnostyczne 1 zapoczatkowala zmiane podejscia
w roznych sytuacjach klinicznych, przy znaczacym wzroscie mozliwosci odbudowy relacji

spotecznych  cztowieka chorego poprzez konkretne interwencje rehabilitacyjne.

Mozna powiedzie¢, ze ustawa reformujgca miata trzy podstawowe cele:

% Legge 13 maggio 1978, n. 180, ,,Accertamenti e trattamenti sanitari volontari e obbligatori”.
8l Legge 23 dicembre 1978, n. 833, , Istituzione del servizio sanitario nazionale”.
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1. zdekryminalizowa¢ choroby psychiczne i uregulowa¢ obowigzkowa opieke
zdrowotng (Trattamento Sanitario Obbligatorio - TSO) w ramach ochrony praw
pacjenta oraz spotecznosci;

2. zamkna¢ szpitale psychiatryczne, sprzyja¢ odbudowie relacji w spotecznosciach
lokalnych, zniech¢ca¢ do przyjmowania o0sOb ubiegajacych si¢ o leczenie
w zaktadzie zamknigtym;

3. proponowa¢ model opieki, ktéry jest poszerzony na danym obszarze, tatwo
dostgpny dla uzytkownikéw 1 oparty na interdyscyplinarnej interakcji
kilku profesjonalnych osob i zintegrowanych interwencji.

Lata nastepujace po reformie charakteryzowaty si¢ jednak pewnym brakiem dziatan,
zwlaszcza w dziedzinie organizacji uslug. Wynikato to czeSciowo z bardziej ogdlnych
trudnosci zwigzanych z wdrazaniem rozporzadzen Narodowej Stuzby Zdrowia i pewnego
oporu do zmian w psychiatrii wtoskiej. Wtoski ruch na rzecz transformacji psychiatrycznej,
wspierany przez intelektualistow i robotnikoéw uswiadomit obywatelom, ze w tej reformie
nowe prawo do korzystania z opieki psychicznej ma charakter humanitarny. Po zatwierdzeniu
tego prawa szpital psychiatryczny w TrieScie zostal zamkniety, a nastepnie do 1998 r.
zamknigto wszystkie szpitale psychiatryczne publiczne funkcjonujace we Wioszech. Prawo
Basaglii zawieralo nastepujace etapy przeprowadzania reform psychiatrycznych
we Wioszech®:

I. Stopniowe zamykanie szpitali psychiatrycznych z prawem zabraniania
przyjmowania nowych pacjentow oraz budowania nowych szpitali
psychiatrycznych. Wszystkie os$rodki psychiatryczne miaty zosta¢ zamkniete
w ciaggu 15 lat;

II. Otwarcie Wspolnotowych Os$rodkow Zdrowia Psychicznego (C.S.M.C.).
Stanowily one podstawe nowej sieci pomocy w zakresie profilaktyki, leczenia
1 rehabilitacji pacjentow psychiatrycznych;

III. Drobne ustugi psychiatryczne mogly by¢ dostepne w szpitalach ogdlnych,
majacych maksymalnie 15 tozek, aby nie wraca¢ do wczesniej panujacej
atmosfery w szpitalach psychiatrycznych;

IV.Powigzania z innymi sektorami medycyny w ramach Narodowego Systemu

Zdrowia;

%2 Decreto del Presidente della Repubblica 1 novembre 1999: Progetto Obiettivo ,,Tutela della Salute
Mentale”, 1999.
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V. Leczenie psychiatryczne powinno by¢ dobrowolne, lecz w leczeniu

obowigzkowym wymagane s3 szczegdlne gwarancje (podpisy dwoch lekarzy,
przynajmniej jednego psychiatry publicznego, ratyfikacja burmistrza jako
przedstawiciela obywateli 1 formalna kontrola se¢dziego), na krotki okres

(do 7 dni, odnawiane na tych samych warunkach);

VI. Stopniowe przekazywanie zasobow pieni¢znych 1 personelu ze szpitali

psychiatrycznych do stuzb wspdlnotowych o nowym systemie (C.S.M.).

W krajowym Celu Ochrony Zdrowia Psychicznego we Wioszech (Progetto Obiettivo
Tuttela della salute mentale — POSM) w latach 1998-2000 podano bardzo konkretne

wskazania, ktore nadal obowigzuja w reformie zdrowia psychicznego (Biuro Regionalne dla

Europy Swiatowej Organizacji Zdrowia, 2005b):

Stworzenie jednej sieci publicznych wustug zdrowia psychicznego pod
kierownictwem Departamentu Zdrowia Psychicznego (DSM), z okre§lonymi
zasobami 1 jednym adresem, podzielonej na jednostki operacyjne, takie jak
Centrum Wspoélnotowe Zdrowia Psychicznego (C.S.M.C.), z co najmniej jednym
centrum na 150 000 mieszkancow.

Zorganizowanie w catym kraju struktur niezbgdnych do oferowania ushug
szpitalnych dla pacjentow w kryzysach. Centra C.S.M.C. =zajmuja si¢
koordynowaniem dziatan terapeutyczno-rehabilitacyjnych, programéw dla osob
w kryzysie  (specjalnymi  $wietlicami), domami  opieki dla  osob
z niepelnosprawnosciag. Moga one dokonywa¢ umow ze spoldzielniami pracy
chronionej w celu rehabilitacji zawodowe;.

Przygotowanie kompetentnego personelu.

Zorganizowanie systemu obiektywnej oceny efektywnosci danej ustugi, follow up

dla programodw, zastosowanie badan satysfakcji obywateli.™

Model zdrowia psychicznego zaproponowanego w Trie$cie przedstawia ilustracja 3.1.

% Decreto del Presidente della Repubblica 1 novembre 1999: Progetto Obiettivo ,,Tutela della Salute
Mentale”, 1999.
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llustracja 3.1. Schemat modelu z Triestu: Oddziat Zdrowia
Psychicznego, jego organizacja terytorialna i terapeutyczna
wg. A. Nevado.

Ilustracja 3.1 ukazuje schemat reformy psychiatrycznej w Triescie (model z Triestu)
1 daje przyktady zar6wno pomysltow, jak i1 organizacji terytorialnej (Evaristo, 2005). W mysl
tego modelu na 250000 mieszkancoéw przypada jeden Oddziat Zdrowia Psychicznego (DSM),
podzielony na cztery Centra Wspolnotowe Zdrowia Psychicznego (C.S.M.C. na ilustracji
oznaczone cyfra 1). Kazde z nich obejmuje swoja opieka ok. 60 000 mieszkancow.
Ma do dyspozycji 6-8 tozek dla os6b w kryzysie oraz pomieszczenia do konsultacji
indywidualnych i grupowych. Centra te (1) przeprowadzaja systematyczne odwiedziny
w domach (2) oséb z zaburzeniem psychicznym. Pozostaja one w stalym kontakcie
z placdéwkami zdrowia publicznego (3) w zakresie podstawowej opieki zdrowotnej 1 praktyki
rodzinnej oraz pomocy: matoletnim, chorym z choroba Alzheimera, osobom z rdznego
rodzaju niepelnosprawnosciami 1 narkomanom. Szpital zdrowia publicznego (3) ma kilka
16zek do przeprowadzenia obserwacji i1 krotkiej hospitalizacji. Na ilustracji zostata tez
uwzgledniona pomoc psychiatryczna w wigzieniach (4). Poradnie zdrowia psychicznego
w wigzieniach lub w sadowych szpitalach psychiatrycznych maja szczegdlne znaczenie

w psychiatrii $rodowiskowej 1 stuzg pomoca osobom karanym za przestepstwa popelnione
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w stanie choroby psychicznej. Sg tworzone warsztaty pracy dla grup i stowarzyszen cztonkow
rodzin oraz wolontariuszy self help celem pomocy socjalnej (5), ktore prowadza eksperci
w dziedzinie zaburzen psychicznych 1 terapii psychiatrycznej. Warsztaty te maja duze
znaczenie w wymianie do$wiadczen dla cztonkéw rodzin w sytuacjach kryzysowych ich
podopiecznych. Mieszkania chronione (6) sa rowniez bardzo istotne w procesie wiaczania
tych o0sob do spolecznosci. Podobnie wazna rol¢ odgrywaja ustugi rehabilitacyjne
skoncentrowane na przygotowaniu osob z ryzykiem wykluczenia do funkcjonowania
narynku pracy (7). To umozliwia wlaczanie ich do wspodtpracy ze spoétdzielniami pracy
chronionej, w ktorych co najmniej 30% cztonkow to osoby z niepetnosprawnoscig. Projekt
zdrowia psychicznego przeznaczony dla kobiet (8) zapewnia szczegdlng ochrong zdrowia
psychicznego kobietom z niepelnosprawnosciag. Odwiedziny rutynowe w domach (9)
stanowig wazny element w poznawaniu warunkéw zycia chorych i ich rodzin, jak réwniez
relacji rodzinnych i sgsiedzkich. Tym samym prowadzi si¢ monitorowanie efektow
przyjmowania lekéw psychotropowych przez osoby chore. W naglych sytuacjach jest
mozliwo$¢ skorzystania z kréotkiego pobytu w Day Hospital (10), do ktérego przyjmowani sg
pacjenci w kryzysie, celem tymczasowego odseparowania od rodziny lub $rodowiska
spotecznego, w ktérym chory przebywa (Bracco i in., 2010, s. 46-55).

Do sukceséw, jakimi moze si¢ pochwali¢ model z Triestu po dhugoletnim

funkcjonowaniu w sektorze zdrowia psychicznego, nalezy zaliczy¢ m. in. to, Ze:

— pacjenci zachowuja wszystkie prawa obywatelskie i Zyja w spoteczenstwie, maja
rozne formy wsparcia, w zaleznosci od ich sytuacji osobistej, chorobowej
lub innych okolicznosci;

— nie stosuje si¢ wobec nich mechanicznego zamknigcia ani elektrowstrzasow;

— powstaly nowe organizacje zrzeszajace cztonkow rodzin i krewnych, ktorzy
wspoOtpracuja z osrodkami;

— koszty szpitala psychiatrycznego w 1971 r. byly dwa razy wyzsze niz obecny
sposob leczenia;

— prawie wszystkie budynki i parki szpitala psychiatrycznego zostaty ponownie
wykorzystywane przez inne instytucje obywatelskie (szkoty, przestrzenie
kulturalne);

— stygmatyzacja o0sOb z zaburzeniem psychicznym w mieScie znacznie si¢
zmniejszyla;

— setki pacjentow znalazto prace dzigki zatrudnieniu w C.S.M.C.;
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— nie ma pacjentow hospitalizowanych w sadowych szpitalach psychiatrycznych
(1500 t6zek, ktore niegdys istniaty we Wtoszech, uleglo regionalizacji);

— w Triescie nie bylo 1 nie ma prywatnych klinik psychiatrycznych (Ministerio della
Salute, 2018).

Opieka psychiatryczna w Tries$cie przez 40 latach pracy na wzor modelu F. Basaglii,
jako rodzaj psychiatrii srodowiskowej jest s$wiadkiem tego, ze zdrowie psychiczne buduje si¢
nie tylko $§rodkami klinicznymi, lecz takze poprzez otwarcie przestrzeni zyciowej
dla najstabszych. Zycie w $rodowisku i rehabilitacja na maksymalnie dobrym poziomie
ksztattuja umiejetnosci zyciowe, takie jak np.: troska o wlasng higiene, autonomia dziatania,
utrzymywanie relacji. Dezinstytucjonalizacja to ciagle staranie wszystkich instytucji
(np. szpitali 1 zakladow opieki zdrowotnej) oraz spolecznosci lokalnych o prawo do gltosu
pacjentow jako obywateli.

Wecigz jednak s3a nierozwigzane problemy. Rodzi je psychiatria $rodowiskowa
prowadzona zgodnie z modelem z Triestu, zaproponowana w nowych warunkach i nowych
rzeczywisto$ciach. Do tych probleméw naleza:

1. Praca z osobami z zaburzeniem psychicznym. Jest to trudniejsze niz trzymanie
tych os6b w zamknigciu. Kontakt indywidulny oraz grupowy, prowadzenie
diagnozy, terapii oraz nadzoru sg konieczne, jednak wyczerpujace, dlatego trzeba
duzej czujnosci, aby utrzymaé réwnowagg 1 uniknagé wypalenia w pracy z osobami
z zaburzeniem psychicznym.

2. Niewystarczajgce wsparcie ze strony panstwa. Ci pacjenci to ukryta mniejszos¢
spoteczna. Bedac pod opieka swoich rodzin, czgsto nie otrzymuja dostatecznego
wsparcia spotecznego, zwlaszcza od administracji publiczne;.

3. Mata mozliwos$¢ zatrudnienia. W czasach kryzysu rynek pracy nie jest otwarty
na osoby z ryzykiem wykluczenia z powodu niepelnosprawnosci lub choroby
psychiczne;.

4. Trudnosci budzetowe w opiece spotecznej 1 zdrowiu publicznym. Sag duze
trudnosci w zakresie rozwoju ustug dla 0oso6b chorych psychicznie.

5. Niewystarczajaca liczba szkolen dla profesjonalistow. Personel ma duza wiedze
akademicka o zdrowiu psychicznym pacjenta, ale niewystarczajacg praktyczna.

Jednym z istotnych pytan, ktore nalezy postawi¢ odnos$nie do modelu z Triestu,
jest strategia pracy z osobami chorymi psychicznie oraz ich rodzinami, gdyz nalezy stworzy¢
dla nich stosowny projekt zycia. Plan tego projektu jest $cisle zwigzany z historig Zycia osoby

chorej oraz sytuacjg rodzinng i spoleczng. Rozwija si¢ on w zaleznosci od aktualnych
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specyficznych potrzeb psychicznie chorego, jego przezy¢ i cierpienia zwigzanego z choroba.
Projekt zycia nie powinien by¢ opracowany przez kogo$, ale powinien by¢ tworzony wraz
z osobg, ktora tego projektu zycia potrzebuje. Osoba i1 rodzina musza aktywnie w nim
uczestniczy¢. Priorytetem kazdego projektu z udzialem o0s6b z problemami zdrowia
psychicznego 1 ich rodzin jest przezwyci¢zenie stygmatyzacji ze strony spoteczenstwa.
Stygmatyzacja ta zwigzana jest z niezrozumieniem, uprzedzeniem, przesadami, lekiem przed
kontaktem, wykluczeniem z sytuacji spotecznych, w tym z mozliwosci pracy zawodowe;j.
Te uprzedzenia sg czesto tak gieboko zakorzenione, ze tylko osoby z chorobg psychiczng i ich
rodziny dostrzegaja ich glebig.

Podstawami kazdego projektu zycia powinny by¢: poznanie warunkow i sytuacji
zyciowej osoby chorej i jej rodziny, analiza ich relacji 1 wigzi z otoczeniem (dalsza rodzina,
przyjaciélmi, znajomymi), okreslenie celu, ktéorym jest transformacja emancypacyjna.
Podobnie projekt Buen Vivir jest skoncentrowany nie tylko na osobie, lecz takze na kregach
jej zycia: rodzinie, relacjach spotecznych w sasiedztwie i z krewnymi, szkoleniu w zakresie
réznych umieje¢tnosci, wdrozeniu na rynek pracy. Podstawowym celem projektu zycia jest
wiec przywrocenie godnosci osobie ludzkiej ijej rodzinie, jej rozwdj osobisty, zdobycie
niezaleznosci, integracja spoteczna.

Projekt z Triestu zostal zaproponowany przez ekspertéw wiloskich rzadowi
ekwadorskiemu poprzez instytucj¢ Ministerstwa Inkluzji Ekonomiczno-Spotecznej (MIES).
Ministerstwo to bylo odpowiedzialne za sprawy zwigzane z inkluzja oséb wykluczonych,
czyli réwniez o0sOb z zaburzeniem psychicznym. Sponsorowany przez MIES Projekt
pilotazowy w Santo Domingo zaczat dziala¢ na mocy porozumienia mi¢dzyinstytucjonalnego
podpisanego w lutym 2014 r. Byt on skoncentrowany na integracji spotecznej 1 zatrudnieniu
0sOb z problemami zdrowia psychicznego i ich rodzin na wybranym terytorium miasta.
Jego dalekosigznym celem bylo zobowigzanie prezydenta kraju do wprowadzenia zmian
prawnych na rzecz os6b z chorobg psychiczng. Wymagal wigc starannej 1 skoordynowane;j
pracy pomiedzy podmiotami instytucjonalnymi MIES 1 Ministerstwem Zdrowia Publicznego
(MSP) oraz pomigedzy wszystkimi instytucjami zaangazowanymi w zapewnienie prawa do
integracji spotecznej, pracy zawodowej, edukacji, szkolenia, adaptacji spotecznej, ktore
s3 najwazniejszymi spotecznymi czynnikami zapewniajacymi zdrowie.

Osoby z powaznymi problemami zdrowia psychicznego i ich rodziny, zwlaszcza
najubozsze, zyjace w bardzo trudnych warunkach materialnych i mieszkaniowych,
potrzebowaly pomocy. Z tego powodu konieczne bylo zaoferowanie im konkretnego

wsparcia. Ta potrzeba okreslita sposob dzialania odpowiedzialnych za realizacje Projektu
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opiekunow spotecznych (Del Giudice 1 Colapietro, 2013). Zakres ich obowigzkow

obejmowat:

1)

2)

3)

4)

S)

6)

7)

8)
9)

identyfikacj¢ 1 analiz¢ sposobu funkcjonowania ustug terytorialnych MIES
1 dzielnicowych stuzb zdrowia, lekarzy ogolnych, szk6t wyzszych 1 uniwersytetow,
grup sportowych, zorganizowanych lub nieformalnych grup stowarzyszeniowych,
osrodkow aktywnosci kulturalnej, o$rodkow ksztalcenia zawodowego, miejsc
kultu religijnego — celem witaczenia w nie 0so6b chorych i ich rodzin;

kontakty z kierownikami instytucji, administracjg rzgdowg i stuzbami miejskimi,
ktére moga przekazywaé informacje o Projekcie oraz pomoc w nawigzywaniu
wspoOltpracy;

okreslenie  terytoriow  zagrozonych dezintegracja spoteczng, majacych
pomieszczenia nienadajace si¢ do wuzytkowania lub prowadzenia uslug
(np. zniszczone, niewlasciwie lub niedostatecznie wykorzystywane tereny
miejskie, obszary o charakterze przestgpczym, szczeg6lnie narazone na ryzyko
wykluczenia grupy spoteczne);

kontakt ze szpitalami publicznymi 1 prywatnymi stuzbami zdrowia
w Santo Domingo, ktdre stuza osobom z problemami psychicznymi;

nawigzanie kontaktu z publicznym szpitalem psychiatrycznym Conocoto,
Julio Endara dla identyfikacji oséb hospitalizowanych lub bedacych regularnymi
pacjentami szpitala, aby okresli¢ rodzaj koniecznego dla nich wsparcia;

poznanie o0sO0b, ktore korzystaja z pomocy szpitala psychiatrycznego lub
uczeszczajg do regularnych osrodkow zdrowia w celu otrzymania pomocy
psychiatrycznej;

zapewnienie osobom bedacym pod kontrolg szpitali psychiatrycznych bezptatnych
lekow 1 wsparcia;

zorganizowanie ustug w spolecznosci lokalnej na rzecz Projektu;

promowanie spotkan oséb z zaburzeniami psychicznymi oraz 0osob w remisji lub
wyleczonych, aby dzielity si¢ wiedzag o swoich potrzebach, przezyciach

1 problemach;

10) organizowanie spotkan dla czlonkéw rodzin o0s6b z problemami zdrowia

psychicznego w celu udzielania wzajemnej pomocy, wymiany informacji

1 doSwiadczen;

11) promocja spotkan (formalnych i nieformalnych) z ré6znymi grupami spotecznymi

w celu zwalczania stygmatyzacji 1 uprzedzen wobec oso6b z chorobami
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psychicznymi, wspieranie uczestnictwa w  Projekcie, zbieranie ocen
jego skutecznosci, szukanie nowych propozycji rozwoju Projektu;

12) organizowanie spotkan z réznymi grupami, stowarzyszeniami, wolontariuszami,
przedstawicielami kultury i1 sportu celem poznania si¢, wspOlpracy, integracji
spolecznej i poprawienia jako$ci zycia;

13) upowszechnienie praktyk w zakresie integracji i aktywizacji zawodowe;.

Glowne obszary interwencji to miejsca, gdzie odbywajg si¢ spotkania formacyjne

1 szkolenia, jest podejmowana praca zawodowa, prowadzona rekreacja 1 spotkania
towarzyskie. Formacja i szkolenia przyczyniaja si¢ do wzrostu wiedzy, kompetencji
1 umieje¢tnosci oraz pobudzaja §wiadomos$¢ praw i obowigzkow obywatelskich.

Szczegdlnie wazne w Projekcie AdV byly kwestie przygotowania zawodowego,
adaptacji miejsca pracy i zapobieganie utraty pracy. Praca zawodowa ma znaczacy wplyw na
warunki i dobrobyt zycia osoby. Praca nie tylko przynosi dochodd, lecz takze pozwala na
zaspokojenie potrzeb psychicznych, pomaga pelni¢ wazne zadanie spoteczne i zapewnia
dostep do innych praw. Jest waznym elementem tozsamosci. Dla os6b z problemami zdrowia
psychicznego =zatrudnienie jest bardzo wazne, gdyz przeciwdziala uprzedzeniom,
napietnowaniu 1 wykluczeniu, ktére towarzysza ludziom cierpigcym psychicznie.
Podstawowe znaczenie ma jednak fakt, ze osoby te generuja dochody, uczestnicza
w spolecznej wymianie dobr 1 §wiadcza o znaczeniu ergoterapii.

W celu asymilacji os6b z problemami zdrowia psychicznego ze S$rodowiskiem
konieczne byto podjecie dziatan prowadzacych do wydostania ich z marginesu spotecznego.
Nalezato przygotowac szkolenia 1 kursy oraz znalez¢ odpowiednie przestrzenie w normalnym
srodowisku miejskim, wilaczy¢ wykwalifikowanych instruktoréw, opracowa¢ odpowiedni
program dziatania i1 stworzy¢ wymiang spoteczng z innymi organizacjami pracujgcymi
na rzecz osob wykluczonych.

Godna praca zawodowa jest bardzo wazna dla wzrostu gospodarki. Jest ona
kluczowym czynnikiem na poziomie nie tylko prowincjalnym, lecz rowniez swiatowym, gdyz
dzigki niej ludzie s3 zdolni uzyska¢ niezbedne srodki do zaspokojenia podstawowych
potrzeby zyciowych. Przedstawione dane liczbowe dotyczace wskaznika populacji aktywne;j
zawodowo (Poblacion Economicamente Activa — PEA) odzwierciedlajg dziatalnos¢

gospodarczg ludnosci. Na podstawie spisu statystycznego z 2017 r. wynika, ze 95,03%
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obywateli w prowincji Santo Domingo posiada jakakolwiek pracg, a tylko 4,97%
jest bezrobotnych (INEC, 2017)%.

Obszar pilotazowy Projektu, jakim jest Santo Domingo, o niewatpliwie ztozonej
strukturze gospodarczej i spotecznej, charakteryzuje si¢ znacznym poziomem bezrobocia
(jak podano wyzej) w szczegdlnosci wsrdd osob z zaburzeniami psychicznymi i ich rodzin.
Ponadto, badania przeprowadzone przez Conadis wykazaly, ze 21 337 os6b z
niepetnosprawnoscia moglyby byé zatrudnione®. Praca bytaby dla nich nie tylko gldownym
srodkiem utrzymania, lecz takze miataby ogromne znaczenie dla zdrowia fizycznego i
psychicznego.

Konieczne stato si¢ zaplanowanie sposobow wilaczenia spolecznego i mozliwosci
pracy oso6b z problemami zdrowia psychicznego oraz cztonkéw ich rodzin, zyjacych
w warunkach marginalizacji. Plan dziatania obejmowat:

e znajomos¢ materiatu produkcyjnego i jego wyjatkowego potencjatu;

e identyfikacje zasobdéw szkoleniowych i1 polityki rozwojowej oferowanej przez

wladze lokalne;

e organizacj¢ rozszerzonych kursow zawodowych ze specyficznym nastawieniem

dla uzytkownikow;

e rozpoznanie firm 1 przedsigbiorstw gotowych poprowadzi¢ szkolenia zawodowe

lub zatrudni¢ osoby z problemami zdrowia psychicznego bedacymi beneficjentami
Projektu;

e zachecenie rzemieslnikow lub wykwalifikowanych specjalistow do wspotpracy

przy realizacji projektu mikroprzedsi¢biorstwa;

e uruchomienie warsztatow pracy jako podstawy budowy mikroprzedsigbiorstwa;

e aktywacje mikroprzedsigbiorstwa.

Ogolnie rzecz biorgc, metodologia pracy ze Srodowiskiem powinna mie¢ na celu
wspieranie 1 wzbogacanie nowych zasobow ludzkich na danym terytorium. Zasoby te oraz
jego potencjat dotycza osob z problemami zdrowia psychicznego i ich rodzin, wobec ktorych
nalezato wdrozy¢ wymiang wiedzy i1 praktycznych dziatan na rzecz budowania stanowisk
pracy, aby ulatwi¢ przejscie od miejsca szkolenia zawodowego do miejsca zatrudnienia

w mikroprzedsigbiorstwie.

% https://odsterritorioecuador.ec/wp-content/uploads/2019/04/0DS-8-SANTO-DOMINGO.pdf [dostep:
4.04.2020].
8 https://www.elcomercio.com/actualidad/ecuador-discapacidad-desempleo-conadis.html [dostep:

4.04.2020].
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Zapewnienie spdjnosci spotecznej oraz pokonywanie barier ubdstwa wymagaja
wiedzy o mozliwo$ciach, jakie maja osoby na danym terytorium dziatania. To dzialanie
przezwycieza nieefektywnos¢ 1 marnotrawstwo zasobow publicznych 1 prywatnych,
wzmacnia zbiorowag odpowiedzialno$¢ za zdrowie, jakos$¢ zycia i dobrobyt wszystkich
obywateli, a szczego6lnie tych, ktorzy zagrozeni sag wykluczeniem.

Osoby zaangazowane w realizacj¢ Projektu byty nie tylko zaznajomione z potrzebami
0s0b z niepelnosprawnoscia, lecz takze dysponowaty pewnymi zasobami i mozliwos$ciami.
Praca zespotu miata na celu wykorzystanie tych zasobow na rzecz zaspokojenia potrzeb
i oczekiwan osob z problemami zdrowia psychicznego, aby staly si¢ one aktywna czgscia
spotecznos$ci. Ulatwienie korzystania z praw obywatelskich osobom, ktore znajdowaty sie
dotad w sytuacji wykluczenia spolecznego, jest duzym osiagnigciem zespotu Projektu, ktory
poprzez swoja dzialalnos¢ pomagat im w dostepie do ustug spotecznych.

Praca z rodzing osoby z niepetnosprawnoscia lub z chorobg psychiczng ma wielka
warto$¢, szczegoOlnie wtedy, gdy rodzina obejmujaca kilka pokolen zyje w biedzie,
jest niewydolna organizacyjnie 1 wychowawczo. W pierwszym etapie pomoc polega
na przekazywaniu informacji na temat choroby oraz pomocy psychoterapeutycznej.
W dalszym etapie oferowana jest pomoc psychoedukacyjna i systematyczne wsparcie
terapeutyczne dla chorego, a jednoczesnie dla cztonkéw rodziny. Rodziny te z czasem sg
zdolne do aktywnego uczestnictwa w grupach samopomocy, oraz w tworzeniu stowarzyszen
bronigcych praw osdéb wykluczonych spolecznie (Zatuska i in., 2007, s. 20). Praca z rodzing
musi by¢ ukierunkowana na zmiang¢ jej myS$lenia o chorobie 1 chorym cztonku rodziny,
na zmianie ich nawykow, przyzwyczajen, preferencji, stylu zycia. W rodzinie nalezy rowniez
poszukiwaé zasobow, jakie moga stuzy¢ do tego typu przemian i integracji spolecznej,
oraz wykorzystywac te zasoby.

Wazne znaczenie w pracy w Projekcie AdV z osobami z zaburzeniem psychicznym
1ich rodzinami ma opiekun spoteczny. Stosowany tutaj termin ,opiekun spoteczny”
nie odpowiada temu, co oznacza on w polskiej nomenklaturze zawodow, gdyz w Ekwadorze
nie posiada on takich kwalifikacji zawodowych, jakie w Polsce s3 wymagane od pracownika
socjalnego. Wsrod opiekunoéw spotecznych zaangazowanych w Projekt byli tacy, ktorzy
ukonczyli szkote zawodowa, $rednig (z maturg lub bez matury), a tylko nieliczni posiadali
wyksztalcenie wyzsze. Kwalifikacje do pracy z osobami z niepetnosprawnoscig i zaburzeniem
psychicznym zdobywali oni w ramach Projektu, w trakcie kursow prowadzonych podczas

wykonywanej pracy, jak rowniez w ramach dodatkowych szkolen i warsztatow formacyjnych.
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Opiekunowie spoleczni w realizowanym Projekcie nie byli zatem opiekunami
spotecznymi, pracownikami socjalnymi czy asystentami rodzin w $wietle nomenklatury
europejskiej. Funkcje, jakie spetniali, taczyty tylko niektore zadania kazdej z tych profesji,
jednak rola tych oséb byta najbardziej zblizona do roli opiekuna spotecznego, dlatego takie
wlasnie okreslenie przyjeto w niniejszej pracy. Bioragc pod uwage fakt, ze Projekt AdV miat
charakter pilotazowy, z do$wiadczen uzyskanych w czasie jego realizacji wynika potrzeba
opracowania formalnego programu ksztatcenia akademickiego dla opiekunow spotecznych
oraz 0s0b szczegdlnie poswiecajacych sie pracy z chorymi psychicznie i wspomagajacych
personel lekarski.

Cho¢ wilasciwej nazwy dla pracownikow psychiatrycznych nie ma, to warto jednak
spojrze¢ na inne rozwiazania, jakie si¢ dokonuja w Polsce. Wsrdd osdb zajmujacych sie
zdrowiem psychicznym w Polsce wylania sic nowa profesja ,,asystent zdrowienia™
kiedy pacjenci staja si¢ asystentami w pracy zdrowia psychicznego. Umiejetnosci asystentow
zdrowienia s3 wyjatkowe i unikatowe. Sami do$wiadczyli lub dos$wiadczaja problemoéw
ze zdrowiem psychicznym. Dzigki odpowiedniemu fachowemu przeszkoleniu®’, terapii
psychologicznej i ogromnej pracy wlasnej zwigzanej z poddaniem refleksji swoich przezy¢,
nauczyli si¢ czerpaé¢ z nich wiedzg, ktéra mozna wykorzystaé na wiele sposobow. Mowig
o swoich doswiadczeniach, znajg histori¢ innych chorujacych, znaja tak dobrze, jak nikt inny,
z czym zmaga si¢ osoba z diagnoza psychiatryczng. Potrafig stucha¢ i na rdézne sposoby
wspiera¢ w procesie zdrowienia zardwno chorego, jak i1 jego otoczenie. Pracuja oni
w szpitalach, w srodowiskowych domach pomocy, zespotach leczenia S$rodowiskowego.
Ponadto mogg wspomagac¢ prace zespotow terapeutycznych, wspdipracowac z psychiatrami,
psychologami, terapeutami i catlym personelem zaangazowanym w pomoc ludziom
przezywajacym kryzys, zaburzonym lub chorujagcym psychicznie. Ten model pomocy
stosowany jest z powodzeniem od kilku lat m.in. w Niemczech, USA, Australii i innych
krajach. Asystenci zdrowienia pracujag w wielu miejscach z pacjentami na réznych etapach
kryzysu, a potem powrotu do zdrowia. W rzeczywistosci wloskiej pracownik taki posiada
nazwe operatore psiquiatrico (Anna Liberadzka, 2020).

Zespot opiekunow spotecznych uczestniczacy w Projekcie w Santo Domingo
z osobami z niepetnosprawnoscia 1 zaburzeniami psychicznymi wspdipracowat ze soba,
dzielac kompetencje 1 obowigzki, aby osiggna¢ zamierzone cele dla dobra rodziny

i beneficjentow. Wazng role odgrywata synchronizacja dzialan opiekunow spolecznych

% https://www.medexpress.pl/asystent-zdrowienia-nowy-zawod/73940. [dostep: 4.10.2020].
87 Asystent zdrowienia zdobywa kompetencje oraz uprawnienia pozwalajace wejsé na rynek ustug medycznych
w trakcie kilkumiesigcznego kursu specjalistycznego.
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z koordynatorem Projektu odpowiedzialnym za kontakt z instytucjami réznych sektorow
publicznych. Na poczatku kazdego dnia pracy odbywalo si¢ krétkie spotkanie z zespolem
w celu ustalenia rodzaju i zakresu obowigzkéw kazdego czlonka zespotu. Po potudniu byto
kolejne, co najmniej godzinne spotkanie wszystkich pracownikdw w celu zdania relacji
z wykonanych zadan i omowienia niektorych sytuacji 0sob i rodzin, aby zaplanowa¢ plan
dziatania terapeutycznego. Praca ta jest waznym wyzwaniem dla zespotu zawodowo
zaangazowanego w Projekt, ktorego celem jest niesienie pomocy osobom wykluczonym
spotecznie. Opiekunowie spoteczni, majgc Swiadomos¢ mogacych wystapi¢ trudnosci,
sg gotowi do zespolowego dzialania w rozwigzywaniu sytuacji kryzysowych. Praca
zespolowa jest fundamentem — wszyscy ponosza odpowiedzialno$¢ za analize i planowanie
obowigzkow.

Jedna z zasadniczych cech wykluczenia os6b z zaburzeniem psychicznym
ze spoleczenstwa jest wykluczenie z mozliwosci zarobku. Chociaz rzad przyznaje minimalne
zasitki jako pomoc spoleczng dla oséb z niepelnosprawnos$cig, to jednak to nie jest
wystarczajace do utrzymania rodziny. Zasitki i renty pozwalajg na utrzymanie si¢ przy zyciu,
ale nie na postep w zdrowieniu (Bauman & Kunz, 2007). Carl Cohen w badaniach nad
stresem z powodu ubdstwa i1 bezrobocia oraz podatnoscig na zachorowanie na schizofrenig
wykazal, ze zachodzi $cisty zwigzek migdzy ubostwem i bezrobociem a schizofrenig (Cohen,
1993).

Tak wigc praca ma duze znaczenie dla oséb cierpigcych na choroby psychiczne, gdyz
podnosi ich poczucie warto$ci, daje im poczucie kontroli nad wlasnym zyciem
1 przynalezno$ci do wspdlnoty. Badania wskazuja, ze pacjenci, ktorzy stracili pracg z powodu
choroby psychicznej lub innych rodzajow niepetnosprawnosci, zachg¢cani sa przez
pracownikow placowek rehabilitacyjnych, aby wrécili do aktywnos$ci zawodowej,
wykorzystujac nabyte kwalifikacje lub rozwijajac nowe umiejgtnosci (Szczepankowska &
Ostrowska, 1998).

Ludzie chorzy psychicznie, mimo wielu ograniczen i1 przeszkod, maja takie same
marzenia, oczekiwania 1 aspiracje jak ludzie zdrowi. Zrozumienie chorego i istoty jego
zaburzefn pomaga doradcom zawodowym w znalezieniu odpowiedniego zatrudnienia, aby jak
najlepiej wykorzysta¢ potencjat kazdego pacjenta. Nauka zawodu oraz przygotowanie
do zatrudnienia wymagaja przedsigbiorczosci osoby z niepetnosprawnoscig oraz zyczliwosci
1 wsparcia os6b pomagajacych jej w tym procesie — w efekcie jest to ich wspolny sukces.

Dhugotrwate bezrobocie jest bardzo niekorzystne w terapii os6b z zaburzeniem

psychicznym, gdyz czujg si¢ one niepotrzebne w spoteczenstwie. Dlatego tak wazna
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jest ergoterapia. Ma ona na celu aktywizacje uczestnikdw, przywracania im samodzielno$ci
w codziennych sytuacjach oraz wiaczenie ich w funkcjonowanie spoteczenstwa. W zakresie
zdolnosci spotecznych ergoterapia przyczynia si¢ do aktywizacji - zdobywania wiedzy,
nabywania kompetencji, poszukiwania pracy, zatrudnienia si¢ i podejmowania wysitkow,
aby utrzyma¢ si¢ na stanowisku. W ramach Projektu dokonuje si¢ to w terenie, w miejscu
pracy, w towarzystwie pracownika - eksperta lub opiekuna, ktory staje si¢ ergoterapeuty;
moze on przekazywa¢ wiedze 1 umiejetnosci, oraz oferowac wsparcie. Musi zatem dazy¢ nie
do jednostronnych, lecz wzajemnych relacji, wspierajac uczestnikow w samodzielnosci
i samowystarczalnosci®®.

Zastosowanie praktyki integracji spoteczno-ekonomicznej na wzér modelu z Triestu

do grupy 0sob z niepelnosprawnoscia lub psychicznie chorych polegato na:

— opracowaniu 1 wdrazaniu praktyk zindywidualizowanej 1 uwrazliwione] uwagi
na prawa 0sob z chorobg psychiczng oraz ich rodzin i spotecznosci,

— opracowaniu procedur dla spersonalizowanego i zdehumanizowanego stosunku
doprawa o0s6b z niepelnosprawnoscia lub  zaburzeniem psychicznym
oraz ich rodzin;

— budowaniu sposobdw integracji spotecznej i ekonomicznej 0s6b z zaburzeniami
psychicznymi oraz ich rodzin;

— promowaniu dzialah majacych na celu przezwyci¢zenie stygmatyzacji chorych
psychicznie w srodowisku spolecznym;

— stworzeniu wytycznych dla polityki w celu realizacji praw o0sob chorych
psychicznie;

— zapewnieniu tymczasowego zasitku dla osob znajdujacych si¢ w powaznych
trudnosciach materialnych do czasu znalezienia im pracy;

— zorganizowaniu form wsparcia finansowego dla szkolen zawodowych, w miejscu
pracy oraz w warsztatach przeznaczonych na tworzenie mikroprzedsiebiorstwa;

— zapewnieniu innych form wsparcia finansowego na rzecz uruchomienia i rozwoju
mikroprzedsigbiorstw, ktore maja charakter integracyjny;

— zachecaniu prywatnych firm do zatrudniania o0s6b z problemami zdrowia
psychicznego uczestniczacych w ramach Projektu Pilotazowego;

— wzmocnienie prac mi¢dzysektorowych 1 mig¢dzyinstytucjonalnych w celu
zapewnienia kompleksowej opieki nad osobami z niepelnosprawnoscia

i ich rodzinami (Bracco i in., 2010, s. 29).

% http://www.saludcolectiva-unr.com.ar/docs/SC-006.pdf [dostep: 7.05.2020].
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Udzielanie pomocy osobom z zaburzeniem psychicznym przedstawione na podstawie
modelu z Triestu uwaza si¢ za miar¢ dojrzatosci spotecznosci lokalnej 1 wspotpracujacych
instytucji. Realia spoteczne majg duzy wplyw na dobre samopoczucie 0s6b chorych
psychicznie 1 na dalsze ich wyzwolenie (Cohen & Timimi, 2008). Cho¢ w ostatnich latach
dramatyczne przemiany w strukturach spotecznych i politycznych na calym $§wiecie
zwigkszyly problemy wyobcowania, bezrobocia, ubdstwa, konsumpcjonizmu, to poznajac
skutki tych zmian 1 zglgbiajac nowe idee rozwija si¢ potencjal psychiatrii srodowiskowe;.
Psychiatria ta pomaga w uwolnieniu 0so6b od ucisku spotecznego, fizycznego i1 psychicznego,
a takze w prowadzeniu wolnego, samodzielnego zycia.

Warto zauwazy¢, ze Zatuska, Prot i Bronowski, przedstawiajac zasady wspolczesnej
psychiatrii §rodowiskowej, pokazuja do§wiadczenia w wielu krajach Europy (Zatuska 1 in.,
2007), ktore ilustruja, ze wdrozenie tego modelu daje duzo korzysci. Pomoc trafia przede
wszystkim do tych miejsc, gdzie zyje chory na zaburzenie psychiczne, dzigki czemu nie jest
on oderwany od dotychczasowych zrédetl wsparcia 1 nadziei, jaka daje rodzina i srodowisko
spoteczne. Tego nie jest w stanie zapewni¢ chorym pacjentom tradycyjna forma opieki
z dominujagcym udzialem instytucji o charakterze azylu (zwykle duzego szpitala
psychiatrycznego). Odseparowanie chorego od jego codziennosci — tak w sensie spotecznym,
jak i geograficznym - utrudnia odbudowanie wiezi z rodzing i $rodowiskiem.

Reforma psychiatryczna zaproponowana w Ekwadorze zgodnie z modelem z Triestu
miata zapewni¢ osobom z zaburzeniem psychicznym mozliwo$¢ mieszkania w ich
dotychczasowych otoczeniach przy wsparciu ze strony polityki spotecznej. Wedtug tego
modelu osoby, ktorych zachowanie nie pozwala na samodzielne mieszkanie, powinny
otrzyma¢ zakwaterowanie w mieszkaniach terapeutycznych oferujacych wystarczajaca pomoc
socjalng. W ten sposob gwarantuje si¢ tym pacjentom dach nad glowa oraz wszelka opiekg.

Aby lepiej zrozumie¢ problematyke omawianego studium nad edukacja osob
z niepetnosprawnoscig, w tym rowniez osob z zaburzeniem psychicznym w ramach Projektu
AdV prowadzonego w Santo Domingo, nalezy przej$¢ do czesci metodologicznej. Jest w niej
przedstawiona synteza teorii, s3 przedstawione pytania badawcze i sformulowane hipotezy,
sa tez omOwione narzedzia zastosowane w badaniach, ich organizacja oraz charakterystyka

grup badanych osob.

173



II. CZESC METODOLOGICZNA

., Choroba ciata moze by¢ niczym wigcej jak tylko
symptomem dolegliwosci psychicznej, ktora dotknela nas w przesztosci.”

Nathaniel Hawthorne

Po przedstawieniu teoretycznych podstaw badan nad psychopedagogicznym studium:
»Edukacja oséb z niepetnosprawnoscia w ramach Projektu Alegria de Vivir realizowanego
w Santo Domingo — Ekwador” nalezy przystapi¢ obecnie do sformulowania pomostu
metodologicznego pomiedzy gléwnymi konstruktami teoretycznymi naszych badan aich

operacjonalizacjg empiryczng oraz analizg i interpretacjg wynikoéw badan.
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Rozdzial 4.
Metodologia badan empirycznych

nad edukacyjnymi aspektami realizacji projektu Alegria de Vivir

Osobg niepetnosprawng trzeba przede wszystkim dostrzec,
zblizy¢ sig do niej i wtedy dopiero mozna zobaczy¢ w niej
zwyczajnego czlowieka, ktory tak samo jak my,

ma uczucia, talenty, ambicje, rozne potrzeby

i bardzo chce, zeby go normalnie traktowacd.

Anna Dymna
(aktorka, prezes fundacji
,,Mimo wszystko”)

W obecnym rozdziale najpierw zostanie dokonana krotka synteza teoretycznych
podstaw badan empirycznych, a nastepnie, w oparciu o nie, beda sformutowane pytania oraz
odpowiednie do nich hipotezy, ktdre nastepnie beda przedmiotem weryfikacji empiryczne;.

W dalszej kolejnosci beda przedstawione wyniki badan pilotazowych, ktorych celem
byto ustalenie, w jakim stopniu postawiony problem badan zostat trafnie sformutowany, oraz
czy projektowane narzedzia badan wiasnej konstrukcji sg zrozumiate dla danych grup oséb.
Po tych informacjach zostanie przedstawiona charakterystyka metod, narzedzi i technik
wykorzystanych w badaniach. Beda to narzedzia specjalnie skonstruowane dla realizacji celu
podjetych badan ipoprawiane po badaniach pilotazowych. Kolejnym punktem bedzie
omowienie procedury i sposobu przeprowadzenia badan, a po nim nastgpi charakterystyka

grup osob uczestniczacych w badaniach.

4.1. Synteza podstaw teoretycznych badan wlasnych

Przeprowadzone w pierwszych trzech rozdzialach analizy teoretyczne dotyczyty
literatury przedmiotu z zakresu trzech =zagadnien psychopedagogicznych — osoba
z niepetnosprawnoscia w ujeciu  personalizmu chrzescijanskiego, pomoc osobom
z niepelnosprawnosciag w Ekwadorze w aspekcie spotecznym i edukacyjnym, zalozenia, cele
1 dziatalno$¢ Projektu AdV realizowanego w Santo Domingo w Ekwadorze.

Celem tego krotkiego paragrafu bedzie dokonanie syntezy zagadnien podjetych
w rozdziatach w czesci teoretycznej rozprawy. Posluzy ona nastepnie jako podstawa pod
sformutowanie problemu badan w postaci odpowiednich pytan. Bedzie wigc sluzyla
okresleniu tego, co jest znane w literaturze przedmiotu i moze by¢ traktowane jako

tzw. datum quaestionis formulowanych pytan.
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W centrum dziatan pedagogiki znajduje si¢ zawsze osoba (tu: osoba
z niepetnosprawnosciag). W zwigzku z tym obecnie przechodzi si¢ od podejécia
przedmiotowego do 0sOb z niepelnosprawnoscia, 1 od koncentracji na ich uposledzeniu,
ku podejsciu podmiotowemu. Zwraca si¢ zatem uwagg na osobe, ktora jest dotknigta
niepelnosprawnoscia jako na podmiot. Niepelnosprawno$¢ traktuje si¢ jako ceche osoby, a nie
jako wszechogarniajace kalectwo naruszajace strukture bytu ludzkiego. Zmiana perspektywy
spojrzenia pocigga za sobg takze radykalng zmiang podej$cia do osob z niepelnosprawnoscia,
a wraz ze zmianami spolecznymi i prawnymi zmienia si¢ sytuacja spoteczna tych osob.
Podejscie bardziej personalistyczne jest skierowane na zaspokojenie ich potrzeb oraz ich
praw. Jedno z tych praw dotyczy ich uczestnictwa w zyciu spotecznym, aby stali si¢
petnoprawnymi czlonkami spoteczenstwa. Niestety nadal jeszcze obserwuje sie wiele
przejawow wykluczenia spolecznego. Wykluczenie to moze mie¢ przyczyny zarOwno
w samym spoteczenstwie, ktore tworzy rézne formy zdystansowania, dewaluowania,
dyskryminacji i ostracyzmu, ale takze w samych osobach z niepetlnosprawnosciag, w ich
samoizolacji 1 braku checi do wiaczania si¢ w §rodowisko oséb petnosprawnych, tam gdzie
zyja. I stad tez rowniez w pedagogice stawiany jest obecnie akcent na zmian¢ paradygmatu.
Chodzi o traktowanie o0sO6b 2z niepelnosprawnoscia jako pelnoprawnych czlonkow
spoteczenstwa i przyznanie im prawa do wychowania i ksztalcenia, jakiego potrzebuja. Taka
postawa powinna sta¢ si¢ nieodzownym elementem naszego spoteczenstwa, gdyz prowadzi
do zaspokojenia praw kazdej osoby ludzkiej, poszanowania jej ludzkiej godnosci, przyczynia
si¢ do zmniejszenia izolacji, wlaczania maksymalnie do zycia spotecznego (Speck, 2015).
Wazng rol¢ w tym procesie odgrywaja w rodzice/rodzina, w ktorej ten cztowiek jest, albo
w ktorej powinien by¢. Rodzice/rodzina sg waznym partnerem w procesie spotecznej
integracji i1 inkluzji os6b z niepetnosprawnoscia (Speck, 2015), gdyz zapewniaja zaspokojenie
zywotnych potrzeb psychicznych, jak np. potrzeba bezpieczenstwa, mitosci, akceptacji
1 afiliacji oraz wsparcia, a to wszystko jest zdecydowanie potrzebne w rozwoju psychicznym,
kazdej osoby, a szczegolnosci osoby z niepelnosprawnoscig.

W zwiazku z tym wszystkie projekty pomocowe, ktore sa realizowane zaréwno
w Ekwadorze, jak rowniez w réznych czg$ciach §wiata, zmierzaja do tego, aby podkresli¢
warto$¢ osoby z niepelnosprawnoscia, czy to z niepelnosprawnoscia fizyczng, intelektualna,
sensoryczng, czy z niepetlnosprawnoscia psychiczng, czyli chorych psychicznie. Nalezy
zapewni¢ tym osobom maksymalny rozwoj, uruchomié¢ procesy korekcji i kompensacji, jak
tez wlaczy¢ ich w zycie spoleczne, np. zawodowe, kulturalne, religijne. Jednym z takich

projektow jest Projekt Alegria de Vivir realizowany w Ekwadorze w miejscowosci Santo
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Domingo de los Tsachilas. Jego zalozenia isposob realizacji zostaly przedstawione w
poprzednim rozdziale, natomiast w nastgpnym paragrafie zostang scharakteryzowane

metodologiczne podstawy badan nad jego walorami edukacyjnymi.

4.2. Problemy badawcze, hipotezy i cel badan

W czesci teoretycznej rozprawy wskazano na problematyke badawcza dotyczaca
edukacji oséb z niepelnosprawnoscig oraz chorych psychicznie objetych pomoca w ramach
dziatalno$ci psychoedukacyjnej Projektu AdV. W kazdym z tych rozdziatow omodwiono
najwazniejsze obszary trafno$ci treSciowej oraz konstruktu teoretycznego, ktore byty
zwigzane z funkcjonowaniem os6b z niepelnosprawnoscia w spoleczenstwie, réwniez
ekwadorskim, zagadnienia ich wykluczenia spotecznego oraz perspektywy inkluzji.
Celem podjetej pracy doktorskiej jest odpowiedz na ogolne pytanie, ktore brzmi: Jakie
walory edukacyjne zostaly zrealizowane w ramach Projektu AdV obejmujacego osoby
z zaburzeniem psychicznym, z niepelnosprawnoscia fizyczna, intelektualng i sensoryczna?
Celem uzyskania wyczerpujacej odpowiedzi na pytanie ogélne sformutowano kilka
probleméw w postaci pytan szczegdtowych dla czterech grup badanych oséb: uczestnicy
Projektu, czlonkowie rodzin oséb uczestniczacych w tym Projekcie, ktérych skrotowo
bedziemy nazywac ich opiekunami rodzinnymi, opiekunowie spoteczni, pracownicy instytucji
publicznych. Do kilku pytah typu roztrzygnigcia sformuowano hipotezy.
Pytania szczegotowe dotyczace grupy osob z niepelnosprawnosciag (NS) 1 0sob
z zaburzeniem psychicznym (ZP) jako uczestnikéw Projektu sa nastepujace (przy kazdym
z pytan, w nawiasach, umieszczono numery odnos$nych pytan szczegoétowych znajdujacych
sie¢ w Kwestionariuszu dla Uczestnikow Projektu, zob. Aneks, s. 379):
e Jaki byl czasokres i stopien uczestnictwa w zaj¢ciach Projektu oraz stopien ich
zadowolenia z udziatu w Projekcie (pyt. 21, 22, 24, 25, 26)?

e Jakie elementy Projektu byty najbardziej cenione (pyt. 23), co stanowilo
najwieksza trudnos$¢ 1 czego brakowalo w Projekcie (pyt. 28), jakie sa oczekiwania
co do kontynuacji i zmian w Projekcie (pyt. 27)?

e Jaki system wartosci, zainteresowania i plany zawodowe prezentuja uczestnicy
Projektu (pyt. 33, 34, 35)?

e (Czy uczestnictwo w Projekcie przyczynito si¢ do rozwoju osobistego (pyt. 31, 32)

oraz inkluzji spotecznej uczestnikow (pyt. 29, 30)?
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Wobec dwoch wyzej postawionych pytan typu rozstrzygniecia sformutowano dwie
hipotezy. Pierwsza hipoteza dwucztonowa brzmi: Uczestnictwo w Projekcie przyczynilo sie
do rozwoju osobistego (H1a) oraz inkluzji spotecznej uczestnikow Projektu (H1b).

W grupie opiekunow z rodzin o0s6b z niepetlnosprawnoscig zastosowano
kwestionariusz oceny, dotyczacy postrzegania przez nich osoby
z niepelnosprawnoscia/zaburzeniem psychicznym oraz znaczenia
niepetnosprawnosci/choroby  przed rozpoczeciem oraz po  jego  zakonczeniu.
W zwigzku z tym, pytania badawcze sg nastepujace:

e (Czym charakteryzuje si¢ percepcja osoby z niepelnosprawno$cig/zaburzeniem
psychicznym przez jej opiekuna z rodziny oraz jakie czynniki modyfikujg
te percepcje?

e (Czy i w jakim kierunku ulegl zmianie pod wptywem uczestnictwa w Projekcie
obraz osoby z niepelnosprawnos$cia/zaburzeniem psychicznym u opiekunéw z ich
rodzin?

e Jakie walory edukacyjne Projektu wplynety na zmiang obrazu o0séb
z niepelnosprawnoscia/zaburzeniem psychicznym?

e Od jakich zmiennych demograficznych i podmiotowych zalezy obraz osoby
Z niepetnosprawnoscia/zaburzeniem psychicznym u jej opiekuna rodzinnego?

e (Czy istnieje zwigzek miedzy zmiennymi demograficznymi opiekunoéw rodzinnych
a oceng przez nich efektywnos$ci Projektu AdV w aspekcie oceny zadowolenia
z niego 1 jego efektami edukacyjnymi?

W odpowiedzi na drugie z powyzszych pytan mozna postawi¢ hipoteze: W wyniku
uczestnictwa osob z niepelnosprawnoscia/zaburzeniem psychicznym w Projekcie AdV
nastapila  pozytywna zmiana  percepcji ich osoby a tym samym
niepelnosprawnosci/choroby u ich opiekunow z rodzin (H2).

Wobec grupy opiekunoéw spotecznych postawiono nastgpujace pytania (przy kazdym
pytaniu, w nawiasie, umieszczono numery pytan szczegdétowych w kwestionariuszu KOS,
zob. Aneks, s. 391) i jedng hipotezg:

e Jaka byla motywacja oraz oczekiwania do podjecia pracy (pyt. 20, 21) oraz system

warto$ci opiekunow spotecznych bioragcych udziat w Projekcie (pyt. 22, 26)?
e Jakie, zdaniem opiekundéw spolecznych, wartosci wychowawcze, edukacyjne

i rehabilitacyjne realizowal Projekt AdV (pyt. 23)?
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e Jakie mozliwosci osobistego rozwoju oraz pozytywne wartosci wniosto
uczestnictwo w Projekcie AdV dla opiekunéw spotecznych (pyt. 24, 25; 29a, b, c,
d) oraz, ich zdaniem, dla uczestnikéw Projektu (pyt. 27; 29e¢, 1)?

e Jakie wystapily trudnosci podczas realizacji Projektu oraz w spetieniu oczekiwan
opiekundéw spotecznych (pyt. 30, 31, 32)?

e Jakie zmiany w Projekcie nalezaloby wprowadzi¢ w przysztosci, aby zwigkszy¢
jego efektywnos$c¢? (pyt. 28, 33)?

e (Czy istnieje zwigzek miedzy zmiennymi demograficznymi i osobistymi a oceng
Projektu przez opiekunow spotecznych?

W odpowiedzi na ostatnie z powyzszych pytan mozna sformulowaé hipoteze, iz:
Istnieje istotny statystycznie zwiazek miedzy niektérymi zmiennymi demograficznymi
i podmiotowymi a oceng Projektu przez opiekunéw spotecznych (H3).

Roéwniez wobec grupy pracownikéw instytucji publicznych postawiono kilka pytan
(przy kazdym pytaniu, w nawiasie, umieszczono numery pytan szczegdélowych
w kwestionariuszu KPIP, zob. Aneks, s. 401):

e W jakim stopniu pracownicy instytucji publicznych byli zadowoleni z pracy

z osobami z niepetnosprawnoscia (pyt. 3) oraz brania udziatu w Projekcie (pyt. 8)?
e Jakie byly zdaniem pracownikéw instytucji publicznych najczestsze braki (pyt. 6)
oraz popetnione btedy (pyt.5) w pracy roznych instytucji na rzecz oséb
z niepelnosprawnoscia/zaburzeniem psychicznym?
e Jakie byly zdaniem pracownikow instytucji publicznych pozytywne aspekty
Projektu (pyt. 9), jego mocne i stabe strony (pyt. 10, 11), czy pomaga on w inkluz;ji
spotecznej (pyt. 12) i czy powinien by¢ kontynuowany (pyt. 13)?

Odpowiedzi na wyrdznione wyzej cztery grupy pytan pozwolag zrealizowac cel
poznawczy niniejszej rozprawy, jakim jest poznanie, opis 1 ocena waloréw Projektu AdV
zpunktu widzenia pedagogicznego, oraz cel praktyczny, jakim jest wypracowanie
najlepszych form pomocy sluzacych inkluzji spotecznej os6b z niepelnosprawnos$cia
1 chorych psychicznie. Efektem koncowym Projektu bedzie wykazanie jego edukacyjnych (a
nawet mozna powiedzie¢ szerzej — psychopedagogicznych) waloréw dla 0sob w rdézny sposob
W nim uczestniczacych.

W badaniach za zmienng zalezng przyjeto ocen¢ psychopedagogicznego znaczenia
Projektu dla oséb z niepelnosprawnoscia, natomiast zmiennymi niezaleznymi sg czynniki
demograficzne (metryczkowe) oraz osobiste, np. obraz osoby z niepelnosprawnoscia,

poczucie sensu zycia, system wartosci, zadowolenie z udziatu w Projekcie.
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4.3. Badania pilotazowe

Bioragc pod uwage sformutowane w poprzednim paragrafie pytania badawcze,
hipotezy oraz cel rozprawy, przeprowadzono badania pilotazowe w dwodch grupach osob
uczestniczacych w Projekcie AdV. Byli nimi uczestnicy Projektu oraz opiekunowie spoteczni.

Badania pilotazowe przeprowadzono w okresie od wrzesnia do listopada 2014 roku
w dwoch grupach respondentow, tj.: 1. w grupie 0s6b z niepetnosprawnoscia/zaburzeniem
psychicznym (w kazdym badaniu braty udziat te same osoby: osoby z niepelnosprawnoscia
lub opiekunowie z ich rodzin — 142 osoby w wieku od 12 do 65 lat) oraz 2. w grupie
opiekunéw spotecznych (17 0s6b)*. W badaniach pilotazowych pominig¢to osoby z instytucji
publicznych. Dolaczyly one na etapie badan zasadniczych.

Celem badan pilotazowych byto zorientowanie si¢, na ile postawione pytania sg trafne
z punktu widzenia badanych grup osob. Drugim celem bylo upewnienie si¢, czy pytania
zawarte w kwestionariuszu sg zrozumiale dla badanych osob. Akcent zostal postawiony na
ocen¢ poczucia inkluzji lub wykluczenia, akceptacji i afiliacji spolecznej, jak tez rozpoznanie
walorow Projektu, tzn. na to, co badani uznaja za najwazniejsze w Projekcie, ktére jego
elementy maja dla nich najwigkszg warto$¢ i jakie byly ich oczekiwania wobec Projektu.
Respondentdw poproszono réwniez o swobodne wypowiedzi, odnoszace si¢ do tego,
co chcieliby przekaza¢ osobom, ktore ich odwiedzaja 1 opiekuja si¢ nimi. Ponadto badania
pilotazowe mialy wskaza¢, w jaki sposob udoskonali¢ Projekt 1 jak efektywniej pomagaé
niepelnosprawnym/chorym 1 ich rodzinom. Dodatkowo badania mialy okresli¢
rzeczywiste zaangazowanie wspélnoty opiekunéw w Projekt, oraz na ile osoby
z niepelnosprawnos$cia/zaburzeniem psychicznym czuja si¢ obecnie akceptowane
w Srodowisku.

Badania pilotazowe umozliwily wstepna eksploracje glownych zagadnien oraz
zdefiniowanie obszarow badawczych dotyczacych wartosci Projektu oraz oczekiwania wobec
niego, wobec instytucji uczestniczacych oraz opiekunéw spolecznych odwiedzajacych osoby
niepelnosprawne/chore w ich domach.

Kwestionariusz w wersji pilotazowej zawieral 11 pytan otwartych, na ktore

odpowiedziaty 142 osoby z niepelnosprawno$ciag (fizyczna, sensoryczng, intelektualng

% 0d stycznia roku 2016 nastapita zmiana projektu rzadowego MIES (Ministerstwa Inkluzji
Ekonomiczno-Spotecznej), ktory objat tylko osoby powyzej 18 roku zycia. Z tego tez wzgledu 134 osoby
musiaty odej$¢ z udziatu w Projekcie, a w ich miejsce wlaczone zostaty osoby spetniajace kryterium wieku.
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i psychiczng) oraz ich rodziny czynnie uczestniczace w Projekcie z rdéznym stazem:
od stycznia 2014 roku — 111 os6b, a od lipca 2014 roku — 31 oséb.

W trakcie pilotazu okazato si¢, ze niektorzy z Uczestnikow Projektu nie byli w stanie
zrozumie¢ niektorych pytan, aby wyrazi¢ swoje opinie. W tej sytuacji uzupelniono
wypowiedzi informacjami uzyskanymi od opiekunéw z najblizszego otoczenia rodzin 0sob
badanych, aby w wersji zasadniczej unikng¢ trudnych i niezrozumiatych pytan. Uzyskane
dane wykazaty rowniez, ze sytuacja zyciowa badanych osob jest do$¢ zroznicowana,
co uwzgledniono podczas konstrukeji finalnej wersji narze¢dzia.

Ostatecznie, w wyniku analizy danych i1 wprowadzonych poprawek z badan
pilotazowych udalo si¢ potwierdzi¢ trafno$¢ i zweryfikowaé zrozumiato$¢ pytan poprzez
ustalenie ostatecznych wersji kwestionariusza. W dalszej czg$ci rozprawy przedstawione
zostang wybrane wyniki badan pilotazowych dla kazdej z grup badanych, z uwzglednieniem
danych liczbowych (czgstosci) w poszczegdlnych kategoriach zbiorczych (tabela 4.1, s. 198;
tabela 4.2, s. 200).

4.3.1. Uczestnicy Projektu i ich rodziny

Kwestionariusz dla Uczestnikow Projektu mial charakter pilotazowy. Jego zadaniem
byla wstepna eksploracja zagadnien dotyczacych motywacji 1 percepcji  0sOb
z niepetnosprawnoscia i zaburzeniami psychicznymi i stworzenie podstaw do szczegdtowego
ich ujecia w badaniach wiasciwych. Na tym etapie badan dokonano réwniez sprawdzenia
przydatnosci Projektu dla osoéb z niepelnosprawnoscia, z zaburzeniem psychicznym 1 ich
rodzin oraz zapoznano si¢ zoceng Projektu przez osoby, ktére im pomagaja. Ponadto,
zamiarem autora badan bylo poznanie przezy¢ emocjonalnych osob, ktore sa beneficjentami
tego Projektu, poprzez uzyskanie od nich odpowiedzi na pytania:

— jak si¢ czuja we wspolnocie i rodzinie?

— czy czuja, ze s3 akceptowane?

— co uznajg za najwazniejsze w Projekcie, ktore tresci maja dla nich najwieksza

warto$¢ 1 jakie sg ich oczekiwania?

Kwestionariusz badan pilotazowych konczyl si¢ pytaniem o to, co chcieliby
powiedzie¢ osobom, ktore ich odwiedzajg 1 opiekuja si¢ nimi. Odpowiedzi na niektére pytania
byly im przedstawiane w dwoch albo trzech proponowanych wersjach, aby mogli

sprecyzowac wlasne intencje i odczucia emocjonalne.
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Zaproponowany do badan wstepnych kwestionariusz mial wskazac¢ tez, w jaki sposob
udoskonali¢ Projekt oraz ukaza¢, jak efektywnie pomaga¢ osobom z niepetnosprawnoscia
1ich rodzinom. Mial rowniez pomoc w ocenie rzeczywistego zaangazowania wspolnoty
w realizacje Projektu oraz w odpowiedzi na pytanie, na ile osoby z niepelnosprawnoscia czujg
si¢ akceptowane w $rodowisku. W kwestionariuszu osoby uczestniczace w Projekcie
wyrazaly m.in. swoje oczekiwania wobec Projektu, instytucji uczestniczacych w Projekcie
1 opiekundéw spotecznych, ktérzy odwiedzali osoby z niepelnosprawnoscia i chore
psychicznie w ich domach.

Kwestionariusz uzyty do badan grupy osob z niepelnosprawnoscia i zaburzeniem
psychicznym zawieral 12 pytan otwartych. Na 9 pytan otwartych odpowiadali wszyscy
uczestnicy zaangazowani w pracy z osobami z niepelnosprawno$cia i z zaburzeniem
psychicznym. Kwestionariusz ten miat na celu wstgpng eksploracje motywacji opiekundéw
do udzialu w Projekcie, percepcji jego walorow oraz trudnosci w jego realizacji i oczekiwan
z nim zwigzanych.

Pytania dla uczestnikow Projektu zostaly podzielone na 5 grup tematycznych:
AB,C,D 1E. Pytania z grupy A zwigzane sa z postrzeganiem Projektu przez jego
beneficjentdw i ich rodziny. Pytania z grupy B dotycza warto$ci Projektu i nadziei, jakie
poktadaja w nim beneficjenci. Pytania z grupy C ujmuja sposob postrzegania pracy
opiekunéw spolecznych oraz ocen¢ ich motywacji do pracy w ramach Projektu przez osoby
z niepelnosprawnoscia lub zaburzeniem psychicznym oraz ich rodziny. Grupa pytan D
zawiera oceng ich relacji emocjonalnych z opiekunami oraz odpowiedZz na pytanie, na ile
czuja si¢ wlaczeni do srodowiska 1 zaangazowani w realizacji Projektu. Wypowiedzi w grupie
pytah E dotycza osobistego stosunku podopiecznych do opiekunéw 1 Projektu.
Ponizej zostang bardziej szczegdtowo omdwione poszczegdlne grupy tematyczne.

Percepcja Projektu przez osoby, ktorym $wiadczona byta pomoc w ramach Projektu
Alegria de Vivir, zostata uchwycona w odpowiedziach na dwa pytania:

1) Jak oceniasz Projekt?

2) Co dla Ciebie znaczy uczestnictwo w Projekcie?

Procentowy rozklad odpowiedzi dotyczacych poszczegodlnych kategorii wartosci Projektu

zawiera wykres 4.1.
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Wykres 4.1. Procentowy rozktad odpowiedzi na pytania: 1. Jak oceniasz
Projekt?, 2. Co on dla ciebie oznacza?

Z danych procentowych zaprezentowanych na wykresie 4.1 uzyskanych ze

swobodnych wypowiedzi na postawione pytania wynika bardzo pozytywna ocena Projektu

przez beneficjentow, jego wielu waloréw w ich Zyciu osobistym oraz w zyciu ich rodzin.

Skategoryzowano je w kilka grup wskazujacych na rézne pozytywy Projektu:

Pomoc — mowa tu o pomocy socjalnej w polepszeniu jakosci zycia, wyborze
dalszej drogi, integracji, umiejetno$ci dzielenia si¢ dobrami z innymi. Takie
pozytywne wartosci Projektu dostrzegto 49% respondentow.

Poczucie swojej warto§ci — pozytywne postrzeganie samego  siebie,
zaakceptowanie siebie takim, jakim si¢ jest, poczucie wlasnej wartosci niezaleznie
od zaburzen 1 niedomagan, umocnienie wiary we wlasne mozliwos$ci oraz poczucie
bycia lepszym (16%).

Poczucie samorealizacji — nabieranie pewnoSci siebie, znajdujace wyraz
w dokonywaniu rzeczy dotad niemozliwych, w podejmowaniu trudu rozwoju na
plaszczyznie fizycznej 1 intelektualnej, w bezinteresownosci wobec innych oraz
w podejmowaniu obowigzkdéw 1 korzystaniu z przystugujacych praw (22%).

Bycie lepszym — poczucie dokonujacej si¢ inkluzji spotecznej ze wzgledu na
zmiang siebie, swojego stosunku do wtasnej osoby oraz innych ludzi (38%).
Nadzieja — dotyczy takich obszarow jak: powrdt do zdrowia, ustabilizowanie si¢
w przysztosci, nadzieja na lepsze zycie we wspolnocie i rodzinie, bycie partnerem

we wspodlnocie (29%).
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Powyzsza analiza pozwala stwierdzi¢, iz Projekt AdV ma duze znaczenie dla osob
z niepelnosprawnoscia i z zaburzeniem psychicznym oraz ich rodzin. Respondenci ocenili go
jako pomoc w ich dalszym zyciu, w dowarto§ciowaniu samego siebie i uwierzeniu we wtasne
sity. Badani uwazali, ze udziat w Projekcie pozwoli im uwierzy¢ we wilasng warto$¢ dzieki
pokonywaniu utlomnosci poprzez ¢wiczenia, szkolenia przygotowujace ich do samodzielnosci
1 wlaczenia si¢ w Srodowisko, w ktorym zyja. Poza tym pozwoli im uwierzy¢ w mozliwosci
polepszenia swojego stanu zdrowia. Ich zdaniem Projekt bedzie réwniez waznym elementem
w odbudowie relacji spotecznych, odnowieniu wiary w drugiego cztowieka 1 w
bezinteresowng pomoc innych osob, co moze wzbudzi¢ nadziej¢ na przezwyci¢zanie
trudnosci i polepszenie wlasciwych relacji spotecznych.

Wsrdéd wskazdéwek aplikacyjnych nasuwa si¢ wniosek, iz nalezatoby uswiadomié
osobom z niepelnosprawno$cig fizyczng i zaburzeniami psychicznymi potrzebe przyjecia
pomocy od ludzi zdrowych, ktora da im nadzieje, wiar¢ w samego siebie, odwage
w pokonywaniu trudnosci zyciowych. Zrealizowanie powyzszych celow wymaga podjecia
wlasciwych oddziatywan w pracy terapeutycznej, ¢wiczen i spotkan informacyjnych,
aby osoby z niepelnosprawnoscia/chorobg psychiczng poczuty si¢ zmotywowane i witaczone
w dziatalno$¢ Projektu i zintegrowane ze swoim $rodowiskiem zycia.

W nastepnej grupie pytan zajeto si¢ wstepng oceng przez beneficjentéw zatozen
1 celow Projektu. Wyznawane wartosci i ich hierarchia okre$lajg to, kim si¢ jest i jak traktuje
si¢ innych ludzi. One réwniez ksztattuja czlowieka od wewnatrz. We wspolczesnym $wiecie
ludzie zapominajg o warto$ciach. Coraz czesciej sg zagubieni i nie potrafig odrézni¢ dobrych
czynow od ztych. Pochtania ich pogon za pieniedzmi, zdobyczami techniki, luksusami.
W tym chaosie zapomina si¢, ze sa jeszcze inne wartosci, ktore warto kultywowac i o nich
pamigta¢. Warto$ci uznawane przez ludzi zaleza jednak od wychowania w rodzinie i szkole,
a to z kolei wplywa na zachowanie, charakter 1 opini¢, jaka czlowiek ma o $wiecie.

O tym, jakie znaczenie bedzie mial Projekt AdV w zyciu respondentow, §wiadcza ich
odpowiedzi na nastepujace pytania:

— Jaka warto$¢ bedzie miat Projekt dla Ciebie i Twojej rodziny?

— Jakie wigzesz nadzieje z udziatem w Projekcie?

Dane dotyczace odpowiedzi na pytanie o wartos¢ Projektu dla 0sob
z niepelnosprawnoscig (NS) oraz 0sdb z zaburzeniami psychicznymi (ZP) zawiera wykres

4.2.
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Wykres 4.2. Procentowy udziat r6znych odpowiedzi na pytania: 1) Jaka warto$¢ bedzie
mial ten Projekt dla jego beneficjentow i ich rodzin?, 2) Jakie z nim wigzg nadzieje?

Analizujac przedstawione na wykresie 4.2 wyniki, zwigzane z postrzeganiem wartosci
iznaczenia Projektu, mozna zauwazy¢, iz najczeSciej wskazywanym oczekiwaniem
zwigzanym z udzialem w Projekcie byta mozliwo$¢ uczestniczenia w roznego typu
¢wiczeniach, terapii zajeciowej (terapia tancem, hipoterapia), dzialalnosci rekreacyjnej,
spotkaniach formacyjnych, spotkaniach rodzin, warsztatach pracy i kursach (92%). Dzigki
tym formom uczestnictwa beneficjenci Projektu maja nadziej¢ zdoby¢ samodzielno$é
w wykonywaniu zawodu, a tym samym otrzymywa¢ wynagrodzenie za pracg i by¢ finansowo
niezaleznym. Jest to bardzo wazny cel Projektu, powigzany z procesem realnej inkluzji jego
uczestnikow do srodowiska zycia.

Prawie dwie trzecie badanych o0sob (61%) wyrazito nadzieje, ze Projekt nie jest tylko
jednorazowym przedsiewzigciem, ale bedzie kontynuowany. Potencjalni beneficjenci
Projektu pragna, aby jego realizacja nie zakonczyla si¢ jako jednorazowy kilkuletni projekt
spoteczny, aby byl on stalym elementem w ich srodowisku 1 uwzgledniat ich réznorodne
potrzeby jako 0sob z niepetnosprawnoscia i z zaburzeniami psychicznymi. Tymi potrzebami
sa, np. stala pomoc w ukazywaniu warto$ci 1 sensu zycia, do$wiadczanie milosci
chrzescijanskiej, zrozumienie osOb niepetlnosprawnych przez otoczenie, okazywanie im
zyczliwosci 1 przestrzeganie ich praw.

Potowa potencjalnych beneficjentow Projektu (50%) wskazata, iz oczekuja
od Projektu stworzenia im warunkow, w ktorych beda mogli doswiadczy¢ akceptacji

1mitosci. Jedna trzecia badanych (34%) sformutowata oczekiwania dotyczace opieki
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zdrowotnej — wickszej dostgpnosci do lekarstw, do wizyt lekarskich, zwlaszcza domowych,
do wizyt u psychiatrow. Interesujacym wynikiem jest to, iz tylko 13% respondentow
w badaniach pilotazowych wspomniato o oczekiwaniu pomocy ekonomicznej i1 tylko 6%
respondentéw zwrdcito uwage na mozliwos¢ dostepu do edukacji specjalnej dla osob, ktore
nigdy nie korzystaty z edukacji szkolne;.

Wszystkie oczekiwania pogrupowane w kategorie odpowiedzi na wykresie 4.2
wskazuja na ogromne oczekiwanie uczestnikoéw Projektu, jakim byla integracja spoleczna.
Jedna trzecia grupy respondentéw badan pilotazowych (34%) wyszczegodlnita integracje jako
istotny element w ocenie wartosci tego Projektu. Miala ona dla nich wyjatkowe znaczenie
w plaszczyznie relacji spotecznych i braterskich (35%). Integracji stuzyta rowniez kazda
z pozostatych kategorii oczekiwan. Na podstawie analizy zebranego materialu badawczego
mozna stwierdzi¢, ze Projekt zdaniem jego potencjalnych beneficjentow posiadal duza
warto$¢ integracyjng. Wiaczeniu do relacji rodzinnych i sagsiedzkich oraz do szerszego
otoczenia stuzyly réznego rodzaju terapie, warsztaty i szkolenia, rézne formy edukacji.
Ponadto wizyty opiekundéw spotecznych, jak réwniez wizyty lekarskie i psychiatryczne miaty
szczegdlne znaczenie w bezposrednim kontakcie z beneficjentami Projektu oraz
srodowiskiem, w ktorym mieszkali. To przetamywato bariery spoleczne i budzi wigksze
zaufanie do osob, ktére pragng im pomagaé. Innym waznym walorem Projektu bylo jego
oddziatywanie na polepszenie sytuacji ekonomiczno-materialne;j.

Integracja spoleczna osob z niepetnosprawnosciag lub choroba psychiczng nie ma
polegac na dopasowywaniu ich do zycia w niezmienionym srodowisku, lecz ma prowadzi¢ do
wzajemnego polaczenia si¢ Swiatdw o0sdb z niepetnosprawnoscig i chorych psychicznie oraz
pelnosprawnych i1 zdrowych tak, aby kazda ze stron musiata dokona¢ pewnej zmiany. Trzeba
sobie uzmystowi¢ fakt, ze nie tylko osoby pelnosprawne i zdrowe moga wiele ofiarowac
innym, ale ze takze osoby z niepelnosprawnos$cia/choroba psychiczna moga ubogacac
,zdrowych”. Zyjemy w kulturze, ktéra w wysokim stopniu preferuje zdrowie, sprawno$é i
urodg. Ceniona jest sprawnos¢, samodzielno$¢, zaradno$¢, osigganie sukceséw. Przeszkodami
dla integracji s3 glownie bariery $wiadomo$ciowe istniejagce w sprawnych czlonkach
spoteczenstwa. Wynikaja one czgsto zniewiedzy i niezrozumienia, kim sg osoby z
niepelnosprawnoscig lub chore psychicznie. Brak interakcji z nimi ksztaltuje 1 podtrzymuje
uprzedzenia oraz stereotypy. One s3 najczestszym murem budowanym w naszym
spoteczenstwie. Dlatego wielkie znaczenie w inkluzji spotecznej os6b wykluczonych ma ich
udziat w projektach i programach rzadowych, jak, np. program Buen Vivir (Zyé Dobrze),

skupionych na polepszeniu standardu Zycia osob biednych 1 wykluczonych.
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Jak wynika z analizy wynikéw omawianych tu badan pilotazowych integracja
spoteczna odgrywa zasadniczg role w rozwoju cztowieka, a Projekt AdV bedzie mial wielkie
znaczenie w inkluzji spotecznej 0oséb z niepetnosprawnoscia 1 z zaburzeniami psychicznymi.
Szczegoblnie brak odpowiedniej edukacji dla tych osob przyczynia si¢ do ich ekskluzji.
We wspotczesnym spoleczenstwie potrzeba elementéw do tworzenia warunkéw dla integracji
oraz inkluzji poprzez wlasciwa edukacje osoéb wykluczonych, powstawanie centrow
edukacyjnych dostosowujgcych program nauczania dla os6b opoznionych w rozwoju,
z zaburzeniami psychicznymi i r6znymi rodzajami niepelnosprawnosci 1 o ré6znym stopniu
jej nasilenia.

Ponadto waznym elementem dla przezwyci¢zenia barier jest poprawa stanu zdrowia
spoteczenstwa. Stuzba zdrowia powinna zapewni¢ darmowe leki dla rodzin ubogich, ktére nie
majg finansowych mozliwosci zakupu drogich lekarstw, zwlaszcza koniecznych w leczeniu
choréb psychicznych. Ponadto liczy si¢ tatwa dostgpno$¢ do roéznego rodzaju terapii, np.
prowadzenie ich w ramach centrow dzielnicowych. Jedng z podstawowych terapii jest praca.
Juz od dawna zauwazono, ze zaj¢cie cztowieka praca jest najlepszym naturalnym lekarstwem,
podstawa jego szczgscia i zachowania godnos$ci. Terapia zajeciowa 1 terapia praca maja na
celu dowarto$ciowanie, usprawnienie fizyczne i psychiczne. Nalezatoby wigc doceni¢ te dwa
rodzaje terapii oraz podejmowacé starania o dostosowywanie pracy do indywidualnych
mozliwosci  kazdej osoby, uwzgledniajac jej zainteresowanie 1  umiej¢tnosci.
Tego w rzeczywistosci Ekwadoru jeszcze brakuje.

W ramach programu Projektu warto byloby wprowadzi¢ jeszcze inne rodzaje terapii,
jak np.: kinezyterapi¢ (terapi¢ ruchem) prowadzong przez rehabilitantow. Ma ona duze
znaczenie w wyladowaniu negatywnych emocji, odreagowaniu stresu, uzyskaniu stanu
relaksu, a takze odczuciu sukcesu we wspotzawodnictwie z innymi. Nastepng propozycja dla
omawianego Projektu moze by¢ psychorysunek wykorzystywany do wyrazania ekspresji
tworczej 1 emocji. Rysunek na okreslony temat zostaje w ramach spotkan terapeutycznych
omawiany w grupie albo indywidualnie. Inng formg moze by¢ choreoterapia, czyli terapia
tancem z wykonywaniem ruchéw wolnych i szybkich. Muzykoterapia (stosowanie muzyki
w celach leczniczych) w formie indywidualnej 1 grupowej, aktywnej czy biernej
ukierunkowuje przezycia emocjonalne podczas stuchania muzyki. Takg forma terapii moze
by¢ doskonale Karaoke. Rzadko stosuje si¢ biblioterapi¢ w celach terapeutycznych, czytajac
na glos opowiadania ksigzkowe lub fragmenty Biblii. Rozpowszechnienie czytelnictwa
dostarczyloby tematéw do rozmow i pozwolitoby na bardziej wnikliwe spojrzenie na wtasne

problemy. Ponadto arteterapia ma ogromne znaczenie W porozumieniu si¢ z otoczeniem
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1 drugim cztowiekiem. Dzigki tej terapii pacjent moze rowniez lepiej zrozumie¢ siebie i nature
swoich problemow oraz trudnosci.

Na pewno spojrzenie na problem integracji osOb z niepelnosprawnoscig i o0séb
z zaburzeniem psychicznym powinno ulec zmianie. Nie chodzi bowiem o to, ze mamy ich
»wlacza¢” do naszego zycia. Naszym zadaniem jest tworzenie przestrzeni, w ktorej beda
mogli rozwijaé si¢ 1 godnie zy¢ zarowno zdrowi jak i niepetnosprawni. To witasnie ludziom
z niepelnosprawnoscig tatwiej jest zrozumie¢ prawde o sensie zycia, doceniaé warto$¢
zdrowia, gdyz na co dzien do$wiadczaja nierownosci, pokrzywdzenia i cierpienia. To ludzie
»hierdbwni potrzebuja siebie, im najlatwiej zrozumie¢, ze kazdy jest dla wszystkich
i odczytywa¢ calo$¢” — jak mowi poeta w swoim wierszu ,,sprawiedliwos¢” — jak wiele
radosci dostarcza dawanie siebie drugiemu cztowiekowi (Twardowski i1 in., 2010). Cho¢
réznimy si¢ od siebie, to jednak potrzebujemy by¢ w jedno$ci, odczuwac taczaca nas mitosc.
Taka forme¢ inkluzji nalezatoby wprowadza¢ w zycie, aby wszyscy czuli si¢ rowni
cho¢ odmienni.

Projekt AdV, jaki planowano realizowa¢ w Santo Domingo, jest Projektem
modelowym (a jednoczesnie pilotazowym), ktory moze stuzy¢ jako przyktad wiaczania ludzi
wykluczonych do konkretnej rzeczywistosci spotecznej, w ktorej brakowato wsparcia
finansowego 1 wartosci moralnych. Ponadto ma na celu laczenie zaje¢ edukacyjnych
z organizacja zaj¢¢ rehabilitacyjnych, zaje¢ sportowo-rekreacyjnych i1 kreatywno$cia, jakie sa
w standardzie ksztalcenia specjalnego w instytutach publicznych lub niepublicznych (Serafin,
2011).

Wedlug wynikéw badan pilotazowych najwazniejszymi warto$ciami, ktdére powinny
by¢ powszechnie uznawane w ekwadorskiej rzeczywisto$ci jest szacunek do drugiego
cztowieka, przyjazh i uczciwos¢ (rowniez wzgledem samego siebie). Szeroki wachlarz
wartos$ci chrzescijanskich, jakie cenig uczestnicy Projektu wskazuje, ze w pedzie za dobrami
materialnymi trzeba zatrzymac si¢ 1 zobaczy¢, ze s3 cenniejsze wartosci. Wazne jest tez, aby
osoby pracujagce w Projekcie odkrywaty autorytety, ktore sa uosobieniem najwazniejszych
warto$ci moralnych oraz spolecznych. Opiekunowie spoleczni potrzebuja wzorcow

osobowych, ktore mogliby nasladowaé w swojej pracy z osobami wykluczonymi.

4.3.2. Opiekunowie spoleczni

Kwestionariusz badan pilotazowych, ztozony z 12 pytan, zostal rowniez

przedstawiony 16 opiekunom spotecznym, pracujacym bezposrednio z osobami
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z niepetnosprawnoscia i zaburzeniami psychicznymi. Na t¢ liczbe skladala sie grupa
6 opiekunoéw, ktorzy zajmowali si¢ osobami z niepelnosprawnoscia od 2013 roku
(czyli ponad rok), oraz 10 opiekundw, ktorzy zostali wlaczeni do Projektu w styczniu 2014
(mniej, niz rok), aby otoczy¢ opieka osoby z zaburzeniami psychicznymi. Celem badania
pilotazowego w grupie opiekundéw spotecznych byto ukazanie, jakimi motywami kierowali
si¢ oni w decyzji przystgpienia do Projektu, dlaczego zdecydowali si¢ na prace z osobami
z niepelnosprawnoscig. Ponadto, kwestionariusz ten miat utatwi¢ odnalezienie wiasciwych
form pomocy w celu udoskonalenia Projektu i odpowiedzie¢ na pytanie: jakie, zdaniem
opiekunéw spotecznych, skuteczne formy pomocy potrzebuja uzytkownicy Projektu?
Kolejnym zagadnieniem ujg¢tym w kwestionariuszu byla ocena udzialu otoczenia
spotecznego, w tym rodziny, w realizacji Projektu. Wyniki przedstawionych badan miaty
pomoéc zrozumieé, na ile wspdlnota rzeczywiscie angazuje si¢ w Projekt, oraz jakie sg
bezposrednie przyczyny braku udzialu osoéb z najblizszego otoczenia w jego realizacji,
mimo ze zmierza on nie tylko do zapobiegania wykluczeniu spotecznemu o0s6b
z niepetnosprawnoscia, czyli tych, do ktorych jest bezposrednio skierowany, ale takze do
poprawy jakosci zycia ich otoczenia spolecznego. Ostatnim problemem ujetym w pytaniach
kwestionariusza byly przyczyny trudnosci w realizacji Projektu z  osobami
z niepelnosprawnoscia lub z zaburzeniem psychicznym. Pytania skierowane do opiekunow
spotecznych zostaly podzielone na cztery grupy tematyczne: A. motywacje pracy z osobami
z niepelnosprawnoscia; B. potrzeby os6b niepelnosprawnych uwzglednione w Projekcie;

C. ,,by¢ albo nie by¢” czesciag Projektu; D. trudnosci w realizacji Projektu

A. Motywacje pracy z osobami z niepelnosprawnoscia

Wyniki badan dotyczacych motywacji opiekundow spotecznych zawiera wykres 4.3.

5%

® pomaéc innym

M zapobiegac wykluczeniu
by¢ bardziej cztowiekiem

30% M poznac inne osoby

motytowac innych - by¢ wzorem

Wykres 4.3. Motywacje opiekundw spotecznych w pracy z osobami
z niepelnosprawnoscia.
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Jak ilustruja to wyniki przedstawione na wykresie 4.3, w podejmowaniu pracy
w Projekcie pracownicy socjalni kierujg si¢ przede wszystkim motywacja moralng — pragna
zaangazowac si¢ w prace dla drugiego cztowieka, aby pomodc innym, bardziej potrzebujagcym
(30%). W tym samym procencie — czyli prawie jedna trzecia respondentow (30%)
odpowiedziata, ze dzieki tej pracy chce stawaé si¢ bardziej cztowiekiem. Takie wypowiedzi
znaczg bardzo wiele w dzisiejszych czasach kryzysu ekonomicznego w Ekwadorze.
Nie majac nic, mozna da¢ duzo, np. da¢ mitos¢ cztowiekowi, ktory czuje si¢ samotny, pomoc,
wesprze¢ go, a w zamian otrzymuje si¢ dobra wewnetrzne, ktére ubogacajg istote ludzka.
Opiekunowie spoteczni dostrzegali na co dzien wiele podziatow i niesprawiedliwosci, ktére
sg przyczyng wykluczenia osob z niepelnosprawnoscia. Stad dla jednej czwartej z nich (25%)
wazng motywacja udziatu w Projekcie bylo zapobieganie wykluczeniu, edukacja
spoteczenstwa, aby zrozumiato, Ze osoby z niepelnosprawnos$cig sga czg¢scig naszego zycia i to
wlasnie my ich potrzebujemy, aby stawac si¢ lepszymi ludzmi. Udziat w Projekcie to tez
okazja do poznania nowych ludzi, co bylo motywacjag dla 10% respondentow. Jeden
z opiekunéw wskazal na potrzebe bycia dla kogo§ wzorem do nasladowania i1 chegd
zmobilizowania go do zaangazowania, aby do§wiadczy¢ jak bardzo ludzie potrzebuja siebie

wzajemnie.

B. Potrzeby osob z niepelnosprawnoscia uwzglednione w Projekcie
Kolejne  wyniki  badan, wskazujace tym razem na potrzeby 0sob
z niepelnosprawnoscia, ktore moga by¢ zaspokojone dzigki uczestnictwu w Projekcie,

przedstawia wykres 4.4.

14%

M 7aangazowanie w warsztatach,
szkoleniach i terapiach

m udziat w zajeciach edukacyjnych

21% dla oséb niepetnosprawnych

zaangaiowanie
osobiste

W tworzenie miejsc pracy,
zatrudnianie

pomoc medyczna i
farmakologiczna

25%
Wykres 4.4. Potrzeby osob z niepelnosprawnoscig uwzglednione w Projekcie.

Wykres 4.4 ukazuje procentowy rozklad odpowiedzi opiekundéw spolecznych
co do potrzeb, jakie osoba z niepetnosprawnoscia moze zaspokoi¢ dzigki uczestnictwu

w Projekcie. Badani opiekunowie spoteczni podkreslali przede wszystkim potrzebe
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zorganizowania odpowiednich warsztatow pracy, szkolen i terapii (33%); zaangazowania
osobistego w tym wszystkim, co proponuje Projekt, np. organizowania zaj¢¢ terapeutycznych
(25%), gdyz wlasne zaangazowanie w pracy daje znaczng szansg na poprawe¢ wlasnego
zdrowia i pewnosci siebie; tworzenia nowych miejsc pracy celem zatrudnienia i zarobkowania
(21%); zapewnienia pomocy medycznej i farmakologicznej (14%), gdyz przyczynia si¢ ona
do lepszego rozwoju psychicznego uczestnikow Projektu i dania im zabezpieczenia

na przyszio$¢; organizowania zaje¢ edukacyjnych (7%).

C. ,,By¢ albo nie by¢” czescig Projektu

Wsrod najwazniejszych uwarunkowan inkluzji oséb z uposledzeniem fizycznym czy
umystowym opiekunowie spoleczni bioracy udziat w badaniach pilotazowych wymieniali
czynniki §rodowiskowe oraz zwigzane z osobg opiekuna. Ich zdaniem wazne znaczenie maj3:
odpowiedzialno$¢ rodziny, jej udzial i1 zaangazowanie w proces rehabilitacji (35%),
ich poczucie bycia potrzebnym dla innych, ktére wzmaga aktywno$¢ na rzecz Projektu (26%),
zrbwnowazenie emocjonalne (24%) oraz wysoka motywacja do pracy z osobami
z niepetnosprawnosciag oraz chorymi psychicznie (15%). Nalezaloby wigc zwroci¢ uwage
na dobor os6b do pracy w ramach Projektu, aby spelnialy pewne kryteria osobowo$ciowe

(cechy charakteru, motywacja pracy) oraz miaty profesjonalne przygotowanie.

D. Trudnosci w realizacji projektu
Obecnie zostanga pokrotce omoéwione kategorie trudnosci w realizacji Projektu
postrzegane przez opiekunéw spotecznych na podstawie przeprowadzonych badan

pilotazowych. Kategorie te ilustruje wykres 4.5.

® brak odpowiedniego
przygotowania do pracy

B brak zaangazowania ze strony
instytucji publicznych

brak zrozumienia ze strony
srodowiska spotecznego irodziny

brak stabilnego wsparcia Projektu
przez instytucje publiczne

Wykres 4.5. Trudnos$ci w realizacji Projektu okreslone na podstawie
badan pilotazowych.

Biorgc pod uwage dane zawarte na wykresie 4.5, odnoszace si¢ do wypowiedzi

opiekundw spotecznych na temat trudnosci w realizacji Projektu, mozna zauwazy¢, ze w fazie
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poczatkowe] Projektu brakowalo zaangazowania na jego rzecz ze strony instytucji
publicznych (37%), a uzyskiwane wsparcie z ich strony byto niestabilne (27%), co utrudniato
planowanie dziatalno$ci 1 zwigzanych z tym wydatkéw. Instytucje publiczne opornie
wdrazaty nowy model na rzecz inkluzji oséb z niepelnosprawnoscig. Ich pracownicy
okazywali opiekunom spolecznym zaangazowanym w Projekt brak zrozumienia dla ich roli,
niech¢¢ do wspotpracy z nimi. Opiekunowie spoteczni wskazywali rowniez na brak lub stabe
zaangazowanie si¢ w powodzenie realizacji Projektu $rodowiska, a nawet rodziny
beneficjentow (18%). Trudno$ci w realizacji Projektu miaty rowniez podioze osobiste, tzn.
niektorzy opiekunowie spoleczni charakteryzowali si¢ stabym przygotowaniem zawodowym i
brakiem predyspozycji osobistych do ksztalttowania pozytywnych relacji z osobami
z niepetnosprawnoscia/zaburzeniem psychicznym (18%). Przetamanie tych trudnosci, z jakim
spotykali si¢ opiekunowie spoteczni, pomogloby im w omijaniu przeszkod i efektywnym
rozwigzywaniu probleméw dotyczacych Projektu.

Podsumowujac cato§¢ dokonanych w tym opracowaniu analiz badan pilotazowych,
mozna stwierdzi¢, ze realizacja Projektu, zwlaszcza w jego poczatkowej fazie, napotykata na
trudnos$ci. Jednocze$nie mozna byto zauwazy¢ niski krytycyzm w ocenach i wypowiedziach
respondentéw w trakcie prowadzonych wywiadow i wypelniania kwestionariuszy. Badania
pilotazowe przedstawione w ramach tego paragrafu, ujawniaja niski poziom
wgladu/introspekceji 0osob badanych, zaréwno osdéb z niepelnosprawnoscig lub chorych
psychicznie, jak réwniez opiekundéw spotecznych.

Na zakonczenie powyzszej analizy trudno nie zauwazy¢, ze badania te wykazaty
jednak duzy potencjal pracy woluntarnej 1 charytatywnej oraz zaangazowania ludzi miodych,
ambitnych 1 chetnych do dziatania. Pomimo wielu problemdéw zwigzanych ze wspotpraca
z instytucjami publicznymi, mozna bylo roéwniez we wlasnym zakresie znalez¢ rozwigzania
oraz ludzi dobrej woli, ktoérzy bezinteresownie udzielali si¢ na rzecz 0sob
z niepetnosprawnoscig fizyczng lub intelektualng. Taka wlasnie postawe zaangazowania
emocjonalnego w inicjatywy realizowane w ramach Projektu zauwazono u wigkszej czesci
opiekunow spotecznych. Byli oni sktonni burzy¢ bariery intelektualne i ksztaltowa¢ bardziej
inkluzyjne $rodowisko spoteczne dla o0so6b z niepelnosprawnoscig. Uwzgledniono to
w przygotowaniu narze¢dzia do badan zasadniczych. Z badan pilotazowych przeprowadzonych
w grupie opiekunow spolecznych mozna bylo wyprowadzi¢ wnioski pomagajace
w przygotowaniu wersji kwestionariusza, w ktdrej umieszczono pytania dotyczace realnych
probleméw, na ktore w trakcie badan wskazywali opiekunowie spoteczni. W oparciu

o doswiadczenia badan pilotazowych przygotowano wiec osobne kwestionariusze dla
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czterech grup badanych oséb, zawierajace zardwno pytania otwarte jak i zamknigte,

a odpowiedzi na wiele z tych pytan wymagatly oceny na 5 stopniowej skali.

4.4. Narzedzia zastosowane w badaniach zasadniczych

Na podstawie badan pilotazowych zostalo skonstruowanych pig¢ narzedzi wlasnej
konstrukcji w celu przeprowadzania badan dotyczacych psychopedagogicznych walorow
Projektu AdV. Tymi metodami byty:

e Kwestionariusz dla Uczestnikow Projektu (KUP),

e Kwestionariusz dla Opiekunéw Spotecznych (KOS),

e Kwestionariusz dla Pracownikow Instytucji Publicznych (KPIP),

e Kwestionariusz Retrospektywnego Obrazu Osoby z Niepelnosprawnoscig I

(KRAON D),

e Kwestionariusz Aktualnego Obrazu Osoby z Niepetnosprawnoscig I (KRAON II).

Kazde z tych narzedzi stanowi w sensie metodologicznym operacjonalizacje
zmiennych objasniajacych (niezaleznych) oraz objasnianych (zaleznych) w naszych

badaniach. Obecnie zostanie scharakteryzowane kazde z tych narzedzi.

4.4.1. Kwestionariusz Uczestnikow Projektu (KUP)

Kwestionariusz Uczestnikéw Projektu (KUP) jest narzedziem, ktéry zastosowano do
uczestnikow — beneficjentow Projektu AdV, tzn. osdb z niepelnosprawnoscig fizyczna,
intelektualng, sensoryczng (NS) oraz oséb z zaburzeniami psychicznymi (ZP). W badaniu tym
narzedziem uczestniczylo 116 osdb. KUP sktada si¢ z trzech czesci A, B, C i zawiera 36
pytan (zob. Aneks, s 379). Doswiadczenia autora rozprawy w pracy z osobami
z niepetnosprawnoscig oraz wyniki badan pilotazowych utwierdzity w przekonaniu co
do sensownosci tego narzedzia, ktoére pozwala uzyska¢ informacje na temat osoby badanej
oraz jej oceny Projektu.

Cze$¢ A dotyczy zmiennych demograficznych. W tej cze$ci Kwestionariusza
respondent byl pytany o wiek, pte¢, stan cywilny, liczbe czlonkéw rodziny, ktéra mieszka
z nimi (tzn. z osoba NS 1 ZP) w jednym mieszkaniu, liczbe dzieci, poziom wyksztalcenia,
zajecie, status zatrudnienia, lokalizacj¢ miejsca zamieszkania, status wtasnosci mieszkania,
liczbe pokoi w tym mieszkaniu, warunki mieszkaniowe, miesigczny dochdd na cztonka

rodziny, ocen¢ wlasnej sytuacji ekonomicznej oraz wyznanie religijne.

193



Czeg$¢ B zawierala pytania dotyczace stopnia uposledzenia, rozpoznania lekarskiego,
rodzaju niepelnosprawno$ci, stopnia nasilenia problemu zdrowotnego, liczbe lat
choroby/niepetnosprawnosci, sposob jej nabycia oraz mozliwosci dostepu do opieki
lekarskie;j.

Cze$¢ C obejmowata pytania zmierzajace do uzyskania odpowiedzi na takie tematy
jak: czasokres uczestnictwa w Projekcie, zadowolenie z uczestnictwa w nim, motywy
uczestnictwa, potrzeba edukacji; czestotliwo$¢ uczeszczania na zajgciach organizowanych
przez opiekundow, przyczyny opuszczania zaje¢, potrzeba kontynuacji Projektu 1
ewentualnych zmian, poczucie wiaczenia si¢ w $rodowisko spoteczne, poczucie zmiany w
zakresie inkluzji spotecznej pod wplywem uczestnictwa w Projekcie, stopnien wplywu
uczestnictwa w Projekcie na rozwdj osobisty w réznych zakresach (wzrost wiedzy na temat
choroby, podniesienie kompetencji, wsparcie ze strony roznych instytucji, efekty rehabilitacji,
podejmowanie decyzji, zdolno§¢ komunikowania swoich potrzeb). Odno$nie zmian, jakie
dokonaty si¢ na skutek uczestnictwa w Projekcie zapytano o takie wartosci, jak: wdzigcznosé,
poczucie wilasnej warto$ci, zaufanie, tolerancj¢, szacunek do drugiego, ofiarno$¢, wiare
w siebie. Jedno z pytan dotyczylo rowniez oceny najwazniejszej wartosci w swoim zyciu,
wsrod takich jak, np.: warto$§¢ rodziny, posiadanie przyjaciotl, edukacja, rozrywka, Bog,
religia, praca spoteczna, wolontariat, status/pozycja spoteczna, komfort zycia, stabilna praca,
zdrowie, bezpieczenstwo ekonomiczne, polityka, podroze, zwiedzanie, hobby
1 zainteresowania. Zapytano ponadto o to, czy uczestnik Projektu posiada zainteresowania
1jaka praca databy mu satysfakcje, gdyby byla mozliwos¢ pracy. Ostatnie pytanie byto
pytaniem otwartym, aby beneficjent Projektu mogt wyrazi¢ swoja opini¢ co do samego
Projektu.

Nalezaloby podkresli¢, ze zadna z oséb bioracych udziat w Projekcie nie posiadata
umiejetnosci czytania i pisania, a ich stan zdrowia czgsto nie pozwalal im na podanie
wystarczajacych danych metryczkowych, chorobowych oraz innych informacji potrzebnych
przy realizacji Projektu AdV. Dlatego tez w niektorych przypadkach na pytania kierowane

do beneficjentow odpowiadali w ich imieniu najblizsi cztonkowie rodziny.

4.4.2. Kwestionariusz dla Opiekunow Spotecznych (KOS)

Kwestionariusz ten byt skierowany do dwoch grup opiekunow spotecznych, ktorzy
pracowali z osobami z niepetnosprawnoscia fizyczna, intelektualng i sensoryczng od lutego

2013 roku oraz z opiekunami spotecznymi oséb z zaburzeniami psychicznymi, biorgcymi
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udzial w Projekcie od stycznia 2014 roku. W sumie w dobrowolnym badaniu wzi¢to udziat
17 opiekundéw spotecznych. Kwestionariusz ten zawiera 33 pytania i sklada si¢ z trzech
czesci: A, B, C (zob. Aneks, s. 391).

Czes¢ A obejmuje pytania od 1 do 17. Dotycza one informacji tzw. metryczkowych,
takich jak: wiek, pte¢, stan cywilny, liczba czlonkéw rodziny, liczba dzieci, posiadanie
w rodzinie kogo$ z niepetnosprawnoscia, a jesli tak to z jaka, poziom i rodzaj wyksztatcenia,
rodzaj ukonczonej szkoty, warunki mieszkaniowe i ekonomiczne, czas pracy w Projekcie,
rola w nim oraz rodzaj wyznania.

W czesci B zawarte byty pytania od 18 do 24 dotyczace samego Projektu oraz udziatu
opiekunéw spotecznych w nim. Respondenci dokonywali ocen na skali od 1 do 5. Byty to
pytania o stopien zadowolenia z uczestnictwa w Projekcie, rozwoj wlasnych zainteresowan,
decyzja o pracy w tym Projekcie, pragnienia zwigzane z pracg z osobami
z niepetnosprawnoscia/zaburzeniem psychicznym, oczekiwania co do osiggnig¢ w pracy
z tymi osobami, system warto$ci realizowany w zyciu. Ponadto zapytano o znaczenie osobiste
uczestnictwa w Projekcie, np., czy miato ono wplyw na rozwdj osobisty, co wniosto w zycie
1 system warto$ci 1 jakie zmiany pod wptywem Projektu badany zaobserwowal w swoim
wlasnym zyciu.

Zawarte w czesci C pytania od numeru 25 do 33 dotyczyty tego, co opiekun spoteczny
uwaza za najwazniejsza warto$¢ w swoim zyciu. Byl on proszony o zaznaczenie na skali
od 1 do 5 oceny stopnia waznosci podanych mu kilkunastu warto$ci: rodzina, posiadanie
przyjaciol, edukacja, rozrywka, Bog/religia, praca spoteczna (woluntarna), pozycja spoteczna,
komfort zycia, stabilna praca, zdrowie, bezpieczenstwo ekonomiczne, polityka, podroze,
zwiedzanie, hobby, rozw6j zainteresowan oraz inne, ktére mozna byto dopisac.

Na pytanie o to, co zdaniem respondenta zyskali uczestnicy zaj¢¢ oraz ich rodziny
z udzialu w Projekcie, podano do wyboru rozne profity, np.: wizyty lekarskie, darmowe leki,
posrednictwo pracy, inkluzja ekonomiczna i spoleczna, przedsigbiorczos¢.

Nastepne pytanie dotyczyto tego w jaki inny sposob, niz w proponowany w Projekcie,
mozna pomdc osobom z niepelnosprawnos$cia/z zaburzeniem psychicznym. Chodzito bowiem
oto, czy po rocznej pracy opiekun spoteczny zauwazyl jakie§ zmiany w efektach
wykonywanej przez siebie pracy, a jesli tak, to jakie, a jesli nie, to dlaczego, czy jego
uczestnictwo w Projekcie przyczynito si¢ do zmian w jego zaangazowaniu.

Jedno z ostatnich pytan odnosito si¢ do najczesciej spotykanych trudnosci w realizacji
Projektu z podaniem niektérych, jak: prawne ograniczenia, finansowe deficyty, stabe

przygotowanie opiekunow, brak wspotpracy ze strony uczestnikow, brak zainteresowania
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i pomocy ze strony nadrz¢dnych instytucji, stabo zorganizowany transport, niedostateczna
pomoc psychiatryczna i psychologiczna, brak zasitku, oraz inne do dopisania.

W nastepnej kolejnosci pytano o to, czy i jakie oczekiwania wobec Projektu zostaly
spetnione, oraz jakie oczekiwania nie zostaty spetnione 1 dlaczego oraz co nalezatoby zrobi¢,
aby mogly si¢ one zi$ci¢. Ostatnie pytanie odnosito si¢ do tego, co powinno si¢ byto zmienié¢
w Projekcie lub powinno si¢ zmieni¢ w przysziosci, aby osiggnat on wigkszy sukces.
Respondent dokonywat oceny na skali od 1 do 5 waznos$ci zaproponowanych alternatyw
odpowiedzi, tzn. zmian Projektu. Zmiany te dotyczyty takich zagadnien jak: zapewnienie
transportu, zapewnienie positkow, wicksza roznorodnos$¢ zajec, zajecia bardziej praktyczne,
przygotowujace do zawodu, pomoc w znalezieniu pracy po skonczeniu Projektu, lepsza
atmosfera w osrodku, lepszy dostep do lekarza, lepszy dostep do lekdéw, lepsze wyszkolenie
opiekunéw, ich wieksze zaangazowanie, wigksza troska o stworzenie wiezi miedzy
rodzicami, pomoc finansowa w organizacji miejsca pracy lub w zalozeniu firmy, rozpoczecie

aktywnos$ci zawodowej, wlaczenie calej rodziny w realizacje Projektu.

4.4.3. Kwestionariusz dla Pracownikéw Instytucji Publicznych (KPIP)

Kwestionariusz ten zawieral 14 pytan skierowanych do pracownikow instytucji
publicznych, ktorzy pracowali na rzecz realizacji Projektu Alegria de Vivir. Do takich
instytucji nalezaly: Ministerstwo Inkluzji Ekonomiczno-Spolecznej (Ministerio de Inclusion
Ecnomical y Social -MIES); Ministerstwo Zdrowia Publicznego (Ministerio Salud Publica —
MSP); Urzad Miasta Santo Domingo; Organizacja Praw Czlowieka w Ekwadorze
(Organizacion de Derechos Humanos en Ecuador); Migdzynarodowy Komitet Rozwoju
Narodoéw (Comitato Internazionale per lo Sviluppo dei Popoli — CISP); Sekretariat
Szkolnictwa Wyzszego, Nauki, Technologii i Innowacji (Secretaria de Educacion Superior,
Ciencia, Tecnologia e Innovacion — SENESCYT) oraz instytucja koScielna: Caritas
w Ekwadorze. Liczba pracownikow instytucji publicznych bioragcych udziat w badaniach
wynositfa 19.

Kwestionariusz KPIP sktadat si¢ z trzech cz¢sci: A, Bi C.

Cze$¢ A kwestionariusza, metryczkowa, obejmowala pytania osobiste dotyczace
osoby pracujacej dla danej instytucji, takie jak: wiek, ple¢, stan cywilny, liczba dzieci
w rodzinie, obecno§¢ w rodzinie osoby z niepelnosprawnoscig (rodzaj tejze
niepelnosprawnosci), posiadane wyksztatcenie, nazwa instytucji, w ktorej pracuje oraz okres

pracy i zajmowane stanowisko.
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Cze$¢ B dotyczyla pytan o udziale w Projekcie: tego, w jakich formach doksztalcania
zawodowego dotyczacego pomocy osobom ze specjalnymi potrzebami uczestniczyt lub
uczestniczy pracownik instytucji publicznej oraz tego, ktore z tych form doksztatcania uwaza
za najbardziej wartosciowe 1 potrzebne dla wlasciwego rozwoju zawodowego 1 pracy na rzecz
0s6Ob najbardziej potrzebujacych.

Nastegpne pytania dotyczyty tego, co sprawia najwigkszg przyjemnos¢ w pracy w danej
instytucji oraz jakie btedy sg w niej najczesciej popetniane w zwigzku z udzielaniem pomocy
osobom wykluczonym. Dodatkowo poproszono o wskazanie, czego brakuje, aby usprawnic
i koordynowa¢ pracg réznych instytucji na rzecz o0so6b z niepetnosprawnos$ciami
1 zaburzeniami psychicznymi w ramach Projektu AdV. Respondenci okreslili réwniez poziom
zadowolenia zudzialu w Projekcie oraz wskazali korzysci, jakie odnosza z Projektu
jego uczestnicy.

W czescei C, ktoéra dotyczyta oceny Projektu, respondent miat okresli¢, jakie zadanie
spetnia w Projekcie oraz oceni¢ w skali od 1 do 5 stopien zadowolenia z udzialu w Projekcie.
Miat tez odpowiedzie¢ na pytanie, czy realizacja Projektu AdV prowadzita do zmian
w zakresie pomocy $wiadczonej osobom z niepelnosprawnos$ciom/zaburzeniem psychicznym,
a jesli tak, to na czym polegaly te zmiany i czego one dotyczyly. Pytano tez o mocne i stabe
strony Projektu AdV oraz o to, czy Projekt ten powinien by¢ kontynuowany i w jaki sposob
(np. czy w tej samej formie, czy tez jako nowy, podobny projekt). Respondent mogt doda¢ od
siebie dowolne uwagi na temat Projektu AdV, jego zalozen, celow, sposobu realizacji,
0sOb w nim uczestniczacych oraz 0s6b pomagajacych swoim doswiadczeniem w dzialaniach

podejmowanych w ramach Projektu.

4.4.4. Kwestionariusz Retrospektywnego Obrazu Osoby z Niepelnosprawnoscia I
(KRAONI) i Kwestionariusz Aktualnego Obrazu Osoby z Niepelnosprawnoscia II
(KRAON II)

Kwestionariusze KRAON [ oraz KRAON II zostal skierowany do 158 cztonkow
rodzin, ktérzy mieli bezposredni kontakt z osobg z niepelnosprawnos$cia/zaburzeniem
psychicznym bioragca udziat w Projekcie. To wlasnie oni opiekowali si¢ nig lub byli
bezposrednio odpowiedzialni za jej codzienne potrzeby.

W celu uchwycenia percepcji obrazu osoby z niepelnosprawnoscig/zaburzeniem
psychicznym, stworzono narzedzie do badania retrospektywnego i aktualnego obrazu. Pytania

dotyczyty rowniez stosunku cztonkéw rodziny do kondycji zdrowotnej ich podopiecznych.
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Walorem tego narzgdzia byto to, ze jego itemy mialy posta¢ rzeczywistych wypowiedzi
opiekunow, z jakimi zwykle si¢ postugiwali w stosunku do osoby, ktérg si¢ opiekowali.
Chodzito o poznanie reprezentacji umystowej zawartej w jezyku, ktoérego uzywa ona
w kontaktach z podopiecznymi. Nie zakladano Zadnego modelu a narzedzie miato na celu
odtworzenie struktury obrazu osoby chore;.

Kwestionariusze KRON 1 i II opierajg si¢ na innowacyjnej metodologii zebrania
doswiadczen z pracy w Projekcie odzwierciedlonych w narracjach o0sob towarzyszacych
swoim bliskim podopiecznym. W opracowaniu tych dwoch narzedzi wykorzystano
dodatkowo do$wiadczenia s¢dziow kompetentnych, ktérymi byli opiekunowie spoleczni,
ktoérzy odwiedzali regularnie swoich podopiecznych (17 oséb), jak réwniez wykladowcy
(3 osoby) z Katolickiego Uniwersytetu w Santo Domingo oraz jego studenci zaangazowani
w Projekcie (20 osob). Etapy tworzenia narz¢dzia do badania obrazu retrospektywnego
(jak byto przed poczatkiem Projektu) 1 aktualnego obrazu (jak jest teraz, czyli

po zakonczeniu Projektu) osoby z niepetnosprawnoscia/chorobg ukazuje tabela 4.1.

Tabela 4.1
Tworzenie narzedzia psychometrycznego

Fazy 1It‘;cnzlgjv Rodzaj narzedzia

Pierwsza 66 Zbieranie typowych wypowiedzi — ocena robocza

Druga 66 Kategoryzowanie i eliminacja powtorzen

Trzecia 41 Badania wtasciwe dotyczace percepcji przed i po zakonczeniu Projektu
Czwarta 12 Wiasciwe narzedzie po analizie czynnikowe;j

Tabela 4.1 przedstawia proces tworzenia narzedzia psychometrycznego
w kilkufazowej pracy warsztatowej (w zespole pracownikéw zaangazowanych w Projekcie)
nad jego opracowaniem. Tzw. itemy, czyli pozycje testowe, zostaly opracowane na podstawie
zbioru twierdzen, ktére zdaniem opiekunow spotecznych uzywane sg potocznie w kontaktach
z osobami z niepelnosprawnos$cia/chorobg.

W trakcie kilkuetapowych kategoryzacji 1 eliminacji powtorzen stworzono baze
66 itemoéw, ktore poddano ocenie ilosciowej oraz jakoSciowe] (semantycznej). Ocena
jakosciowa polegala na przyporzadkowaniu iteméw do nadrzednych kategorii, ktore wylonity
si¢ w trakcie analiz 1 utworzyly 12 uogolnionych kategorii semantycznych, takich jak:
wyzwanie, korzys$¢, strach, utrata, wina, przeszkoda, zniechgcenie, wzrost duchowy,

motywacja, wspolczucie, nadzieja, jednos¢ rodziny, mito§¢ Boza i frustracja.
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W drugiej fazie sedziowie kompetentni dokonali oceny ilosciowej, czyli oceny na
skali pigciostopniowej, w jakim stopniu dane twierdzenie odpowiada danej kategorii
znaczeniowe] obrazu osoby z niepelnosprawnos$cig/zaburzeniem psychicznym. Wybrano
itemy, ktore miaty najwyzszy wynik (najbardziej odpowiadaty danej kategorii) 1 jednoczesnie
mialy najnizsza wariancj¢ ocen. Zastosowano statystyczne kryterium uznania itemu. Jezeli
srednia ocena s¢dziow kompetentnych byla na skali pigciostopniowej wyzsza niz cztery
(M >4) to item zostal uznany za trafny i1 stawal si¢ czesScig narzedzia psychometrycznego.
Drugim kryterium w kategoryzowaniu byla $rednia odchylenia standardowego, tj. uznawano
itemy, ktorych rozrzut ocen dokonywanych w fazie konstrukcji przez sedziéw kompetentych
byt nizszy niz 1,3 (SD < 1,3). W ten sposéb okreslono zakres, w jakim dane twierdzenia
odpowiadaja kategorii 1 wyloniono twierdzenia, ktore wilaczono do kwestionariusza
z 41 itemow.

W trzeciej fazie przeprowadzono badania cztonkéw rodziny nad ich postrzeganiem
osoby z niepetnosprawnoscia/zaburzeniem psychicznym, ktoéra byta uczestnikiem Projektu.
Badania 41-itemowym kwestionariuszem przeprowadzono dwukrotnie. Badani cztonkowie
rodzin dokonywali retrospektywnej oceny obrazu osoby przed rozpoczeciem Projektu oraz
oceny introspekcyjnej jej aktualnego funkcjonowania po zakonczeniu Projektu. Badania
aktualnego i retrospektywnego obrazu osoby z niepetnosprawnoscia/chorobg dokonane bytly
w odstepie 30 dni.

Czwarta, ostatnia faza polegala na analizie czynnikowej (Factor Analysis — FA)
ze spelnieniem warunku zachowania tych samych czynnikow w retrospektywnej 1 aktualnej
probie os6b badanych. Przyjeta strategia badawcza 1 statystyczna pozwolita okresli¢ czynniki
1 porowna¢ postrzeganie uczestnikow Projektu przez ich bliskich przed rozpoczg¢ciem i po
zakonczenia Projektu. W wyniku FA powstata ostateczna wersja kwestionariusza skladajaca
si¢ z 12 itemow o najwyzszych warto$ciach skladowych. W wyniku analizy osypiska
wyloniono model 3-czynnikowy, ktory po analizie semantycznej wskazat trzy kategorie
semantyczne (,,warto$¢”, ,.kleska”, ,,szansa”), utworzone z 12 pozycji testowych (itemow).

Wymiary czynnikowe 1 ich podzial ukazuje tabela 4.2.
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Tabela 4.2
Wyniki analizy czynnikowej

Wymiary Pozycje testowe
czynnikowe przed i po zakonczeniu Projektu

(39) — Jedno$¢ rodziny
WARTOSC (38) — Nadzieja
(WD) (40) — Mito$¢ Boga
(35) — Wzrost duchowy

(33) — Przeszkoda
(31) — Strata

KLESKA
(Wg)s (32) — Poczucie winy
(34) — Zniechecenie do czegos
(30) — Cos, czego si¢ lekam
SZANSA (19) - OkaZJ.a do poglebienia wllary . o
(W3) (7) — Codzienna nauka, czym jest solidarnos¢ z cierpiagcym

(16) — Co$ co daje mi sity wewngtrzne

Tabela 4.2 przedstawia itemy, ktore uzyskaly najwyzsze nasycenia (saturation)
czynnikowe zidentyfikowane w analizie czynnikowej przeprowadzonej celem konstrukcji
ostatecznej wersji narzg¢dzia w oparciu o wynik FA.

Ostatecznie narzgdzie uzyte w Projekcie do badan nad postrzeganiem przez bliskich
stanu osoby z niepelnosprawnos$cig lub zaburzeniem psychicznym — przed i po realizacji
Projektu — sktada si¢ dwoch kwestionariuszy: KRAON I (zob. Aneks, s. 410) i KRAON II
(zob. Aneks, s. 410). Kazdy z nich podzielony jest na trzy czgsci.

W czesci A, dotyczacej danych osoby opiekujacej sie¢ chorym w rodzinie, wystepuja
pytania metryczkowe o wiek, pte¢, powiazanie rodzinne, liczba czlonkéw rodziny,
wyksztalcenie, ocen¢ sytuacji mieszkaniowej, warunki mieszkaniowe (posiadanie wody,
pradu, pralki, lodowki, telefonu, tazienki, wtasnego t6zka), zarobki miesigczne na rodzine,
ocena sytuacji rodzinnej oraz wyznanie religijne (pytania 1-11). Czgs¢ B zawiera pytania od
12 do 16 dotyczace niepelnosprawnosci/choroby uczestnika Projektu, ktorym cztonek rodziny
si¢ opiekowal. Pytano o rodzaj niepelnosprawnosci, diagnoze medyczng, stopien
niepetnosprawnosci/choroby, czas trwania choroby, sposob nabycia
niepetnosprawnosci/choroby oraz czas uczestnictwa w Projekcie. CzeSci A 1 B stanowity
integralng calo$¢ zkwestionariuszem KRAON 1 i II, ale przy powtéornym badaniu
nie powtarzano juz pytan z czesci A 1 B, gdyz respondentami byty te same osoby

Zasadnicza cze$¢ kwestionariusza KRAON 1 1 KRAON II zawierata po 41 itemow.
Te czg$¢ zastosowano dwukrotnie, zmieniajagc pytanie. Nalezalo wiec odpowiedzied

na pytanie: W jakim stopniu Pan(i) jako opiekun postrzega sytuacje osoby
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z niepelnosprawnoscia/zaburzeniem psychicznym przed (KRAON I)/po realizacji Projektu
(KRAON II), w skali od 1 do 5? Itemy dotyczyly nastepujacych zagadnien: jak postrzegam —
przed i po realizacji Projektu — stan bliskiej osoby z niepelnosprawnoscia/chorobg, czym jest
dla niej jej niepelnosprawnosé¢/choroba psychiczna.

Uzyte itemy odnosity si¢ do roznych aspektdéw postrzegania osoby
z niepetnosprawnosciag. Obejmowaly one rdézne jakoSciowe aspekty: wyzwanie, korzysc,
strach, utrata, wina, przeszkoda, zniechecenie, wzrost duchowy motywacja wspodtczucie
nadzieja, jedno$¢ rodziny mitos¢ Boza i frustracja. Przykladowe itemy przy postrzeganiu
osoby chorej od strony negatywnej to: negatywny wplyw na zycie i zdrowie mojej rodziny,
powod mojego niepokoju, przeszkoda w realizacji moich osobistych planéw. Przyktadowe
itemy przy postrzeganiu osoby chorej od strony pozytywnej to: uczenie si¢ prawdziwego
znaczenia milo$ci, codzienna nauka solidaryzowania si¢ z osobami cierpigcymi,
doswiadczenie pozwalajace na poglebienie wiary.

Pytania szczegdtowe dotyczace sposobu postrzegania zachowan i spolecznych relacji
uczestnikow Projektu przez osoby im bliskie byty takie same w pierwszym badaniu (KRAON
IT — ujecie introspekcyjne, ,,jak jest teraz”, tzn. po wzieciu udzialu w Projekcie, po jego
zakonczeniu), jak i w drugim (KRAON I — ujgcie retrospekceyijne, ,,jak bylo” przed wzigciem
udzialu w Projekcie”). Oba kwestionariusze ro6znity si¢ natomiast instrukcja poprzedzajaca
pytania, tak by respondent wiedzial, czy ocena ma dotyczy¢ aktualnej, czy tez retrospekcyjnej
sytuacji. Badania KRAON II i KRAON I przeprowadzono w 30-dniowym odstgpie

czasowym.

4.5. Strategia badan

Badania wtasne przeprowadzone w ramach Projektu AdV mozna okresli¢ jako ,,quasi
eksperyment naturalny”, gdyz byly one zrealizowane w warunkach naturalnego programu
edukacyjno-rehabilitacyjnego. Jego celem jest osiagniecie wickszej inkluzyjnosci
uczestnikow w ramach ich lokalnej spoteczno$ci, a wigc w rodzinach, grupie sasiedzkiej oraz
na rynku pracy, 1to niezaleznie od rodzaju zaburzen — niepetnosprawnosci intelektualnej,
fizycznej 1 sensorycznej (NS) 1 zaburzen psychicznych (ZP). Cele te wynikaja z praw kazdej
osoby do funkcjonowania w rolach spotecznych, zawodowych i kulturowych, jakie s3
wlasciwe dla jej wieku, plci 1 sytuacji osobistej. Realizowany program
zdrowotno-rehabilitacyjny zaktadat funkcjonowanie grupy osob dotychczas wykluczonych

z osobami petnosprawnymi w ramach normalnych warunkow zycia.
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Druga istotng cechg strategii badan wlasnych byt ich longitudinalny charakter:
przygotowano dwie wersje Kwestionariusza Obrazu Osoby z Niepetnosprawnoscia, ktory —
jak wspomniano — byl prezentowany dwukrotnie, w pewnym odstepie czasowym, jako
KRAON 1II i KRAON 1. Pierwsze badania odnosily si¢ do sposobu postrzegania osoby
z niepetnosprawnoscia lub z zaburzeniem psychicznym w koncowej fazie Projektu
(ujecie introspekcyjne, ,.tu 1 teraz”, czyli po zakonczeniu Projektu — KRAON II), natomiast
drugie badanie odnosito si¢ do sposobu postrzegania osoby z niepetnosprawnoscig lub
z zaburzeniem psychicznym przed rozpoczgciem Projektu (ujecie retrospekcyjne, przywotanie
zapamig¢tanego stanu rzeczy ,,sprzed” — KRAON I).

Zasadnicza zmienng zalezng (tj. objasniang) w badaniach byla ocena retrospektywna
iintrospektywna  czlonkéw rodziny na temat cech funkcjonowania  osoby
z niepetnosprawnoscia/ zaburzeniem psychicznym ujeta przy pomocy narzedzia KRAON.
Z kolei zmienne niezalezne (czyli objasniajace) obejmowaty dane osobowe i demograficzne
uczestnikow Projektu, a wigc dane dotyczace warunkow bytowych (pyt. 2-7), sytuacji
ekonomicznej (pyt. 17 1 18), rodzaju 1 historii choroby (pyt. 19-23) oraz czasu uczestnictwa w
Projekcie (pyt. 24).

Cztery narzedzia badan (KUP, KOS, KPIP, KRAON I i II) wykorzystane w badaniach
czterech grup docelowych (osoby z niepetnosprawnoscia fizyczna, intelektualng, sensoryczng
oraz z zaburzeniami psychicznymi, rodziny osob z niepetnosprawnoscia/chorg, opiekunowie
spoteczni 1 pracownicy instytucji publicznych) w kolejnych dwoch etapach realizacji Projektu
przedstawia tabela 4.3, ktora jednoczes$nie ilustruje plan pomiaru zmiennych w tym

specyficznym eksperymencie naturalnym.
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Tabela 4.3

Plan badan
Grupa badanych oséb
Metoda Czas Osoby Rodziny P .
Etapy badan , : q " . racownicy
badan badan niepelnosprawne . 0s0b Practtwm.cy ]
niepelno- socjalni blicznveh
NS zp sprawnych pu :
Roz.poczn;me 112013 N B B 3 B
projektu NF
Roz.poczn;me 12014 B N B 3 B
projektu ZP
Badania KPilot IX-XI2014  + + + + _
pilotazowe
Przygotowanie
badan zasad., V-XI12015 + + - + -
I faza badan
KUP I-VII 2016 + + — - -
II f: i
aza badai KOS 1-VII 2016 - - - - -
(eksploracyjna)
KPIP [-VII 2016 — — - - +
I etap:
III 2016 — - + - -
Il faza badania KRAON IT etap: N
percepcji NFiZP (I, II) IV 2016
III etap: - - + - —
X12016

Tabela 4.3 ukazuje strategi¢ badan w ramach Projektu AdV, ktora obejmowata
rozpoczgcie Projektu AdV w grupach NS 1 ZP, badania pilotazowe (KPilot), przygotowanie
badan zasadniczych — w trzech fazach ich realizacji.

Powyzsza tabela ukazuje plan pracy organizacji badan edukacyjnej efektywnosci
Projektu AdV na rzecz oséb z niepetnosprawnoscia (NS) i z zaburzeniami psychicznymi (ZP).
Projekt ten zawigzal si¢ w lutym 2013 r. przy udziale i wspotpracy dr Iusry Jalkh jako
Podsekretarza ~ Ministerstwa  do  Spraw  Ekonomiczno-Spotecznych  dla  oséb
z niepetnosprawnoscig. Projekt ten miat z zatozenia charakter inkluzyjny i rehabilitacyjny
skierowany do os6b wykluczonych spotecznie. W tym samym roku w pazdzierniku
Podsekretarz MIES zorganizowal I Miedzynarodowy Kongres poswiecony osobom z
zaburzeniami psychicznymi, proponujac spoteczenstwu ekwadorskiemu model wloskiego

psychiatry dra Franca Basaglii z Triestu, bazujacy na idei pelnej inkluzyjnosci 1 likwidacji
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zaktadow psychiatrycznych. Rezultatem tego Kongresu byta propozycja ze strony dr Jalkh,
aby w ramach misji franciszkanskiej i Stowarzyszenia Alegria de Vivir z Santo Domingo,
przeprowadzono pilotazowy a jednoczesnie modelowy Projekt przeznaczony dla osob z
zaburzeniami psychicznymi. W styczniu 2014 r. Stowarzyszenie podjeto wyzwanie i
zaangazowalo si¢ czynnie na terenie rejonu Rio Verde w realizacje Projektu na rzecz osob z
zaburzeniami psychicznymi. Projekt ten byl finansowany w 80% przez rzad ekwadorski,
natomiast 20% kosztow tego Projektu byta dofinansowana przez organizacj¢ Centro Caritas
Antoniana - Alegria de Vivir.

Pierwsza faza (I faza) badan byla zwigzana z badaniami pilotazowymi i obejmowata
okres od maja do grudnia 2015 r. przy udziale opiekunéw spotecznych, ktorzy doskonale
znali sytuacje swoich podopiecznych oraz ich potrzeby. Te informacje z wlasnych
doswiadczen jak réwniez wyniki badan pilotazowych mialy na celu przygotowanie
odpowiednich narzedzi do badan efektywnosci Projektu dla trzech uczestniczacych w nim
grup osob. Sformutowano odpowiednie pytania lub twierdzenia w polskiej wersji jezykowe;j
zpomoca promotora pracy doktorskiej oraz dokonano tlumaczenia na jezyk hiszpanski
wszystkich zastosowanych narzedzi badan.

Druga faza (Il faza) obejmowata badania eksploracyjne przy pomocy narzedzi, jakimi
byty: Kwestionariusz dla Uczestnikow Projektu (KUP), Kwestionariusz dla Opiekunoéw
Spotecznych (KOS), jak réwniez Kwestionariusz dla Pracownikow Instytucji Publicznych
(KPIP). Badania te byty przeprowadzone od stycznia do lipca 2016 r. Podczas bezposrednich
spotkan z poszczegdlnymi grupami osoOb badanych, szczegdélowo objasniono stosowane
narzedzia: na czym ono polega z wyjasnieniem kazdego kolejnego pytania. Biorgc pod
uwage, ze w grupie uczestnikow Projektu, tj. dla os6b z niepelnosprawnoscia fizyczna,
intelektualna, sensoryczng jak rowniez osob z zaburzeniami psychicznymi nie wszyscy mogli
zrozumie¢ sens pytan, dlatego tez zlecono opiekunom spotecznym ponawianie trudnych pytan
z objasnieniem ich znaczenia, aby byly one zrozumiate dla beneficjenta Projektu, ewentualnie
dla jego opiekuna z rodziny 1 wprowadzili uzyskane odpowiedzi do Kwestionariusza.
Natomiast przy Kwestionariuszu KOS odbyto kilka spotkan w celu objasniania narzedzia
przygotowanego do badan tej grupy osob. Opiekunowie ci zebrani w jednym miejscu
odpowiadali indywidualnie na zadawane pytania. Kwestionariusz dla Pracownikéw Instytucji
Publicznych (KPIP) przekazano kazdej osobie oddzielnie, wyjasniajgc, na czym polega
wypetnianie formularzy i dajac czas na odpowiedz w przeciagu jednego do dwoch tygodni.

Trzecia faza (Il faza) badan skladata si¢ z trzech podetapdéw i dotyczyla Skali

Postrzegania Choroby przez osobg¢ bliskg osobie z niepelnosprawnos$cig/zaburzeniem
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psychicznym, przy czym ocena dokonywana byta introspekcyjnie ,,po” — tuz po zakonczeniu
realizowanego Projektu (KRAON II) oraz retrospekcyjnie dotyczac spostrzegania choroby
cztonka rodziny ,,przed” udziatem w Projekcie (KRAON I).

W pierwszym etapie (marzec 2016 r.) wraz z dr. Mariuszem Wotlonciejem
(promotorem pomocniczym), przygotowano narzedzia do badania percepcji przez opiekunow
rodzinnych osoby z niepelnosprawno$cig/zaburzong psychicznie. Do przygotowania
kwestionariusza witaczono studentow Uniwersytetu Katolickiego w Santo Domingo,
1 rownoczesnie opiekunow spotecznych, aby dokonywali wyboru odpowiednich wskaznikow
ilosciowych 1 jako$ciowych. Drugi etap (kwiecien 2016 r.) to instruktaz dla opiekunoéw
spotecznych, w jaki sposob dokonywa¢ badan z cztonkami rodzin w odniesieniu do ich oceny
retrospektywnej przed rozpoczeciem Projektu, a nastepnie badania, ktore zostaly
przeprowadzone w obecnosci opiekunow spotecznych. W przypadku ponownego
niezrozumienia pracownik moégl uscisli¢ swoje objasnienie. Trzeci etap (listopad 2016 r.)
to ponowne badanie skalg postrzegania swoich bliskich chorych przez czlonkow rodziny tuz

po zakonczeniu Projektu.

4.6. Procedura badan

Projekt Alegria de Vivir zostal zrealizowany w mies$cie Santo Domingo, mieszczacym
si¢ w prowincji Santo Domingo, ktdrej taczna liczba ludnosci wynosi 410 615 osob. Wedtug
danych Ministerstwa Zdrowia, z 2013 r. w tej prowincji wskaznik umieralno$ci me¢zczyzn
wynosit 4,14 na 1000 mieszkancéw), byt wyzszy, niz kobiet (2,82 na 1000) 1 przewyzszat
wskaznik $redniej krajowej (4,08). Wskazniki $miertelnosci mialy zwigzek ze zdrowiem
psychicznym 1 zabojstwami, co wskazuje na wysoki wskaznik przemocy w tej prowincji
Ekwadoru. Réwniez poziom zycia ludnosci jest niski. Praca z osobami z niepetnosprawnoscia
rozpoczela si¢ w ramach Projektu Alegria de Vivir w marcu 2013 r., natomiast uzupetniony
1 dopracowany Projekt (zwany pilotazowym) dla os6b z zaburzeniami psychicznymi miat
swoj poczatek od stycznia 2014 r. Oba te Projekty objete byly wspdlna nazwa Projekt AdV.

Dobér os6b do Projektu AdV odbywal si¢ w oparciu o wizyty domowe.
Punktem odniesienia  do zidentyfikowania  osoby z  problemami zdrowia
psychicznego/niepetnosprawnoscia W odwiedzanych rodzinach byta Karta
Niepelnosprawnosci Conadis (opracowana przez Krajowa Rade ds. Niepelosprawnosci).
Z odwiedzin mozna byto dowiedzie¢ si¢, ze w tym samym domu znajdujg si¢ inne osoby

z problemami zdrowotnymi lub zaburzeniami psychicznymi, a ponadto niepelnosprawne
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dzieci lub mlodziez z  historia mniej lub bardziej powaznych problemow
emocjonalno-spotecznych. Ponadto nalezy podkresli¢, ze na terenie realizowanego Projektu
(w rejonie Rio Verde), dane dotyczace sytuacji zdrowotnej byly rowniez zbierane
w jednostkach shuzby zdrowia publicznego. To wlasnie one obstugiwaty wszystkie rodzaje
pacjentow, w tym osoby z niepelnosprawnos$cig i zaburzeniami psychicznymi.

Osoby cierpigce na problemy ze zdrowiem psychicznym na ogét nie byly aktywne
zawodowo, a niektore z nich stracily prace, bedaca jedynym zrédtem utrzymania rodziny.
Dochody takich rodzin byly bardzo niskie. W niektérych przypadkach rodziny te zyty
z dotacji otrzymywanych z Ministerstwa Inkluzji Ekonomiczno-Spolecznej lub z zapomogi
z Conadis (50 USD). Innym powszechnym problemem w rodzinach byty trudnosci z zakupem
lekow psychotropowych z powodu braku pieniedzy. W niektorych przypadkach osoby
zpowaznymi problemami psychicznymi musialty udawaé si¢ do Szpitala Instytutu
Neurobiologicznego Lorenzo Ponce w Guayaquil (ok. 300 km) lub do Szpitala
Psychiatrycznego Julio Endara w Quito, w dystrykcie metropolitalnym Conocoto (ok. 150
km), aby uzyskac¢ recepte na te leki.

W wyniku wstepnych wizyt zespotu technicznego MIES, GAD (Gobierno Autonomo
Descendralizado — Zdecentralizowany Rzad Autonomiczny) i Zakonu Braci Mniejszych
Konwentualnych zidentyfikowano 300 oséb borykajacych si¢ z problemami spowodowanymi
niepelnosprawnos$cig lub zaburzeniami psychicznymi, celem wiaczenia ich do Projektu. Na
podstawie otrzymanych danych szacowano, ze istnieje jeszcze duza liczba osob, ktore nie
maja dostepu do zadnego rodzaju leczenia lub nie otrzymujg zadnego wsparcia socjalnego czy
zdrowotnego. Wedlug szacunkow kantonalnych INEC, opartych na spisie powszechnym
z 2010 r., ubdstwo z powodu niezaspokojenia podstawowych potrzeb zyciowych siega 73%.
Niestety, ze wzgledu na ograniczone dotacje finansowe dla Projektu, nie wszyscy mogli
wzig¢ w nim udzial. Brano pod uwage tylko tych, ktorzy posiadali $redni stan zaawansowania
niepetnosprawnosci/zaburzenia psychicznego.

Ministerstwo Inkluzji Ekonomiczno-Spotecznej (MIES) zawarto umowe o wspodlpracy
z zdecentralizowanym rzadem autonomicznym w Santo Domingo (GAD), reprezentowanym
przez Patronat Miejski. W Projekcie AdV uczestniczyli rowniez Bracia Mniejsi Konwentualni,
ktory przybyli na teren Santo Domingo — Rio Verde w 1995 r. Celem Projektu bylo
wdrozenie wysokiej jakosci ustug w zakresie opieki 1 integralnego rozwoju 0sOb
niepetnosprawnych i chorych, ze szczegdlnym uwzglednieniem oso6b Zyjacych w ubostwie

1 skrajnym ubdstwie oraz zagrozonych utratg zdrowia.
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W realizacji dziatah, wynikajacych z powyzszego porozumienia, uczestniczyt —
oprocz zakonnikow z Zakonu Braci Mniejszych Konwentualnych — zespot ztozony
z 17 mtodych i ambitnych opiekundéw spotecznych, ktérzy po miesigcznym przeszkoleniu
ze strony pracownikow instytucji publicznych (MIES), Publicznej Stuzby Zdrowia
i ekspertéw psychiatrii (bazujacych na doswiadczeniach modelu z Triestu) koncentrowali
swoje dzialania na obszarze objetym dzialaniami wolontariuszy Projektu, udzielajac wsparcia
osobom z niepelnosprawnoscig i zaburzeniami psychicznymi oraz ich rodzinom.

Dziatania koordynacyjne zespolu opiekundéw spotecznych oraz Braci Mniejszych
Konwentualnych pracujacych w misyjnej placowce w Santo Domingo polegaly na
udostepnianiu pomieszczen klasztornych i opracowaniu, a potem prowadzeniu, warsztatow
formacyjnych dla oséb i rodzin 0séb z niepelnosprawnos$cia/zaburzeniem psychicznym, celem
ich integracji ze spotecznosciag lokalng. Innym waznym elementem tego Projektu byto
rowniez udzielenie pomocy medycznej, farmaceutycznej i parapsychiatrycznej. Pierwsza
znich, to szczegdlna opieka nad beneficjentami ze strony stuzby zdrowia (lekarzy,
psychologéw 1 psychiatrow wolontariuszy), zwlaszcza nad pacjentami z zaburzeniem
psychicznym, ktérzy do tej pory mieli duze trudnosci w uzyskaniu pomocy medycznej. Urzad
Miasta wraz z Zakonem Braci Mniejszych Konwentualnych (Ojcowie Franciszkanie) w Santo
Domingo, koordynowal realizacj¢ Projektu od strony technicznej i administracyjnej, jak
rowniez integrowal dziatalno$¢ instytucji publicznych uczestniczacych w Projekcie.
W oparciu o te wszystkie elementy i zgodnie z wytycznymi modelu z Triestu, Projekt ten
moglt funkcjonowac jako odpowiednik wspolnotowego osrodka zdrowia psychicznego, ktory
we Wiloszech jest podstawa opieki nad osobami cierpigcymi na problemy zdrowia
psychicznego. Wobec doswiadczania na co dzien roznych przejawow dyskryminacji,
uprzedzen 1 wykluczenia spotecznego w otoczeniu oraz sytuacji osob chorych w szpitalach
psychiatrycznych, zalety obecnego Projektu okazaly si¢ dla jego uczestnikdw oczywiste.
Wyrazali oni swoje zadowolenie 1 wigzali z nim wielkie nadzieje na przysziosc.

Ponadto starano si¢ zdiagnozowa¢ potrzeby spoteczno-ekonomiczne kazdego
z uczestnikéw 1 jego rodziny oraz otoczy¢ go opieka medyczng, m.in. w celu potwierdzenia
diagnozy stanu jego zdrowia. Jednoczes$nie diagnoza ta pozwalala oceni¢, czy dana osoba
moze zostaé wilaczona do programu szkoleniowego w celu przysposobienia do zawodu
1 przygotowania do utworzenia wraz samemu lub z innymi mikroprzedsigbiorstwa, zar6wno
przy wsparciu SECAP (Servicio Ecuatoriano de Capacitacion Profesional — Ekwadorskie
Stuzby Szkolenia Zawodowego), jak i ekspertow z Wioch, ktoérzy maja taki profil dziatania.

W ramach realizacji Projektu organizowano rowniez dla 0sob
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z niepetnosprawnoscia/zaburzeniem  psychicznym  wiele  aktywnos$ci  edukacyjnych,
zawodowych, prozdrowotnych, sportowo integracyjnych w specjalnie do tego celu
dostosowanych budynkach przy misji franciszkanskiej, jak tez w srodowiskach lokalnych.

Dla prawidlowego przebiegu Projektu koszty inwestycji, eksploatacji i utrzymania
zostaly oszacowane w oparciu o wydatki zwigzane z takimi elementami jak np.
wynagrodzenie za pracg, podrdze, infrastruktura, naktady technologiczne, szkolenia,
kompleksowa opieka lekarska, konsultacje, wydarzenia. Rzad ekwadorski przeznaczyt na
realizacje tego Projektu 557 695,85 USD. Fundusz ten obejmowal wydatki zwigzane
z dziatalnos$cig spoteczna, zdrowotnga i1 aktywnoscia zawodowa. Misja franciszkanska
pokrywala koszty infrastruktury, ktéra stuzyla do stalej realizacji Projektu wraz
z organizowanymi warsztatami pracy i ¢wiczeniami rehabilitacyjnymi. W pierwszym roku
dziatalno$ci Projektu koordynatorem pracy ze spolecznoscig lokalng i z opiekunami
spotecznymi byl autor tej rozprawy.

Z ogolnej liczby 300 osob, zidentyfikowanych jako potencjalni beneficjenci Projektu,
do udziatlu w jego realizacji zostato zakwalifikowanych 116 oséb, ktore potem dobrowolnie
wlaczyly si¢ do badan nad jego walorami edukacyjnymi. Byto ws$rdd nich 66 o0s6b
z niepelnosprawnoscia fizyczna, intelektualng i sensoryczng (NS) oraz 50 0sob z zaburzeniem
psychicznym (ZP). Do tych dwoch grup oséb docierano na terenie dzielnicy Rio Verde, ktora
znajduje si¢ w przewazajacej czgSci na peryferiach miasta Santo Domingo. Byly
to najczesciej osoby pochodzace z ubogich rodzin, z niskimi dochodami, a niektdre z nich bez
zadnego wsparcia socjalnego. Wiedza o sytuacji tych oséb pochodzita z wizyt domowych.
W jednym domu mieszkata zwykle rodzina z kilkoma dzie¢mi lub kilka rodzin razem.
Przestrzenie dostepne dla rdéznych cztonkdéw rodziny biologicznej byly ograniczone,
brakowalo prywatnego miejsca zapewniajacego intymno$¢. Jedynie w niektdérych domach
malzonkowie mieli wlasne t6zko. Badania kwestionariuszowe dla uczestnikow Projektu byty
przeprowadzone w ich miejscach zamieszkania przez odpowiednio przygotowanych
1 przeszkolonych opiekunéw spotecznych, ktorzy znali 1 odwiedzali regularnie swoich
podopiecznych. We wszystkich przypadkach badan, kazdy z Beneficjentow odpowiedziat

na przekazane kwestionariusze. Wszystkie one byly wypetnione i zwroécone do bazy danych.

4.7. Charakterystyka grup badanych osob

Obecny podrozdzial zawiera opis takich zmiennych demograficznych oso6b biorgcych

udziat w Projekcie AdV, jak: wiek, pte¢, status spoteczny, poziom wyksztalcenia, warunki
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mieszkaniowe. Charakterystyke badanych os6b od strony statystycznej zawierajg tabele
zamieszczone w tym paragrafie.

W badaniach efektywnosci Projektu przeciwdziatania wykluczeniu spotecznemu AdV
dla oso6b z niepetlnosprawnosciag w Santo Domingo wzig¢to udziat 50 oséb z zaburzeniami
psychicznymi oraz 66 os6b z innymi rodzajami niepelnosprawnosci. Omawiajac wyniki
badan beneficjentow podzielono ich na dwie grupy: NS i ZP. Grupa biorgca udziat
w badaniach zasadniczych obejmowata wigc wszystkie te osoby, ktore byly beneficjentami
Projektu (116 osob), osoby z rodziny, ktéore dokonywaly oceny waloréw Projektu i jego
wplywu na zmian¢ obrazu osoby z niepetnosprawnoscig lub z zaburzeniem psychicznym
(158 0s6b), osoby zaangazowane w codzienng prace rehabilitacyjng z nimi i spelniajace rolg
opiekunéw spotecznych (17 osdb) oraz pracownicy instytucji publicznych wspomagajacy
realizacj¢ Projektu (15 osoéb). Ponizej zostanie przeprowadzona charakterystyka badanych

grup pod wzgledem zmiennych demograficznych oraz cech niepelnosprawnosci.

4.7.1. Charakterystyka zmiennych demograficznych beneficjentow Projektu Alegria
de Vivir — osOb z niepelnosprawnoscia intelektualna, fizyczna i sensoryczna (NS)

oraz os0b z zaburzeniami psychicznymi (ZP)

Osoby z niepelnosprawnos$cig i z zaburzeniami psychicznymi na skutek swoich
ograniczen oraz z powodu barier spolecznych napotykaja w praktyce na trudnosci
w korzystaniu z niektorych przystugujacych im praw. Rzeczywiste zagwarantowanie praw
cztowieka wymaga zatem stworzenia mechanizmow wyréwnywania szans zyciowych tym
osobom. Mowigc inaczej, osoby z niepetnosprawnoscig czy z zaburzeniami psychicznymi
powinny korzysta¢ z pewnych praw szczegdlnych, swoistych dla ich grupy spotecznej, aby
w konsekwencji mogty w takim samym stopniu korzysta¢ z praw przyshugujacych wszystkim
ludziom. Dlatego starano si¢ pomoc uczestnikom Projektu w odkrywaniu ich praw.
Stato si¢ to mozliwe m.in. dzigki weczes$niejszemu ich przedstawieniu.

Przeprowadzone badania kwestionariuszowe pozwolily uzyska¢ dane demograficzne
beneficjentow potrzebne do realizacji Projektu, jak 1 do naukowych analiz.
W kwestionariuszu wzigto pod uwage nastepujace zmienne demograficzne: pte¢, wiek, stan
cywilny, liczba czlonkéw rodziny 1 dzieci w rodzinie, status zatrudnienia, poziom
wyksztalcenia 1 gtowne zajgcie badanej osoby, dochody na czilonka rodziny i ocena wiasnej

sytuacji ekonomicznej, komunikacja spoteczna, posiadania tazienki i dostgpu do wody
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biezacej oraz toalety, posiadanie pralki, lodowki, osobnego t6zka, przynaleznos¢ religijna,

niepelnosprawnos¢ umystowa i psychiczna.

Pleé

Korzystajac z uzyskanych danych demograficznych mozna scharakteryzowa¢ grupe
uczestnikow Projektu. Jedng z pierwszych podstawowych zmiennych demograficznych
poddanych analizie byta pte¢ badanych 116 oséb z niepelnosprawnoscig. Tabela 4.4 zawiera

informacje dotyczace ptci badanych os6b z dwoch grup niepetnosprawnosci (NS i1 ZP).

Tabela 4.4
Ple¢ w grupach badanych osob NS i ZP

Beneficjenci Pleé badanych oséb )
Proiekt Ogolem
rojextu Mezczyzni Kobiety
Osoby 20 46 66
z niepelnosprawnoscia (NS) (30,3%) (69,7%) (100,0%)
Osoby z zaburzeniem 25 25 50
psychicznym (ZP) (50,0%) (50,0%) (100,0%)
45 71 116

Ogétem (NS + ZP)

(38,8%) (61,2%) (100,0%)

Procentowy udziat mezczyzn, ktérzy byli beneficjentami Projektu, ukazany w tabeli
4.4, wynosit 38,8%, natomiast kobiet — 61,2%. Prawie dwukrotnie wigkszy udziat kobiet
w Projekcie spowodowany byt ich wigksza motywacja do zaangaZzowania si¢ w tego typu
inicjatywe oraz wigksza checig aktywnej wspotpracy. W ramach grupy NS (66 oséb) w
Projekcie wzigto udziat 20 mezczyzn (30,3% grupy) 1 46 kobiet (69,7%). W grupie ZP (50

0s0b) bylo natomiast tyle samo kobiet, co m¢zczyzn, tzn. po 25 osob obu pici.

Srednia wieku

Nastepng zmienng poddang analizie byt $redni wiek osob badanych, co przedstawiono

w tabeli 4.5.
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Tabela 4.5
Srednia wieku uczestnikéw Projektu

Rodzaj Liczba  Srednia wieku
niepelnosprawnosci 0s6b w latach
Niepetnosprawno$é

66 41,67
(NS)
Zabur;eme 50 39,68
psychiczne (ZP)

Wsréd badanych 0sob wszyscy respondenci podali swoj wiek. Z uzyskanych danych,
przedstawionych w tabeli 4.5, wynika, ze $rednia wieku wynosita 41,67 lat dla grupy NS
139,68 lat dla grupy ZP. Zaobserwowano duzy rozrzut wiekowy w obu grupach. Najmlodsza
1 najstarsza osoba biorgca udziat w badaniach miata — odpowiednio — 18 i 79 lat w grupie NS
oraz 19 i 75 grupie ZP. Na podstawie obliczen statystycznych testu Levene’a o jednorodnosci
wariancji stwierdzono, ze Srednia wieku oséb z grupy NS 1 ZP nie rozni si¢ pod wzgledem

statystycznym (° = 0,755; df = 114; p = 0,452).

Stan cywilny

Stan cywilny dokumentuje si¢ w aktach stanu cywilnego (akt urodzenia, akt
matzenstwa, akt zgonu), rejestrujac w ten sposob fakty genealogiczne. W jezyku prawniczym
osoba niezwigzana matzenstwem zwana jest takze osobag stanu wolnego (kawaler, panna,
rozwodnik lub rozwoddka, wdowiec lub wdowa). Celem scharakteryzowania stanu cywilnego
0osob badanych przyjeto nastgpujace kategorie: stan wolny, zwigzek cywilny, zwigzek
matzenski sakramentalny, po rozwodzie, wolny zwigzek (konkubinat) i wdowiec/wdowa.
Wskazniki procentowe dla stanu cywilnego obu grup badanych oso6b uczestniczacych w

Projekcie zostaly przedstawione w tabeli 4.6.
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Tabela 4.6
Stan cywilny uczestnikow Projektu

Stan cywilny

Ben.eficjenci zwigzek partner Ogolem
Projektu wolny, malzenski  sakrament po (wolny

kawaler cywilny malzenski rozwodzie  zwiazek) wdowiec
Osoby 28 12 4 8 9 5 66
z niepelnosprawnoscia
(NS) (42,4%) (18,2%) (6,1%) (12,1%) (13,6%) (7,6%) (100,0%)
Osoby z zaburzeniem 41 2 2 1 3 1 50
psychicznym (ZP) (82,0%) (4,0%) (4,0%) (2,0%) (6,0%) (2,0%) (100,0%)

69 14 6 9 12 6 116

Ogoélem (NS + ZP)

(59,5%) 12,1%) (5,2%) (7,8%) (10,3%) (5,2%) (100,0%)

Z tabeli 4.6 wynika, iz w obu grupach badanych oséb przewaza stan wolny.
Zaznaczyla si¢ jednak istotna roznica w czgstotliwosci procentowej na korzys$¢ osob z grupy
ZP (82%) — prawie dwukrotnie czeSciej sa oni stanu wolnego niz osoby z grupy NS (42,4%).
W grupie NS trzykrotnie wigcej osob zyje w zwigzku niesakramentalnym (18,2%) niz
sakramentalnym (6,1%). Testem jednorodno$ci wariancji potwierdzono, ze stan cywilny
badanych oséb zdecydowanie rozni si¢ — w zwigzku matzenskim sakramentalnym zyje
istotnie statystycznie mniej oséb niz w zwiazku niesakramentalnym (y*> = 19,535; df=5;

p=0,002).

Liczba czlonkow rodziny i dzieci w rodzinie

Cztonek rodziny to krewny lub powinowaty konkretnej osoby uczestniczacej
w Projekcie. Czlonek najblizszej rodziny, to najczesciej osoba do trzeciego lub czwartego
stopnia pokrewienstwa lub powinowactwa. Liczba cztonkow rodziny mieszkajacych z osoba
z niepelnosprawnoscig jest zmienna, ktdra ma znaczenie w przeprowadzonych badaniach. Jak
z nich wynika, zdecydowana wigkszos$¢ uczestnikow Projektu, tak w grupie NS jak i ZP, zyje
w rodzinach o stosunkowo duzej liczbie oséb. Zaledwie dwie badane osoby zyja same,
natomiast tylko jedna osoba jest wspotmieszkancem (5,2%). Mozna zauwazy¢, ze znaczny
procent wszystkich uczestnikow Projektu zyje w rodzinach wieloosobowych, od 3 cztonkow
rodziny wzwyz (76,8%). Z grupy osob chorych psychicznie (ZP) w takich rodzinach zyje
78%, a w grupie NS = 75,8%. Tak wigc liczba cztonkéw rodziny mieszkajacych wraz z osobag
z niepelnosprawnoscig lub chorg psychicznie nie rézni si¢ pod wzgledem statystycznym

G =8,518; df = 1; p=0,130).
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Status zatrudnienia

Status zatrudnienia okresla prawa pracy danego uczestnika Projektu. Kazdy status
zatrudnienia ma przypisane konkretne prawa i skutkuje wyzsza lub nizszg jakoscig zycia.
Dlatego wazne bylo, aby dowiedzie¢ si¢ do ktorej grupy przynaleza uczestnicy Projektu.

Status zatrudnienia uczestnikow Projektu ilustruje tabela 4.7.

Tabela 4.7
Status zatrudnienia uczestnikow Projektu

Status zatrudnienia

Beneficjenci Ogélem
Projektu DL pra:lcowmk robotnik ,I!a inny bez pracy
prywatny panstwowy dniowke
Osoby 0 2 1 6 4 45 58
z niepelnosprawnoscia
(NS) (0,0%) (3,4%) (1,7%) (10,3%) (6,9%) (77,6%) (100,0%)
Osoby z zaburzeniem 2 0 0 0 8 39 49
psychicznym (ZP) (4,1%) (0,0%) (0,0%) 0,0%)  (163%)  (79,6%)  (100,0%)
2 2 1 6 12 84 107

Ogotem (NS + ZP)

(1,9%) (1,9%) (0,9%) (5,6%) (11,2%) (78,5%) (100,0%)

W tabeli 4.7 mozna zauwazyé wysoki procent o0s6b bezrobotnych (78,5%),
co $wiadczy o szerokiej potrzebie prowadzenia zaje¢ przygotowujacych do zawodu
umozliwiajacego zatrudnienie, aby polepszy¢ sytuacj¢ ekonomiczng rodzin. Procent osob
bezrobotnych w obu grupach NS 1 ZP jest niemal taki sam (77,6% dla NS, 79,6% dla ZP), co
oznacza, ze nie istnieje miedzy nimi réznica pod tym wzgledem (y*=12,090; df=5;
p=0,034). Z grupy 116 o0s6b az9nie odpowiedzialo na zadane pytanie o status

ich zatrudnienia.

Poziom wyksztalcenia

Wyksztatcenie, jego poziom 1 jakos$¢ sg SciSle zwigzane z rodzajem ukonczonej
szkoly. Na wyksztalcenie sklada si¢ zasob wiedzy, umiejetnosci 1 kompetencji
umozliwiajacych osobie poznanie otaczajacego $wiata 1 skuteczne w nim dzialanie,
wykonywanie okre§lonego zawodu. Poziom wyksztalcenia jest tez wazng charakterystyka
grup biorgcych udziat w Projekcie, §wiadczy o ich poziomie edukacji. Tabela 4.8 ilustruje

poziom wyksztatcenia w dwoch badanych grupach: NS 1 ZP.
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Tabela 4.8
Poziom wyksztatcenia uczestnikow Projektu

Poziom wyksztalcenia
Beneficjenci

. Ogolem
Projektu bez . podstawowe $rednie wyzsze
wyksztalcenia
Osoby 23 35 5 2 65
z niepetnosprawnoscia
(35,4%) (53,8%) (7,7%) (3,1%) (100,0%)
(NS)
Osoby z zaburzeniem 8 29 11 1 49
psychicznym (ZP) (16,3%) (59,2%) (22,4%) (2,0%) (100,0%)
31 64 16 3 114
Ogoélem (NS + ZP)
(27,2%) (56,1%) (14,0%) (2,6%) (100,0%)

Z danych zawartych w tabeli 4.8 wynika, ze najwiecej osob wséroéd beneficjentow
Projektu ma wyksztalcenie podstawowe (56,1%), a co czwarty nie posiada zadnego
wyksztatcenia (27,2%). W badanej grupie mamy wigc do czynienia z osobami o wysokim
wskazniku niskiej edukacji. Tym, co wydaje si¢ godnym podkreslenia, jest to, ze wsrdd osob
z NS jest dwukrotnie wigcej osdéb bez wyksztatcenia (35,4%), niz w grupie ZP (16,3%).
W grupie ZP wystepuje trzykrotnie wigcej oséb z wyksztatceniem $rednim (22,4%), niz
w grupie NS (7,7 %). Stad tez w odniesieniu do wyksztalcenia badanych oséb istnieje
statystycznie istotna réznica miedzy obu grupami (y° = 8,322; df=3; p=0,040). Wyniki
te wskazujg na fakt, ze niepetnosprawnos¢ (NS) istotnie bardziej uposledza droge osob nig
obcigzonych do edukacji niz choroba psychiczna (ZP), ktora zwykle pojawia si¢ pozniej

w zyciu, gdy jednostka zdobyta juz przynajmniej elementarne wyksztatcenie.

Zajecia beneficjentow

Na pytanie, czym si¢ zajmujg beneficjenci Projektu: 4 osoby nie udzielity odpowiedzi,
natomiast pozostate 112 os6b odpowiedziato na to pytanie. Prawie potowa z nich wymienita
zajecia gospodarstwa domowego (43,8%) 1 inne zajgcia (49,1%). Handlem zajmowato si¢
3,6% badanych, natomiast rzemiostem 1 rolnictwem tylko 4 osoby. Ws$rod oséb
z niepetnosprawnoscia (NS) az 61,5% zajmowalo si¢ gospodarstwem domowym, a 32,3%
wykonywato inne zajecia. W grupie osob psychicznie chorych (ZP) 19,1% uczestnikéw
zajmowato si¢ gospodarstwem domowym; zdecydowana wigkszos$¢ (72,3 %) zaznaczyla inne
zajecia. Migdzy tymi dwoma grupami istnieje wigc rdznica statystycznie istotna co do

sposobu spedzania czasu w ciagu dnia (*=20,317; df=4; p=0,001). Prawdopodobnie
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osoby psychicznie chore sa bardziej mobilne, niz osoby z niepetnosprawnoscia i moga

znalez¢ rézne zajecia poza domem.

Dochody na czlonka rodziny i ocena wlasnej sytuacji ekonomicznej

Wydaje si¢, ze najwlasciwszym 1 najbardziej miarodajnym wskaznikiem sytuacji
socjalnej uczestnikow Projektu pozostaje dochdd na osobe w rodzinie lub w gospodarstwie
domowym. Tabela 4.9 przedstawia $rednig miesieczng dochodu w dolarach amerykanskich

na czlonka rodziny w badanych grupach osob’".

Tabela 4.9
Srednia miesiecznych dochodoéw na cztonka rodziny

Srednia miesi¢czna dochodéw na czlonka rodziny (USD)

Beneficjenci Ogélem

Projektu 0-49 50-99 100199  200-299 p°;voyozeJ

Osoby 3 23 13 11 15 65

z niepelnosprawnoscia

(NS) (4,6%) (354%)  (20,0%) (16,9%) (23,1%) (100,0%)

Osoby z zaburzeniem 12 9 18 9 2 50

psychicznym (ZP) (24,0%) (18,0%) (36,0%) (18,0%) (4,0%) (100,0%)
15 32 31 20 17 115

Ogoélem (NS + ZP)

(13,0%) 27,8%) (27,0%) 17,4%) (14,8%) (100,0%)

Analizujac dane zawarte w tabeli 4.9, mozna stwierdzi¢, ze prawie dwie trzecie
badanych (67,8%) uczestnikow Projektu posiada dochody miesigczne dochodzace
do 199 USD. Oznacza to, ze $rednia ich dochodow jest bardzo niska. Wsrod osob z grupy ZP
co czwarty otrzymuje mniej niz 50 USD na miesiac (24%), co $§wiadczy o bardzo niskiej
dochodowosci os6b z tym problemem zdrowotnym. Jedna osoba z grupy NS nie
wypowiedziata si¢ na temat wiasnych dochodéw. Poréwnujac dochody obu grup mozna
zauwazy¢, ze osoby ZP sg bardziej podatne na doswiadczenie biedy, gdyz az 70% z nich
zarabia mniej niz 200 USD, a w grupie NS jest takich osob 60%. W grupie NS co czwarta
osoba ma do dyspozycji ponad 300 USD miesigcznie (23,1%). Ta istotna rodznica
w wysokosci dochodow miesiecznych wynika z obowigzujacych regulacji prawnych
w Ekwadorze, na podstawie ktorych osoba posiadajaca wigcej niz 40%, a mniej niz 75%
stopnia niepetnosprawnosci otrzymuje pomoc w formie bono (zapomogi) 50 USD na miesigc.

Natomiast osoby posiadajace wiecej niz 75% niepelnosprawnosci, tj. te ktére majg orzeczenie

%0d 15.09.2000 r. dolar amerykanski (USD) jest waluta Ekwadoru.
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cigzkiej niepetnosprawnosci, otrzymuja 240 USD miesigcznie. Tego typu dodatek specjalny
jako wsparcie finansowe daje si¢ tylko osobom zyjacym w ekstremalnym ubdstwie. Grupy
0s0b biorgcych udzial w Projekcie jako jego beneficjenci (NS 1 ZP) r6znig si¢ miedzy soba
istotnie statystycznie pod wzgledem wysokosci miesiecznych dochodow (> = 20,871; df = 4;
p=0,001). Okazuje si¢ wigc, ze pomoc finansowa ze strony panstwa powoduje, iz osoby
z niepelnosprawnos$cia, nawet jesli sa stabiej wyksztalcone, niz osoby z zaburzeniem
psychicznym, mogg mie¢ od nich wyzszy poziom dochodéw miesigcznie.

Interesujaca dla badacza byta rowniez ocena subiektywnego poczucia badanych ich
wlasnej sytuacji ekonomicznej w rodzinie. Bywa najczgéciej tak, ze osoba
z niepelnosprawnoscia/zaburzeniem psychicznym otrzymujaca wsparcie/dodatek
ekonomiczny staje si¢ jedynym zywiciele catej rodziny. Podano respondentom
pigciostopniowg skale, na ktérej mieli oceni¢ swoja sytuacje ekonomiczng. Okazalo sie,
ze tylko 2 osoby ocenily ja jako ,,bardzo dobrg”. Natomiast co piaty (19,3%) stwierdzit,
ze jego sytuacja jest ,,dobra”. Za ocen¢ swojej sytuacji ekonomicznej jako ,,przecig¢tne;”
wypowiedziala si¢ potowa uczestnikow (50,9%). Na okreslenie sytuacji jako ,,zlej” 1 ,,bardzo
ztej” zgodzity si¢ 32 osoby ze 114 badanych (28%). Nie stwierdzono istotnych statystycznie
r6éznic pomigdzy grupami NS i ZP, jesli chodzi o ich poczucie wtasnej zasobnos$ci finansowej
(¢ =2,307; df=35; p=0,805). Pomimo wigc obiektywnie niskiej dochodowosci, osoby z
niepelnosprawnos$cig/zaburzeniem psychicznym majg tendencj¢ do pozytywnej oceny swojej

sytuacji ekonomicznej.

Lokalizacja miejsca zamieszkania, status mieszkania i liczba pokoi

Lokalizacja miejsca zamieszkania, a tym samym odlegtos¢ od centrum miasta
1miejsca realizacji Projektu jest waznym czynnikiem, ktory decyduje o aktywizacji
spotecznej i dostgpnosci samego Projektu dla jego beneficjentow. Dlatego zapytano ich,
wjakim miejscu 1w jakiej odleglosci od centrum miasta mieszkaja. Ze wzgledu na
lokalizacj¢ miejsca zamieszkania badanych mozna zauwazy¢, ze zdecydowana wigkszos¢
znich (72,2%) mieszka z daleka od centrum miasta 1 Centrum realizacji Projektu. Sg to
najczesciej peryferia miast, gdzie dominuje rzeczywiscie nizszy standard zycia. Natomiast
okoto jednej czwartej grupy badanych oséb (23,5%) deklaruje zamieszkanie w centrum miast,
a tylko pie¢ oséb (4,3%) mieszka na wsi (en el campo). Pod wzgledem lokalizacji miejsca
zamieszkania obie grupy (NS i ZP) nie r6znia sie statystycznie (y*= 3,170; df=2 ; p = 0,205).

Jesli chodzi o status mieszkania, to potowa badanych z obu grup uczestnikéw Projektu
posiada wiasne mieszkanie z aktem wtlasno$ci terenu (50,4%), a jedna trzecia wynajmuje

mieszkanie (32,2%). Tylko co dziesigty ma mieszkanie odziedziczone (11,3%), a pozostate
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osoby zdobyly je dzigki darowiznie (6,1%). W podziale na grupy mozna zauwazyc,
ze zdecydowana wigkszo$¢ badanych z grupy ZP posiada mieszkanie wiasnosciowe (58%),
natomiast w grupie NS takich osob jest (44,6%). Natomiast wynajmowane mieszkanie
zajmuja dwukrotnie czesciej osoby z grupy NS (41,5%), niz ZP (20%). Wida¢ zatem
znaczacg statystycznie roznic¢ mi¢dzy obiema grupami co do statusu mieszkania na korzys¢
os6b z grupy ZP, ktére czes$ciej niz osoby z grupy NS maja swoje wlasnosciowe
a nie wynajmowane mieszkanie (y* = 10,293; df = 3; p = 0,016).

Standard zycia okresla rowniez liczba pokoi do dyspozycji rodziny. Co do liczby
pokoi w mieszkaniu beneficjentow Projektu mozna zauwazy¢, ze zdecydowana wiekszos¢
badanych (81%) posiada dwu — lub trzypokojowe mieszkanie. Tylko siedem oséb (6 %)
posiada cztery i wigcej pokoi, a prawie co dziesigty zamieszkuje w jednym pokoju (12,9%).
W grupie NS prawie potowa zyje w mieszkaniu dwupokojowym (47%). Nie stwierdzono
istotnej roéznicy miedzy tymi grupami (NS i ZP) pod wzglegdem wielkosci mieszkania
O =2,866; df=3; p=0,413).

Warunki mieszkaniowe

Jak wynika z najnowszego raportu rzadowego przeprowadzonego w Ekwadorze okoto
45% z 3,8 miliona mieszkan ma nieodpowiednie warunki do zycia, tzn. 36% posiada
mieszkania niespelniajace wystarczajacego standardu. Okoto 1,37 miliona o0s6b zyje
w mieszkaniach, ktére nie maja dostgpu do podstawowych instalacji takich jak prad
1 kanalizacja. Sg przeludnione (wigcej niz 3 osoby na jeden pokdj) lub znajduja si¢ w ztym
stanie technicznym i1 budowlanym, o konstrukcji niepewnej 1 tymczasowej. Ta sytuacja

dotyka gtéwnie 0sob o niskich i §rednich zarobkach”’".

Posiadanie elektrycznosci

Badania wykazaty, Zze prawie wszyscy uczestnicy Projektu (97,4%) posiadaja
mieszkanie z dostgpem do energii elektrycznej, natomiast tylko 2,6% go nie posiada. Stad tez
pod tym wzgledem badane grupy (NS i ZP) nie r6znia si¢ statystycznie (y* = 0,697; df = 1;
p =0,404).

Dostep do biezacej wody
Okazalo sie, ze uzyskanie dostgpu do wody biezacej stanowi niejednokrotnie problem
dla os6b z zaburzeniem psychicznym: 24% os6b w grupie ZP posiada mieszkanie

bez biezagcej wody. Dla porownania: w grupie NS takie osoby stanowig tylko 9,1%.

! http://www.habitatyvivienda.gob.ec/wpcontent/uploads/downloads/2015/04/PROYECTO-
PROGRAMA-NACIONAL-DE-VIVIENDA-SOCIAL-9nov-1.pdf [dostep: 20.05.2017].

217



Ten wskaznik poziomu zycia istotnie rézni obie grupy (> =4.824; df=1; p=0,028).
Jak widaé, osoby z grupy ZP maja trudniejsze warunki mieszkaniowe i wigkszy problem

z utrzymaniem higieny, niz osoby z grupy NS.

YL.azienka

Warunki mieszkaniowe moga utatwia¢ lub utrudnia¢ utrzymanie higieny osobistej
iczysto$ci, a tym samym wplywa¢ na poziom akceptacji osoby z niepelnosprawnoscia
w spoteczenstwie. Jezeli jest ona zadbana pod wzgledem wygladu fizycznego, osobistej
higieny, troski o wlasne zdrowie, to bedzie tatwiej akceptowana przez sSrodowisko.
Przeanalizujmy zatem sytuacj¢ badanych osob pod tym wzgledem.

W celu zadbania o wlasng higieng 77,6% o0s6b moze korzysta¢ z wiasnej tazienki,
pozostali nie maja takiej mozliwosci (22,4%). W zwigzku z dostepem do wody biezacej
nalezy zauwazy¢ interesujaca roznice pomiedzy grupa NS a grupg ZP. Osoby z grupy ZP
czesciej posiadaja lazienke (90%), niz osoby z grupy NS i jest to roznica bardzo istotna
statystycznie (y* = 7,787; df=1; p =0,005). Jesli porownamy wyniki dotyczace posiadania
biezacej wody i tazienki, to okazuje si¢, ze te dwa wskazniki standardu nie muszg i§¢ w parze.
Osoby chore psychicznie, chociaz rzadziej maja dostgp do biezacej wody niz osoby
z niepetnosprawnoscia, to jednak czesciej posiadajg tazienke i korzystaja z wody dostarczane;j

do mieszkania w inny sposéb.

Posiadanie toalety

Jednym z takich istotnych warunkoéw, ktore wulatwiaja Zycie osobom
z niepelnosprawnoscia, ale tez swiadcza o pewnym standardzie zycia, jest posiadanie toalety.
Z przeprowadzonych badan okazuje si¢, ze zdecydowana wiekszo$¢ beneficjentoéw Projektu
ma mieszkanie z toaletg (85,3%). Obie grupy NS i ZP nie rdznig si¢ pod tym wzgledem
(" =2,007; df=1; p=0,157).

Posiadanie pralki

Kolejnym wskaznikiem standardu zycia jest posiadanie przez badanych pralki.
Badania wykazaty, ze prawie cztery pigte uczestnikOw nie posiada pralki (77,6%),
co $wiadczy o niskim komforcie Zycia i utrudnieniu w utrzymaniu codziennej higieny.
Nie odnotowano roznic pod wzgledem stanu posiadania pralki migdzy obu grupami badanych

(7 = 0,009; df = 1; p = 0,926).

Posiadanie lodowki
Wskaznikiem standardu Zycia jest réwniez posiadanie lodoéwki, co w warunkach

ekwadorskich i w jego tropikalnym klimacie jest bardzo wazne. Okazuje si¢, ze ponad potowa

218



z badanych posiada lodowke (58,6%). Pod wzgledem wskaznika jako$ci zycia, jaka jest
posiadanie lodowki, grupy NS i ZP nie rdznia sie statystycznie (y* = 1,973; df = 1; p = 0,160).

Osobne l6zko

Nie ma tez istotnych réznic migdzy grupami NS 1 ZP pod wzgledem posiadania
osobnego t6zka. W obu grupach okolo 80% badanych posiada osobne t6zko, a tylko okoto
20% go nie posiada (,* = 0,002; df = 1; p = 0,968).

Telefon

Jednym ze sprzgtow, ktore umozliwiajg osobom z niepetnosprawnoscia 1 chorym
psychicznie kontakt z rodzing i innymi osobami, jest telefon stacjonarny. Korzystanie
z telefonu wymaga jednak regularnego uiszczania optaty. Jak si¢ okazato, tylko jedna trzecia
badanych posiada telefon stacjonarny (36,2%), natomiast dwie trzecie badanych nie posiada
takiego telefonu (63,8%). Nalezy jednak wzig¢ pod uwage fakt, ze telefoni¢ stacjonarng
wypiera juz telefonia komoérkowa, ktora zarazem stata si¢ od niej tansza. Dotyczy to przede
wszystkim tzw. telefonu ,,na karte”. Zapewne wigkszos$¢ badanych osob posiada telefon
komorkowy, ktory stuzy wytacznie do odbierania rozmoéw — w ten sposob unika si¢ optat
abonamentowych za ustugi. Pod wzgledem posiadania telefonu stacjonarnego obie grupy

badanych, NS i ZP, nie r6znig sie istotnie (y* = 0,122; df = 1; p = 0,727).

Dostep do opieki lekarskiej

W dalszej charakterystyce osob z niepelnosprawnos$cia/zaburzeniem psychicznym
warty zauwazenia jest aspekt dostgpu do opieki lekarskiej. Nalezy wspomnie¢, ze Projekt AdV
na mocy podpisanej umowy byt objety specjalnym zaangazowaniem stuzby zdrowia (lekarzy
pierwszego kontaktu, psychologa, psychiatry 1 innych przedstawicieli organizacji
spotecznych). Jednak brak specjalistow w dziedzinie medycznej i psychologicznej byt bardzo
wyrazny nawet w tej sytuacji, gdyz potrzeby lecznicze uczestnikow Projektu byty wigksze niz
pozwalaly na to $rodki, a w tym dostgp do opieki lekarskiej nie byt wystarczajacy. I tak, na
przyktad, w szpitalu miejskim w ponad trzystutysiecznym miescie Santo Domingo de los
Tsachilas dostepny byl tylko jeden lekarz psychiatra. Ogolnie, dostep do opieki statej miato
60,3% badanych, dostep do opieki doraznej lub okresowej — 38,8%, a w 0,9% przypadkach
odnotowano brak dostgpu do opieki medycznej. Test Chi-kwadrat nie wykazat istotne]

roznicy miedzy zmiennymi obu grup badanych osob: y* = 1,433; df=2; p = 0,488.

Wyznanie
Pod wzgledem religijnym grupa badanych osob byta dos¢ jednolita, mianowicie:

85,2% badanych przynalezala do Kosciota katolickiego a 10,4% deklarowala swoja
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przynalezno$¢ do kos$ciotow protestanckich (bez szczegdlnego okreslenia rodzaju
denominacji). Na 115 badanych 0so6b tylko jedna osoba okreslita siebie jako $wiadka Jehowy
1 jedna jako niewierzaca. Obie grupy nie roznig si¢ statystycznie istotnie pod wzglgdem

religijnosci (° = 3,747; df = 4; p = 0,441).

Niepelnosprawno$¢ umyslowa i psychiczna

W polskiej literaturze przedmiotu rozrdznia si¢ chorobe psychiczng (jako chorobe
przewlekta) 1 niepetnosprawnos¢, w tym niepetnosprawnos¢ intelektualng (kiedy$ okreslang
jako umystowa, a wczesniej — jako uposledzenie umystowe). Natomiast w nomenklaturze
ekwadorskiej obie te grupy — niepetnosprawnos¢ intelektualna oraz choroba psychiczna —
okresla si¢ jednym wspdlnym terminem ,,niepetnosprawnos¢” (discapacidad), przy czym
rozroznia si¢ niepetlnosprawnos$¢ umystowa (discapacidad intelectual, w polskiej
nomenklaturze: intelektualng) oraz niepetnosprawnosci psychicznej (discapacidad
psicosocial/mental; w Polsce rozumiang jako choroba/zaburzenie psychiczne).

W nastepnej czes$ci pracy zostang przedstawione rodzaje niepelnosprawnosci, jakie

dotknety badane osoby. Czgstos¢ ich wystgpowania ilustruje wykres 4.6.

2% 2%\ 4%

6%

m zaburzenie psychiczne

M niepetnosprawnos¢ intelektualna

® niepetnosprawnosc fizyczna

239% M zaburzenia wzroku
zaburzenia stuchu

zaburzenia mowy

inne

31%

Wykres 4.6. Rodzaje niepetnosprawnosci wystepujace u uczestnikéw Projektu.

Wykres 4.6 wskazuje procent osob badanych z réznymi rodzajami
niepetnosprawnosci. Niepetnosprawnos¢ psychiczna (zaburzenie psychiczne) wystapito
u 31,5% badanych, co stanowilo jedng trzecig wszystkich uczestnikéw Projektu. Wida¢ zatem
wyrazng dominacje oséb NS (z niepelnosprawnoscia fizyczng, intelektualng, zaburzeniami
wzroku, stuchu, mowy 1 innymi) nad grupa ZP (zaburzeniem psychicznym). Wykres 4.7

przedstawia procentowy udzial tych dwéch grup w ogdlnej liczbie badanych osob.
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m niepetnosprawnosc ogdina (NS)

M 7aburzenia psychiczne (ZP)

Wykres 4.7. Procentowy udzial 0sob z réznego typu
niepelnosprawnoscig lub z choroba/zaburzeniem psychicznym.

Wykres 4.7 ilustruje graficznie wspomniang wyzej przewage liczbowa 0s6b
z niepetnosprawnoscia (NS =68,5%) w stosunku do liczby chorych psychicznie
(ZP =31,5%). Test Chi-kwadrat Pearsona wyniost »°=79,827; df=21, p=0,001,
co wskazuje, ze pod wzgledem liczbowym obie grupy r6znig si¢ istotnie statystycznie.

Pod wzgledem stopnia nasilenia choroby lub niepelnosprawno$ci mozna zauwazyc¢,
ze dominuje stopien umiarkowany (37,9%) 1 znaczny (36,2%), natomiast lekki (13,8%)
i gleboki (12,1%) wystepuja rzadziej. Stopien nasilenia choroby lub uposledzenia nie
réznicuje obu grup badanych (5’ = 3,342, df =3, p = 0,342).

Dhugos¢ trwania choroby lub niepelnosprawnosci w obu grupach NS i ZP nie r6znig
si¢ istotnie, gdyz Srednia wieku dla obu grup wynosi 23 lat (NS =23,32; ZP =22,32).
Dla grupy NS liczba lat trwania niepelnosprawno$ci wynosita minimalnie 4 lata,
a maksymalnie 61 lat, natomiast w grupie ZP — minimalnie 2 lata, a maksymalnie 45 lat.

Interesujacym wynikiem stuzacym do opisu grupy badanej moze by¢ informacja
o nabyciu choroby. Dwie trzecie badanych uczestnikéw Projektu posiada chorobg nabyta
(68,1%), natomiast tylko jedna trzecia to choroby wrodzone (31,9%). Zdecydowana
wiekszos¢ 0sob z grupy ZP stwierdzita, ze ich problem zdrowotny, jaka jest choroba
psychiczna, ma charakter choroby nabytej (84%), natomiast tylko 16% wskazuje, ze choroba
ta ma swoje zrodlo w czynnikach wrodzonych (dziedzicznych, genetycznych lub nabytych
w okresie prenatalnym). Grupa osob z niepetnosprawnos$ciami NS rézni si¢ w swojej ocenie
pod tym wzgledem 1 ponad potowa z nich twierdzi, ze ich niepelnosprawnos¢ zostata nabyta

(56,1%), natomiast 43,9% relacjonuje wrodzony charakter swojej niepetnosprawnosci.

221



Test Pearsona wykazat bardzo istotng roéznic¢ pomigdzy grupami NS i ZP pod wzgledem
czasu nabycia niepelnosprawnosci/choroby psychicznej (° = 10,223; df=1; p = 0,001).

Dostep do opieki lekarskiej

W dalszej charakterystyce niepetnosprawnosci/zaburzen, warty zauwazenia jest aspekt
dostepu do opieki lekarskiej. Nalezy wspomnieé, ze Projekt AdV objety byt specjalnym
zaangazowaniem stuzby zdrowia (lekarzy pierwszego kontaktu, psychologa, psychiatry,
1 innych organizacji spotecznych) na mocy podpisanej umowy co do wspotpracy w ramach
Projektu pilotazowego obejmujacego osoby z zaburzeniami psychicznymi. Z beneficjow,
jakie miaty osoby z grupy ZP dzigki uczestnictwu w Projekcie, korzystaly rowniez osoby
z grupy NS. Chodzi gtownie o pomoc medyczng. Jednak brak specjalistow w dziedzinie
medycznej 1 psychologicznej byt bardzo wyrazny nawet w tej sytuacji, gdyz potrzeby
lecznicze uczestnikdw Projektu byty wigksze niz pozwalaly na to $rodki, dlatego dostep do
opieki lekarskiej nie byl wystarczajacy. Trudny dostep do opieki lekarskiej i psychologiczne;j
byt duzym utrudnieniem w realizowaniu potrzeb uczestnikow Projektu. Ogodlnie dostep do
opieki stalej wynosit 60,3%, doraznej lub okresowej wahal si¢ w granicach 38,8%, natomiast
tylko w 0,9% wida¢ bylo brak tej opieki. Test Chi-kwadrat nie wykazal istotnej rdznicy
migdzy zmiennymi obu grup osob badanych: y° = 1,433; df = 2; p = 0,488.

Nastgpng grupa omawiang pod wzgledem cech demograficznych bedzie grupa

cztonkow rodzin osob z niepelnosprawnoscia.

4.7.2. Cechy demograficzne czlonkow rodzin beneficjentow Projektu

Rodzina, ktéra zaangazowala si¢ w Projekcie AdV nie jest jedyna grupa, w ktorej
odbywaja si¢ procesy socjalizacji, inkluzji i wychowania jej cztonkoéw. Jednak z uwagi na
szczegblny charakter wiezi, na ktorej oparte sg relacje migdzy rodzicami i rodzenstwem, jest
ona grupa, ktora pelni istotng role w tych procesach. Typ wigzi w rodzinie ma charakter
naturalny, w ktorej podstawe spotecznego powigzania i wzajemnej przynaleznosci, stanowig
pochodzenie 1 pokrewienstwo.

Osoby z niepetnosprawnoscia, jak rowniez z zaburzeniami psychicznymi znajdujg si¢
nie rzadko w glebokim stresie, w osamotnieniu i1 izolacji od otoczenia. W tych oto
przezyciach najczesciej towarzyszy im najblizsza rodzina, ktéra od samego poczatku staje si¢
najlepszym 1 najpewniejszym wsparciem zard0wno w wymiarze ekonomicznym, jak
1 psychicznym oraz duchowym. Jednak koncentracja na jednostce najbardziej potrzebujacej

powoduje, ze z czasem dysfunkcji podlega caty system rodzinny. Niepetnosprawnos¢ lub
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choroba psychiczna, powoduja zagrozenie wykluczeniem rodziny z Zycia spotecznego.
Rodzina nie jest w stanie pomoc sobie w tych trudnos$ciach, dlatego tez istotng role do
spelnienia majg instytucje i organizacje pomocowe. Wsparcie spoleczne udzielone osobie z
niepetnosprawnoscia 1 jej rodzinie moze przybiera¢ rozne formy, od emocjonalnego, przez
informacyjne, rzeczowe, po okazywanie akceptacji idodawanie otuchy, czy wsparcia
ekonomicznego (Kirenko & Parchomiuk, 2008). Wazne jest, by rodzina nie pozostata sama z
problemem, jakim jest niepelnosprawnos$¢ i1 zaburzenie psychiczne. Stad analiza cech
demograficznych jest gtéwng pomoca w poszukiwaniu rozwigzan spotecznych dla tych
problemow.

W  badaniach wzi¢to udziat 158 osoéb, ktére sa cztonkami rodziny osoby
z niepetnosprawnosciag lub z zaburzeniem psychicznym w wieku od 25 do 89 lat. Srednia
wieku wynosita 55 lat. W grupie badanych wzigto udziat 35 mezczyzn (22,2%) 1 123 kobiet
(77,8%).
Pokrewienstwo w stosunku do beneficjentow Projektu

Cztonkowie rodziny, ktorzy brali udzial w badaniach warto$ci edukacyjnych Projektu

AdV jako opiekunowie osoby z niepelnosprawnoscia byli z nig w roéznych relacjach

0,6% 19,1%

7,6%

m matka
B rodzenstwo
W ojciec

5829 B kuzyn / kuzynka
1L 70

ciocia / wujek

13,9% - :
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Wykres 4.8. Rodzaj pokrewienstwa respondentdow wobec beneficjentow
Projektu.

pokrewienstwa. Na wykresie 4.8 mozna zauwazy¢, jak przedstawiajg si¢ relacje
pokrewienstwa do osoby niepetnosprawnej lub z zaburzeniem psychicznym w rodzinach
biorgcych udzial w Projekcie AdV. Jak wynika z wykresu 4.8 najwigksza grupe
respondentow, ktorzy wzieli udzial w badaniach nad edukacyjnymi walorami projektu AdV
stanowity matki beneficjentow (58,2%). To one najczesciej dzielg trud swoich dorostych
dzieci nawet w najgorszych momentach. Druga grupa bylo rodzenstwo (13,9%), natomiast co

czternasty respondent byl ojcem (7,6%). Inne typy pokrewienstwa byly rzadko
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reprezentowane (np. bycie kuzynem, wujkiem, ciocig — 0,6%). Az 30 oséb (19,1%) byto w
r6ézny inny sposob spokrewnione lub mieszkajace z beneficjentem Projektu.
Liczba czlonkoéw rodziny

Wsrod danych demograficznych pytano réwniez cztonkow rodziny o liczbg o0sob

w rodzinie. Liczebno$¢ rodzin respondentow ilustruje wykres 4.9.

1,9% 0
7 1,9% 7.6%

M osoba samotna

M rodzina 2-osobowa
411% 26,6% M rodzina 3-osobowa
M rodzina 4-osobowa

rodzina 5-osobowa

rodzina 6-osobowa

20,9%

Wykres 4.9. Liczba cztonkow rodziny.

Z Wykresu 4.9. wynika, Ze osoby, ktdre wspieraja w rodzinie beneficjenta Projektu
zyja przede wszystkim w rodzinach 5- osobowych (41,1%). Rzadziej wystgpuja rodziny
3-osobowe (26,6%) oraz 4-osobowe (20,9%). Nielicznie reprezentowane sg rodziny
2-osobowe (7,6%) oraz 6-osobowe i jednoosobowe (po 1,9%). Jak mozna tatwo zauwazyc
zdecydowana wiekszos$¢ cztonkow rodziny mieszka w rodzinach wieloosobowych (90,5%).
Wyksztalcenie

Jesli mowa jest o wyksztalceniu, to spotyka si¢ 85 czlonkéw rodziny
z wyksztatceniem podstawowym (53,8%), 1 az 49 oso6b bez zadnego wyksztatcenia (31%),
natomiast z maturg 20 osob (12,7%), a tylko cztery osoby z wyksztalceniem wyzszym (2,5%).
Z tego zestawienia procentowego wynika, ze czlonkowie rodzin beneficjentow Projektu sa
osobami o stabym poziomie otrzymanej edukac;ji.

Warunki mieszkaniowe

Jak wynika z przeprowadzonych badan, wsrod cztonkéw rodziny zyje w zlych
warunkach mieszkaniowych - 44,3%, w warunkach bardzo ztych - 17,1%, a nawet
krytycznych, ktore nie maja dostepu do podstawowych instalacji takich jak prad, kanalizacja,
s przeludnione, lub znajduja si¢ ztym stanie technicznym - 5,1%. Ta sytuacja dotyka gléwnie
osoby o niskich zarobkach, w rodzinach bardzo biednych. Tylko 49 0s6b ocenito swoje
warunki mieszkaniowe jako $rednie (31%), a 3 osoby jako dobre (1,9%). Jedynie jedna osoba

uwaza swoje warunki mieszkaniowe za bardzo dobre (0,6%). Niestety w wielu ekwadorskich

224



miastach 1 miasteczkach, mieszkania znacznie odbiegaja od przyjetych standardéw zycia.
Wielu wiascicieli budynkow i1 mieszkajacych w nich lokatorow nie sta¢ na pokrycie kosztow
przeksztatcenia tych mieszkan do stanu zapewniajagcego godnego uzytkowanie. I tak tez sie
dzieje w Santo Domingo, gdzie byl realizowany Projekt AdV.

Warto bylo zobaczy¢ rowniez, gdzie i jak mieszkali cztonkowie rodzin osob
z niepelnosprawnoscia i z zaburzeniami psychicznymi. Respondenci okreslali na skali, jakie
sg ich warunki mieszkalne.

Na odzwierciedlenie tego, co brakuje w normalnym standardzie zycia zobaczy¢
mozna, co nie posiadajg cztonkowie rodzin oséb z niepetlnosprawnoscia i zaburzeniami
psychicznymi. Prawie polowa nie posiadato lodowki (40,5%), trzy czwarte bylo bez pralki
(74,7%), jak rowniez bez telefonu stacjonarnego (77,8%), jedna czwarta bez ubikacji (27,8%),
a jedna piata bez tazienki (20,3%) jak rowniez bez osobnego t6zka (20,3%). Natomiast bez
biezacej wody byla jeszcze jedna dziesigta (9,5%), a trzy osoby byly pozbawione
elektrycznosci (1,3%).

Sytuacja ekonomiczna

Analiza sytuacji ekonomicznej jest to sposob badania sytuacji ekonomicznej podmiotu
gospodarczego za pomoca wybranych wskaznikéw ekonomicznych. Na pytanie skierowane
do cztonkéw rodzin opiekujacych si¢ beneficjentami Projektu o ocen¢ wiasnej sytuacji
ekonomicznej uzyskano wyniki, ktore przedstawiono na wykresie 4.10. Zawiera on wskazniki

procentowe 1 liczbowe sytuacji ekonomicznej opiekundéw rodzinnych.
h 1,9%
2,5%

sreania T 25,3%

31,0%

bardzo dobra

I, /6,29% ® Sytuacja mieszkaniowa

da 44,3%

Sytuacja ekonomiczna

bardzo 72 T 20,3%

17,1%

M 5.3%

ki -
rytyczna 5,1%
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Wykres 4.10. Sytuacja mieszkaniowa i ekonomiczna cztonkow rodziny.

W sytuacji ekonomicznej ztej 1 bardzo ztej zyje 105 oséb (66,5%), z ktérych 32 osoby

zyje w bardzo zlej sytuacji ekonomicznej (20,3%). Natomiast w sytuacji krytycznej zyje
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10 0s6éb (6,3%). Jesli chodzi o sytuacje przecigtna, to jedna piagta osob sie z nig identyfikuje
(25,3%) jako wystarczajaca, natomiast tylko 3 osoby uwazaja wiasng sytuacje ekonomiczng
za bardzo dobra (1,9% ).

Analizujagc  ocen¢ sytuacji ekonomicznej, jaka podali cztonkowie rodziny,

warto przyjrze¢ si¢ tez ich dochodom, ukazanym na wykresie 4.11.

mdo50$

m50-100$
100-200 $

27,8% = 200-300 %

powyzej 300 $

Wykres 4.11. Ocena dochodow cztonkoéw rodziny.

Wykres 4.11 przedstawia wysoko$¢ dochodéw cztonkéw rodziny, ktorzy sprawowali
stata opieke nad osoba z niepelnosprawnoscia. Oséb posiadajacych dochody w granicach
100 USD jest 89 0sob (56,4%), z ktorych 29 osob zarabia do 50 USD (18,4%). Od 100 USD
do 200 USD zarabiaja 44 osoby (27,8%), zas od 200 USD do 300 USD — 22 osoby (13,9%);
dochody powyzej 300 USD posiadaja tylko trzy osoby (1,9%). Czlonkowie rodzin
beneficjentow Projektu maja wigc, podobnie jak oni, bardzo skromng sytuacj¢ materialng.
Wyznanie

Religia jako system wierzen 1 praktyk, okresla relacj¢ pomiedzy sfera boska
a okre§lonym spoteczenstwem, grupa lub jednostka. Manifestuje si¢ ona w rézny sposob, czy
to wymiarze czynnosci religijnych, czy w sferze spoteczno-organizacyjnej lub w sferze
indywidualnej. Ta relacja jednostki do sacrum przejawia si¢ w checi zblizenia si¢ do sacrum,
poczuciu leku, czci, dystansu, zawierzenia wobec niego. Zobaczmy, jak wyglada statystycznie
przynalezno$¢ religijna opiekunéw rodzinnych uczestniczacych w Projekcie. Ich odpowiedzi

prezentuje wykres 4.12.
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0,6%

M wyznanie rzymskokatolickie
B wyznanie ewangelickie

Swiadkowie Jehowy

Wykres 4.12. Wyznanie cztonkdéw rodzin uczestniczacych w Projekcie.

Na podstawie wykresu 4.12 zauwazy¢ mozna, ze zdecydowana liczba cztonkow
rodziny wyznaje religi¢ katolicka — 133 wyznawcow (84,2%), natomiast 24 wyznaje religi¢
ewangelicka (15,2%), a tylko jedna przynalezy do sekty Swiadkéw Jehowy (0,6%).
Czasokres trwania niepelnosprawnosci lub choroby psychicznej u beneficjenta Projektu

W pytaniu o czas trwania stanu niepetnosprawnosci lub zaburzenia psychicznego
wynika, ze cztonkowie rodziny podawali lata choroby od jednego roku do 76 lat. Wykres 4.13

ukazuje procentowy wskaznik lat choroby.

41-76 lat
21-40 lat 40,7%

11-20 lat

6-10 lat

do 5 lat 5%

T T T T T T T T T T 1
0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90%  100%

Wykres 4.13. Czas trwania niepelnosprawnosci lub zaburzenia
psychicznego u 0séb bioracych udziat w Projekcie w ocenie
cztonkoéw rodzin.

Jak wida¢ z wykresu 4.13, czas trwania niepetnosprawnosci/zaburzenia psychicznego
u uczestnikéw Projektu przedstawia si¢ nastepujaco: w przekroju od 0 do 5 lat bylo osiem
0s6b (5%), od 6 do 10 lat 17 oséb (11%), od 11 do 20 lat byto 43 osoby (27%), od 21 do 40
lat byto 64 osoby (40,7%) 1 od 41 do 76 lat 26 osob (16,3%). Inaczej mowiac, najczescie]
beneficjenci Projektu, ktérymi opiekowali si¢ czltonkowie ich rodzin, mieli problem

ze sprawnos$cig lub zdrowiem psychicznym od 21 do 40 lat (40,7%). Nieco rzadziej, tzn. u co
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czwartego problem wymagajacy opieki trwa od 11-20 lat, (27%). Co szdsty beneficjent
Projektu jest osoba z niepetnosprawnoscia lub chorg psychicznie od 41 do 76 lat (16,7%) a co
dziesiaty od 6-10 lat (11%). Najrzadziej wystepuje najkrotszy przekrdj czasowy problemu
zdrowotnego tzn. od 0 do 5 lat (5%). Z podanych danych oséb z nabyta choroba lub
niepetnosprawnoscia byto 100 osob (63,3%), a natomiast z wrodzong 58 0sob (36,7%).
Czas uczestnictwa w Projekcie

Projekt AdV realizowany w okresie 1 stycznia 2014 roku — 31 grudnia 2016 r.,
skierowany byl do 116 0s6b niepelnosprawnych i1 z zaburzeniem psychicznym jak réwniez
dla 158 cztonkéw rodziny korzystajacych ze wsparcia na czas trwania projektu. Uczestnicy
otrzymali kompleksowe wsparcie w postaci doradztwa zawodowego, doradztwa
psychologicznego 1 psychospotecznego, kurséw, szkolen, pomocy lekarskiej 1 socjalne;j,
warsztaty pracy oraz pomoc asystentow socjalnych przez caty okres trwania Projektu.

Czas uczestniczenia cztonkow rodziny w Projekcie zostal zobrazowany na wykresie 4.14.
ponad 3 lata
od 2 do 3lat

od 1rokudo 2 lat
od 6 mies. do 1 roku

do 6 mies. 37,3%

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%
Wykres 4.14. Czas udziatu w Projekcie.

Na podstawie wykresu 4.14 wida¢, ze w grupie opiekunow rodzinnych
uczestniczacych w Projekcie do pot roku byto 59 oséb (37,3%), od 6 miesigcy do jednego
roku byto 33 osoby (20,8%), od jednego roku do dwoch lat byto 17 osob (10,8%), od dwoch
do trzech lat 35 0s6b (22,2%) 1 powyzej trzech lat 14 oséb (8,9%).

4.7.3. Charakterystyka grupy opiekundw spolecznych

Za najbardziej podstawowa warto§¢ w pracy spolecznej czy socjalnej uznawane jest
uszanowanie godnosci osoby ludzkiej w duchu personalizmu chrzescijanskiego. Praca ta jest

dzialalnos$cig o charakterze pomocowym dla os6b z niepetnosprawnoscia lub przewlektymi
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chorobami chronicznymi czy psychicznymi. Podstawowym jej celem jest niesienie pomocy
ludziom znajdujacym si¢ w réznych trudnych sytuacjach, nie tylko zwigzanych z problemami
materialnymi, ale takze psychicznymi, zwtaszcza emocjonalnymi czy duchowymi.

Opiekun spoteczny ma integrowaé dziatania wokot rodziny oraz jej Srodowiska
spotecznego 1 lokalnego. Praca jego ma na celu pedagogizowanie dzialan wsparcia oraz
stosowanie profilaktyki, ktorej zadaniem jest uzupetnic¢ system polityki spotecznej kierowane;j
do rodziny, os6b samotnych 1 srodowiska. Opiekun spoteczny powinien rowniez przyczyniac
si¢ do wzmacniania zdolnosci swoich podopiecznych, do samodzielnego rozwigzywania
wlasnych probleméw oraz aktywizowaé zawodowo i spolecznie, w czym wspodtpracuje
z doradca zawodowym 1 psychologiem/psychiatrag oraz innymi cztonkami zespotu
interdyscyplinarnego. Praca socjalna jest ustugg $wiadczong zwlaszcza w $rodowisku
zamieszkania podopiecznego, ktdrego wspiera i to dlatego z jego praca wigza si¢ zagrozenia
wynikajace z przebywania z osobami uzaleznionymi, zakazonymi wirusem HIV, chorymi
narézne choroby zakazne, cierpigcymi na zaburzenia psychiczne. Opréocz mozliwosci
zarazenia si¢ chorobami zakaZznymi jest on narazony takze na pobicie lub inng przemoc
fizyczna, co moze przyczyni¢ si¢ do powstania u niego rdéznego rodzaju obcigzen
psychicznych.

Wsrdéd 17 opiekundéw spolecznych bioracych udziat w pracy zleconej przez
Ministerstwo Inkluzji Ekonomiczno-Spolecznej w ramach Projektu AdV bylo o$miu
mezczyzn (47,1%) i dziewigé kobiet (52,9%). Srednia wieku byta w granicach 29 lat i wahata
si¢ miedzy 22 rokiem a 53 rokiem zycia.

Potowa grupy opiekunow spotecznych byla w stanie wolnym (47%), a nastgpna
polowa byta w zwigzku matzenskim (53%). W wigkszo$ci opiekunowie spoteczni mieszkali
w rodzinach o stosunkowo duzej liczebnosci. Tylko 17,6% zyto w rodzinie dwuosobowej,
natomiast 47,1% pochodzilo z rodzin trzyosobowych. Powyzej pie¢ 0sdb w rodzinie
wystepowato u 17,6%. W rodzinach opiekundow spotecznych byta przewaga dwodjki dzieci
(52,9%), natomiast rodzin z jednym lub tréjka dzieci byto 23,5%. Zdecydowana wigkszos¢
badanych opiekundéw spotecznych nie posiadato wsrdd czlonkow rodziny osoby z
niepetnosprawnoscia (70,6%); tylko czterech z nich mialo osobg¢ z niepelnosprawnoscia w
rodzinie (23,5%), z czego tylko 1 osoba to psychicznie chora (5,9%).

Co do wyksztalcenia tych osob, to wida¢ z otrzymanych danych, ze dwie trzecie
badanych (35,3%) posiadala wyksztatcenie Srednie, potowa z nich byla z wyksztatceniem
wyzszym (58,8 %), a tylko jedna osoba posiadata wyksztalcenie podstawowe (5,9%). Wsrod

opiekundéw spotecznych przewazali studenci zaoczni, ktérzy poszerzali swojg wiedze
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i edukacje w ramach wykonywanej pracy w Projekcie (41,2%). Bylo réwniez dwoch
nauczycieli (11,8%) 1 dwoch psychologow (11,8%), trzech inzynieréw (17,7%), jedna
pielggniarka (5,9%) 1 jeden dietetyk (5,9%). Tylko jedna osoba si¢ nie wypowiedziata
co do wlasnego wyksztatcenia.

Prawie wszyscy badani opiekunowie spoteczni, oprocz jednej osoby (5,9%), mieszkali
poza centrum miasta (94,1%) i co do wtasno$ci mieszkania ponad polowa posiadata wiasne
mieszkanie (52,9%), natomiast jedna czwarta badanych posiadala mieszkanie w spadku
(23,5%), atylko 4 osoby wynajmowaly mieszkanie (23,5%). Mieli oni stosunkowo dobre
warunki mieszkaniowe, poniewaz wszyscy posiadali mieszkania zasilane pradem (100%), jak
rowniez mieli dostep do biezacej wody (100%). Z woda biezaca wigze si¢ posiadanie toalety,
jedynie trzy osoby jej nie posiadaty (17,6%). Co do posiadania lazienki 1 prysznica,
w warunkach klimatu subtropikalnego, jest to bardzo wazne. Okazatlo si¢, ze prawie wszyscy
korzystali z tych urzadzen ( 94,1%), a tylko jedna osoba ich nie posiadata.

Dodatkowym standardem zycia jest posiadanie w wilasnej lodéwki, telefonu
stacjonarnego oraz pralki. Wszyscy z badanych opiekundéw spotecznych posiadali taka
uzytkowa pomoc kuchenna, jaka jest lodowka, natomiast tylko 70,6% posiadata pralke
elektryczng, ktora zastepuje jeszcze do tej pory stosowane w domach pranie reczne (29,4%).
Jesli chodzi o posiadanie telefonu stacjonarnego, to zdecydowana wigkszo$¢ go nie posiadata
(82,4%), tylko trzy osoby (17,6%) mialy taki telefonu. Z wyjatkiem jednej osoby (5.9%)
wszyscy opiekunowie spoleczni posiadali w mieszkaniu osobne t6zko (94,1%). Kwestia
zarobkow o0s0b, ktore swoj czas 1 przygotowanie zawodowe wykorzystywali do pracy
znajbardziej potrzebujacymi, byla kwestia zasadnicza w utrzymaniu rodziny, wobec
wzrastajacego w ostatnim okresie w Ekwadorze bezrobocia. Jesli chodzi o $rednie dochody
na czlonka rodziny to zauwaza sig, ze tylko 4 osoby (23,5%) zarabialy mniej niz 600 USD,
natomiast pozostali (76,5%) zarabiaja wigcej niz 600 USD na miesigc. Jesli chodzi o ocene
sytuacji ekonomicznej w rodzinie osob badanych, to ponad potowa oceniata swojg sytuacje
ekonomiczng jako dobrg (58,8%), natomiast jedna trzecia badanych ocenia jg jako zlg
(29,4%), a tylko dwie osoby miaty ich zdaniem bardzo dobra sytuacj¢ ekonomiczna (11,8%).

W kwestii praktykowanego wyznania przez opiekundéw spolecznych prawie wszystkie
osoby byly wyznania katolickiego (88,2%). Jedna osoba zadeklarowata sig, ze jest wyznania
protestanckiego (5,9%), 1 tylko jedna byla osobg niewierzaca (5,9%). Wynika z tego,
ze w realizowanym Projekcie nie dyskryminowalo si¢ innego sposobu myS$lenia czy
wyznania. Warto$cia nadrzedna byla i1 jest warto$¢ stuzenia osobom wykluczonym i

potrzebujagcym pomocy ze strony catego spoteczenstwa.
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4.7.4. Charakterystyka grupy pracownikow instytucji publicznych

Instytucje publiczne to organizacje dzialajagce zgodnie z normami prawa publicznego.
Istota procesu zarzadzania instytucjami publicznymi nie rézni si¢ od zarzadzania innymi
organizacjami, jednak wyr6znia je przede wszystkim specyfika realizowanych przez nie
celow (innych niz zysk komercyjny). Zadaniem instytucji publicznej jest ochrona interesu
publicznego, wspieranie obywateli w dochodzeniu ich praw, poprawa jakosci ich zycia,
pomoc w dostepie do instytucji oraz pomocy utatwiajgcych zycie i otrzymywanie wtasciwych
$wiadczen. Stad panstwo poprzez aparat administracyjny, ktory zatrudnia odpowiednich
pracownikow  w instytucjach  publicznych  wychodzi naprzeciw potrzebom  0s6b
z niepetnosprawnoscia i chorych psychicznie.

W realizacji Projektu AdV w Santo Domingo w Ekwadorze uczestniczyty rozne
instytucje publiczne, ktore wlaczyly si¢ na mocy umowy zawartej w listopadzie 2013 r. w
ochron¢ 1 promocj¢ interesOw spotecznych, ekonomicznych, zdrowotnych, prawnych oraz
inkluzyjnych o0so6b wylaczonych ze spoleczenstwa, jakimi sa osoby psychicznie chore
1 z niepetnosprawnoscia. Do tych instytucji zalicza si¢ instytucja zwigzana ze shuzbg zdrowia,
urzad miasta, urzad wojewddztwa, urzad panstwowy Ministerstwa  Inkluzji
Ekonomiczno-Spotecznej, uczelnie wyzsze, itd. Kazda z tych instytucji miata $cisle okreslone
zadanie w pomocy realizowania Projektu AdV. W$rod grupy pracownikow instytucji
publicznych w badaniach wzieto 15 oséb (dwdch mezczyzn i trzynascie kobiet). Ich $rednia
wieku wynosita 35 lat. Najmtodsza miata 22 lata, a najstarsza 47 lat. W wieku mniej niz 30 lat
byla jedna osoba (6,7%), od 30 do 39 lat byto dziewig¢ osob (60,3%), a ponad 40 lat bylo pigc
0s0b (33,5%).

Jesli chodzi o stan cywilny — stanu wolnego razem z zwigzkami wolnymi bylo 60%
badanych, a w zwiazkach matzenskich i1 sakramentalnych Zzyto 40%. Osoéb zZyjacych w
wolnym zwigzku byto dwa razy wiecej (26,7%), niz w sakramentalnym zwigzku matzenskim
(13,3%). Obecnos¢ dzieci w rodzinie jest miernikiem dzietnosci rodzin. W tym konkretnym
przypadku byto 73,3% rodzin z powyzej dwojka dzieci, natomiast bez dzieci byto ich trzy
razy mniej (26,7%).

W pytaniu o posiadanie w ich rodzinach osoby z niepelnosprawnoscia, tylko jedna
osoba podata jako cztonka rodziny osobe z niepetnosprawnoscig intelektualng (6,7 %).
Wyksztalcenie pracownikéw instytucji publicznych byto w zdecydowanej wigkszo$ci wyzsze

(86,7%). Tylko jedna dziesiata posiadata wyksztalcenie $rednie (13,3%). Pracownicy ci byli
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przedstawicielami takich instytucji jak: Ministerstwo Zdrowia, Szpital Miejski w Santo
Domingo (6,7%), Ministerstwo Inkluzji Ekonomiczno-Spotecznej (20%), Rada Kantonalna
ds. Ochrony Praw Czlowieka (40%), Urzad Miejski w Santo Domingo (13,3%), Caritas
Diecezjalny (6,7 %), Ministerstwo Szkolnictwa Wyzszego (6,7%), oraz Organizacja Rozwoju
w Ameryce Lacinskiej (CISP — 6,7%). W realizacji Projektu braly réwniez udziat inne
instytucje publiczne zaangazowane we wspolpracy, ale osoby w nich pracujace nie chciaty
wyrazi¢ wlasnej opinii w odpowiedzi na pytania zadane w Kwestionariuszu, stad nie zostaly
wlaczone do badan nad Projektem AdV.

Staz pracy Pracownikow Instytucji Publicznych byt stosunkowo krotki, gdyz od roku
do trzech lat pracowato az jedenascie osob (73,4%). Natomiast po jednej osobie (po 6,7%)
byt reprezentowany 6, 10, 17 1 27-letni staz ciaglej pracy.

Pytano réwniez o stanowisko pracy osob badanych w swojej instytucji. Wérod nich
bylo siedmiu technikow z réznych instytucji (46,7%), dwoch analitykoéw projektow
socjalnych (13,3%), jak réwniez po jednej osobie z réoznymi kwalifikacjami, takimi jak:
lekarz psychiatra ze szpitala miejskiego z Santo Domingo, przedstawiciel Urzedu Miasta
w Santo Domingo, dyrektor Inkluzji Spotecznej w Santo Domingo, koordynator Projektu,
sekretarz do spraw os6b z niepelnosprawnoscia i naukowiec (wszyscy po 6,7%).

W pytaniu otwartym o doksztalcanie zapytano badanych, czy uczestniczyli w jakis$
formach doksztatcania zawodowego, dotyczacego pomocy osobom z niepetnosprawno$cia
1 psychicznie chorym, a jesli tak, to mieli poda¢, jaka to byla forma doksztalcania.
Ze wszystkich badanych tylko pig¢ osob odpowiedziato pozytywnie (33,3%) na zadane
pytanie, rozwijajac je, ze byly to kursy przygotowujace do rozpoczecia Projektu Pilotazowego
lub jako pomoc w rozwinigciu Projektu. Zapytano roéwniez, jakie z form doksztalcania
pracownicy uwazaja za najbardziej wartosciowe i1 potrzebne, gdyby one byly im oferowane.
Najwigcej 0sob z tej grupy, tj. 6 0sdb (40%) preferowalo edukacje specjalng. Jako druga pod
wzgledem liczby odpowiedzi (5) wymieniono potrzebe doksztatcania si¢ w zakresie wiedzy
o prawach czlowieka (33,3%). Pozostale inne formy doksztatcania, to takie jak edukacja
akademicka 1 samoksztalcenie, celem zdobycia wiedzy na temat niepelnosprawnosci i choréob
psychicznych, specjalizacja zawodowa do pracy z tymi osobami (13,3%). Natomiast
wspomaganie higieny osob z niepetlnosprawnoscig (6,7%) 1 rehabilitacja (6,7%) byty
wskazywane przez pojedyncze osoby.W pytaniu o zadowolenie z pracy na rzecz osob
potrzebujacych, jakimi sg osoby z niepelnosprawnoscia i z zaburzeniami psychicznymi, ktore
oceniano na skali pieciostopniowej (od jestem bardzo niezadowolony do jestem bardzo

zadowolony) otrzymano interesujace wyniki. Okazato si¢, ze 60% badanych
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(9 0s6b) jest zadowolonych, z tego 46,7% jest bardzo zadowolonych, a pozostatych 33,3%
osOb badanych wskazato na niezadowolenie z wykonywanej pracy na rzecz o0sob
potrzebujacych. Tylko jedna osoba nie miata wilasnego zdania na ten temat (6,7%).
Zanajwigksze zadowolenie z pracy badane osoby uznaja fakt pomocy rodzinom osob
z niepelnosprawnos$cia i z zaburzeniami psychicznymi. To wlasnie poczucie pomagania
innym, daje im rado$¢ z wykonywanej pracy (60%). Drugim czynnikiem warunkujacym
zadowolenie z pracy, byla mozliwos¢ udzielania pomocy profesjonalnej, praktyczne;j,
technicznej osobom wykonujacym bezposrednio prace w terenie z osobami
z niepelnosprawnoscia/chorymi (26,7%).

Cze$ciowym wyjasnieniem niezadowolenia z wlasnej pracy moga by¢ odpowiedzi na
pytanie dotyczace btedow, jakie sa najczesciej popelniane przez instytucje, w ktérych pracuja
respondenci. Sze$¢ osob (40%) wskazato na nadmierng ich zdaniem ochron¢ osob biednych,
z niepetnosprawnoscia i chorych (asistencialismo) w ramach pomocy publicznej prowadzone;j
przez instytucje panstwowe, gdyz oferowane sposoby utatwiania zycia tym osobom nie
rozwijaja w nich odpowiedzialnosci za siebie i1 nie przygotowuja do samodzielno$ci, do pracy
zawodowej lub przedsiebiorczosci. Taka forma zapomdg socjalnych (bonos) uzaleznia ich
beneficjentow od panujacej wladzy i stuzy jako motyw do popierania jej polityki. Tymczasem
dobrze zorganizowana pomoc dla nich moglaby sprawi¢, ze byliby oni environment
challenger persons. Byliby nie tylko wyzwaniem dla srodowiska jako osoby potrzebujace, ale
rowniez jako osoby wnoszace do niego swoje zdolnosci, umiejetnosci, swoje bogactwo
duchowe.

Nastepnym powtarzajacym si¢ btedem, o jakim wspominali pracownicy z instytucji
publicznych, byla w dalszym ciggu powtarzajagca si¢ stygmatyzacja  0sOb
z niepelnosprawnoscia 1 zaburzeniem psychicznym (33,3%). Pozostate bledy wymienione
w kwestionariuszu, to brak materiatdéw do pracy z osobami wykluczonymi (13,3%) oraz brak
odpowiedzialnosci spolecznej (6,7%). Jedna osoba nie odpowiedziata na to pytanie otwarte.

W pytaniu zadanym w kwestionariuszu na temat, czego brakuje, aby usprawni¢ prace
réznych instytucji na rzecz osob z niepetnosprawnoscia i z zaburzeniem psychicznym,
wigkszo$¢ respondentéw wskazywala na §wiadomos$¢ obecnosci takich osob w Srodowisku
oraz umiejetnosci zaspakajania ich potrzeb, jak tez umiejetnosci rozwigzywania kwestii
zwigzanych zich ekskluzja spoteczng (40%). Respondenci zalecali réwniez zwracanie
wickszej uwagi na wspolprace miedzy pracownikami w samej instytucji i miedzy
instytucjami (33,3%). W dalszej kolejnosci podano propozycje priorytetowego traktowania

ustug zdrowotnych 1 edukacyjnych dla oséb z wykluczeniem spotecznym (20%). Jedna osoba
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wspomniata, ze potrzebne bylyby wigksze naktady finansowe na prace s$wiadczone w ramach
projektéw z osobami wykluczonymi (6,7%).

Po omoéwieniu charakterystyk kolejnych grup osob, ktore wzigty udziat w badaniu
edukacyjnych walorow Projektu Alegria de Vivir zostang przedstawione i1 przeanalizowane

wyniki ich odpowiedzi uzyskane dzigki zastosowaniu autorskich narz¢dzi badan.
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1. CZESC EMPIRYCZNA

Potrzebna jest zmiana filozofii - aby z myslenia:
czego osoba z niepelnosprawnosciq robic¢ nie moze,
przejs¢ do myslenia: co moze robic.

Andrzej Duda
(Prezydent Rzeczpospolitej Polskiej)

Po sformuowaniu metodologicznego pomostu pomiedzy glownymi konstruktami
teoretycznymi omawianych badan a ich operacjonalizacja empiryczng nalezy przystapi¢ do
analizy 1 interpretacji uzyskanych wynikow.

W obecnaj czeSci empirycznej, obejmujacej rozdzial 5, zostang przedstawione
prawidlowosci zwigzane z postrzeganiem Projektu AdV przez wszystkie cztery grupy osob,
ktére byly w nim zaangazowane. Zaprezentowane zostang rowniez analizy wynikéw badan
w konteks$cie hipotez postawionych w rozdziale metodologicznym.

Rozdzial ten sktada si¢ z czterech czgéci. Kazda z nich przedstawia statystyki opisowe
poszczegolnych metod badan przeprowadzonych w jednej z grup uczestnikow Projektu,
tj. kolejno: jego beneficjentow, czyli os6b z niepetlnosprawnosécia i z zaburzeniem
psychicznym, czlonkow ich rodzin bedacych ich bezposrednimi opiekunami, opiekunow
spotecznych oraz pracownikow instytucji publicznych. Celem tego rozdziatu jest udzielenie
odpowiedzi w oparciu o wyniki badan na zasadnicze pytanie rozprawy: Jakie walory
edukacyjne zostaty zrealizowane w ramach Projektu 4dV? W zwigzku z tym zostang ukazane
roézne aspekty uczestnictwa w zaje¢ciach Projektu i jego ocena dokonana przez beneficjentow,
a takze przez osoby z pozostalych grup wlaczonych w roézny sposdéb w realizacj¢ Projektu.
W oparciu o wyniki badan zostang omoéwione czynniki, ktére majag wplyw na percepcje

Projektu przez poszczegolne grupy badanych osob.
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Rozdzial 5.
Analiza wynikow badan empirycznych:

postrzeganie Projektu Alegria de Vivir przez rézne grupy uczestnikow

Im kto jest lepszym czltowiekiem, lepiej do pracy przygotowanym,
im ma wigkszq dla drugich Zyczliwosé, glebszq o nich troske

i poczucie odpowiedzialnosci za swojq prace,

tym glebszy zostawi slad w duszach dzieci.

Maria Grzegorzewska

W analizie wynikéw badan empirycznych, w tym rozdziale, wezmie si¢ pod uwage
postrzeganie Projektu AdV przez cztery grupu uczestnikow, ukazujac w nich wartosci

Projektu, jego waloréw psychopedagogicznych i edukacyjnych.

5.1. Postrzeganie Projektu Alegria de Vivir przez osoby z niepelnosprawnos$cia i osoby
z zaburzeniem psychicznym oraz przez czlonkow ich rodzin, uczestniczacych w

Projekcie

W tej czgéci rozdziatu zostang omdwione wyniki badan dotyczacych percepcji
edukacyjnych waloréw Projektu AdV, najpierw przez osoby z niepetnosprawnoscia
1z zaburzeniem psychicznym, jako bezposrednich beneficjentow Projektu, a nastgpnie przez

czlonkow ich rodzin.

5.1.1. Postrzeganie Projektu przez osoby z niepelnosprawnoscia i z zaburzeniem

psychicznym

W ramach analizy percepcji Projektu Alegria de Vivir omdéwione zostang najpierw
wyniki badan nad percepcja Projektu AdV przez beneficjentow w Swietle jego walorow
edukacyjnych. Badania nad percepcja Projektu przez uczestnikéw objety 116 osob, w tym 66
0sOb z niepelnosprawnos$cia intelektualng, fizyczng 1 sensoryczng (NS) oraz 50 oséb
z zaburzeniami psychicznymi (ZP). Wséréd wynikéw uzyskanych na podstawie czesci C
Kwestionariusza Uczestnika Projektu (KUP; zob. Aneks, s. 379) szczegdlne znaczenie maja
odpowiedzi na pytania o:

— system warto$ci uczestnikow Projektu,
— czas udzialu w Projekcie,
— zadowolenie z uczestnictwa w Projekcie,
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— najbardziej cenione elementy Projektu,

— oczekiwania wobec dalszych etapoéw realizacji Projektu,

— zainteresowania uczestnikoéw Projektu oraz ich plany zawodowe,

—  wplyw uczestnictwa w Projekcie na rozwo6j osobisty uczestnikow i ich inkluzj¢ spoteczng,

— zwigzek pomiedzy zmiennymi demograficznymi i osobistymi a oceng efektywnosci
Projektu w zakresie edukacji.

Prezentacja wynikéw badan bedzie dotyczy¢ w pierwszej kolejnosci rezultatow analiz
statystycznych: przedstawione zostang szczegdtowe miary tendencji centralnych (Srednie
arytmetyczne) oraz ich rozproszenie (odchylenie standardowe oraz rozklady liczebnosci
w postaci rozktadow empirycznych), a takze poziom istotno$ci statystycznej dotyczacej
wplywu rozpatrywanych zmiennych na percepcj¢ procesOw obserwowanych w Projekcie.
Nastgpnie wyniki te zostang zinterpretowane w odniesieniu do walorow edukacyjnych

Projektu.

Czasokres i stopien uczestnictwa oraz zadowolenia z udzialu w Projekcie
Jako pierwsza podj¢ta zostanie analiza wynikéw dotyczacych odpowiedzi na pytanie:
Jaki jest czasokres 1 stopien uczestnictwa beneficjentow w Projekcie oraz stopien

ich zadowolenia z udziatu w nim (KUP, cz¢s¢ C, pyt.: 21, 22, 24-26)?

Czasokres uczestnictwa w Projekcie

Z uzyskanych od uczestnikéw Projektu odpowiedzi na pytanie nr 21 wynika,
ze w przypadku ponad trzech czwartych respondentow (79,3%) czas udziatu w Projekcie
wynosit od jednego roku do trzech lat; 12,9% badanych osob uczestniczyto w nim przez
mniej niz rok. Zaledwie 7,8% respondentéw bralo udziat w Projekcie przez ponad trzy lata —
byly to osoby szczego6lnie zwigzane z Centrum AdV, ktore po zakonczeniu zasadniczej czesci
Projektu nadal uczeszczajg na zajecia. Nadmieni¢ nalezy, ze zajecia te nie sg juz finansowane
jak uprzednio przez instytucje panstwowe.

Analiza uzyskanych danych co do czasokresu uczestnictwa w Projekcie AdV
zuwzglednieniem rodzaju niepelnosprawnos$ci 1 zaburzenia psychicznego badanych
uczestnikow Projektu wykazata, ze ws$rod osob z niepelnosprawnoscia (NS) 74,3%
uczestniczyto w Projekcie od jednego roku do trzech lat; powyzej trzech lat — 13,6%; mniej
niz jeden rok — 12,1%. Natomiast w grupie 0sob z zaburzeniem psychicznym (ZP) 86%
uczestniczyto od jednego roku do trzech lat, a ponizej jednego roku — 14%. Jak wida¢, wsrod

0s0b z niepetnosprawnoscig bylo wiecej osob z dtuzszym stazem uczestnictwa w Projekcie,
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niz wéréd oséb z zaburzeniem psychicznym. Test y* potwierdzit bardzo istotng réznice

pomiedzy wynikami grup NS i ZP (4> = 40,799; df = 4; p = 0,001).

Stopien uczestnictwa w Projekcie

Na pytanie o czestotliwo$¢ uczeszczania na zajecia (KUP, czes¢ C, pyt. 25),
organizowane w ramach Projektu, dwie osoby z grupy ZP nie udzielity odpowiedzi. Srednia
odpowiedzi na pigciostopniowej skali czgstotliwosci od ,nigdy” (1) do ,,zawsze” (5)
wynosita: 4,47 dla NS oraz 3,58 dla ZP. Otrzymane wyniki tych dwoéch $rednich wskazuja,
ze uczestnicy Projektu uczeszczali na zajecia stosunkowo bardzo regularnie, co $wiadczy
o ich duzej motywacji, aktywizacji i posrednio o zadowoleniu z Projektu. Z wynikéw tych
mozna jednak rowniez wnosié, iz udzial oso6b z niepetnosprawnoscia (NS) byt duzo bardziej
systematyczny niz 0séb z chorobg psychiczng (ZP), tzn. niemal wszystkie osoby z grupy NS
byly zawsze na zajeciach (5), natomiast osoby z grupy ZP — uczeszczaty czesto lub bardzo
czesto (3 lub 4).

Sledzac bardziej szczegotowo uzyskane dane dotyczace obecnosci uczestnikow
Projektu na zajeciach mozna zauwazy¢, ze zawsze uczestniczyto w nich 46,5% badanych,
bardzo czesto — 24,6%, czegsto — 21,6% i rzadko — 7,9%. W grupie NS ponad polowa osob
(59,1%) zawsze uczeszczala na zajecia, jedna trzecia — bardzo czesto (31,8%), cztery osoby —
czesto (6,1%), zas rzadko — tylko dwie osoby (3%). W grupie osob ZP jedna trzecia osob
(29,2%) brata udzial we wszystkich zajeciach; siedem os6b (14,6%) uczestniczyto w nich
bardzo czgsto, prawie potowa (41,7%) — czesto, za§ siedem osob (14,6 %) — rzadko. Mozna
bylo spodziewac sig, ze test statystyczny wykaze istotno$¢ réznic migedzy grupami NS i1 ZP
i rzeczywiscie, test y* potwierdzit to przypuszczenie (r°=30,146; df=3; p=0,001),
co oznacza, ze grupa NS duzo bardziej systematycznie (w stopniu statystycznie istotnym), niz
grupa ZP, korzystala z zaje¢ oferowanych w ramach Projektu 1 prawie zawsze lub bardzo
czgsto byta obecna na zajgciach w komplecie.

O stopniu uczestnictwa beneficjentow w Projekcie $wiadczy nie tylko sama skala
absencji na zajeciach, ale takze przyczyny tejze absencji. W kwestionariuszu KUP
zamieszczono wiec pytanie o to, jak uczestnik Projektu wyjasnia swojg nieobecnos¢
w Centrum Projektu (pyt. 26). Tabela 5.1 zawiera informacje o przyczynach nieobecnosci na
zajeciach w ramach Projektu. Podano w niej liczbg poszczegdlnych odpowiedzi i ich

wskaznik procentowy w odniesieniu do wszystkich uczestnikow Projektu.
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Tabela 5.1
Czestos¢ uzasadnien absencji w zajeciach
prowadzonych w ramach Projektu

Powod Czestosé Procent
Choroba 45 39%
Trudnosci finansowe 38 33%
Brak wsparcia 38 33%
Problemy z transportem 26 22%
Konieczno$¢ pomocy w domu 23 20%
Poglebienie choroby 13 11%
Lenistwo 9 8%
Nieche¢ do udziatu w zajeciach 4 3%
Inne 2 2%
Lek przed udziatlem w zajgciach 1 1%

Co do powodow nieobecnos$ci na zajgciach organizowanych w ramach Projektu, to jak
wida¢ to w tabeli 5.1, dominuja takie racje jak choroba (39%), trudnosci finansowe (33%),
brak wsparcia (33%), problemy z transportem (22%), konieczno$¢ obecnosci i pomocy
w gospodarstwie, w domu (20%). Jesli policzy¢ tacznie dwie z wymienionych kategorii:
»choroba” 1 ,,poglebienie choroby”, to wida¢, ze zty stan zdrowotny byt przyczyna polowy
liczby nieobecno$ci beneficjentow Projektu na zajeciach prowadzonych w Centrum AdV.
W odpowiedzi na pytanie dotyczace nieobecnosci na zajgciach 1 motywoOw tej nieobecnosci,
zdecydowanie wiecej 0sob podawato motyw choroby (rozumianej przez nich jako ich stan
niepetnosprawnosci 1 zwigzane z tym dolegliwosci) w grupie NS (42,4%), niz w grupie ZP
(34%). Jednak réznica miedzy obiema grupami nie byta istotna statystycznie w tym aspekcie
G/ =0,850; df=1; p=0,356). Jedna z przyczyn absencji bylo rowniez nasilenie objawow
choroby (facznie 11,2% osob). Zdarzato si¢ to czgsciej] w grupie ZP (18%), niz w grupie NS
(6,1%), jednak test istotno$ci statystycznej y* nie wykazat istotnej réznicy pomiedzy tymi
grupami (> = 4,075; df = 1; p = 0,044).

Kolejng przyczyng nieobecnosci byt brak finanséw na dojazd na zajgcia organizowane
w Centrum AdV. Na te okoliczno$¢ wskazala jedna trzecia respondentow (32,8%), przy czym
dwukrotnie cze$ciej wsrdd nieobecnych z tego powodu byli uczestnicy z grupy ZP (46 %) niz

z grupy NS (22,7%). W tym przypadku odnotowano istotng réznice miedzy obu grupami
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O =6,995; df=1; p = 0,008). Moglo to wynikaé z realnie gorszej sytuacji materialnej 0séb
z grupy ZP niz NS.

Powaznym problemem powodujacym nieobecno$¢ na zajeciach byla samotnos¢
beneficjenta, brak osoby towarzyszacej (32,8%). Porownanie odpowiedzi obu grup wskazaty
na réznice w czestotliwosci: grupa ZP dwukrotnie czgéciej wskazywala na t¢ przyczyne
absencji (48%), niz grupa NS (21,2%). Stad réznica migdzy obu grupami okazala si¢ w tym
aspekcie istotna (y* = 9,268; df = 1; p = 0,002).

Kolejng wazng przyczyna nieuczg¢szczania na zajecia byla trudno$¢ z transportem:
duza odlegto$¢, brak komunikacji miejskiej oraz liczne przesiadki (22,4%). Szczegdtowe
analizy pokazaty, ze osoby z grupy ZP mieszkajace najdalej miaty wigksze trudnos$ci
z dotarciem na zaje¢cia (26%), niz osoby w podobnej sytuacji z grupy NS (19,7%), jednak nie
odnotowano w tym wzgledzie istotnej roznicy pomiedzy obiema grupami (x> = 0,650; df = 1;
p =0,420).

Zdarzato si¢ rowniez, iz powod nieobecnosci na zajeciach wynikal z potrzeby
pozostania w domu 1 zapewnienia rodzinie pomocy w domowych obowiazkach
(19,8% badanych). Taka okoliczno$¢ miata miejsce stosunkowo czgsto wsrdd oséb z grupy
ZP (36%) 1 tylko sporadycznie wsrdd osob z grupy NS (7,6 %). Konieczno$¢ pozostania
wdomu z réznych powodow rodzinnych byla istotnie roznicujaca przyczyng absencji
uczestnikow obu grup (;(2 =14,459; df=1, p=0,001).

Pogorszenie nastroju, niech¢¢ do podejmowania aktywnosci, apatia, potocznie
identyfikowana jako lenistwo, byla rowniez powodem, ze uczestnicy Projektu nie mieli
ochoty przyj$¢ do Centrum AdV. Ten powdd absencji nie zdarzat si¢ czgsto (7,8% wszystkich
badanych), ale w grupie ZP miat on miejsce trzy razy czgsciej (12%), niz w grupie NS
(4,5%). Nie zauwazono jednak istotnosci réznic pomiedzy tymi grupami (;° = 2,209; df = 1;
p=0,137).

Inne powody nieobecnosci na zaj¢ciach zdarzaty sie rzadziej, niz wspomniane; np.
niektore osoby nie lubily zaje¢ (3,4% ogo6tu badanych), przy czym dotyczylo to czesciej
grupy ZP (6%), niz grupy NS (1,5%). Lek byl mato znaczaca przyczyna opuszczania zajeé
(0,9% badanych). W grupie NS nie bylo takiego przypadku, natomiast w ZP tylko jedna
osoba (2%) okreslita Igk przed udzialem w zajeciach jako istotny powod absencji. W tym
przypadku roznica miedzy obu grupami nie okazata sie istotna (y* = 1,331; df= 1, p = 0,249).
Tylko dwie osoby z ZP podaly inne powody absencji, poprzestajac jednak na ogoélnikach i nie
okreslajac konkretnej przyczyny nieobecnos$ci na zajeciach Projektu (4%). Miedzy grupami
NS i ZP brak bylo w tym wzgledzie istotnej roznicy (x° = 2,686; df=1; p = 0,101).
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Zadowolenie z uczestnictwa w Projekcie

W odniesieniu do badania stopnia zadowolenia z uczestnictwa w Projekcie (pyt. 22)
respondenci osiggneli na skali pieciostopniowej wysokie wyniki, co wskazuje na ich duze
zadowolenie z organizowanych dla nich zaje¢ i form pomocy. Srednia wynosila: 4,82
w grupie NS i1 4,38 w grupie ZP. Stopien zadowolenia chociaz w obu grupach byl wysoki, to
jednak réznit sie¢ znaczaco (¢=3,567; df=113; p=0,001). Jak wida¢, istotnie bardziej
zadowolone z uczestnictwa w Projekcie byly osoby z niepetnosprawnoscig, niz osoby chore
psychicznie.

Interesujagcym byto réwniez przesledzenie zwigzku miedzy $rednim czasem udzialu
w Projekcie AdV a stopniem zadowolenia z tego Projektu. Sredni czas uczestnictwa oraz
odchylenia standardowe dla wszystkich uczestnikow przedstawia wykres 5.1. Uwzglednia on
ponadto warto$ci Srednie oraz odchylenia standardowe oceny zadowolenia z uczestnictwa

w tym Projekcie, a takze rozklady liczebnosci badanych os6b w obu aspektach analizy.

Czas w projekcie

Zadowolenie z uczestnictwa

Odch r:i ;}554 100y Eredria = 4 51
/" H=116 Qdch, std. = 1,059
N=115

Czgstosc

T T T T T T
0 1 2 3 4 -3

T T T
] 2 4 [

Czas w projekcie Zadowolenie z uczestnictwa

Wykres 5. 1. Histogramy z rozkladem czgstosci dla zmiennych czasu uczestnictwa
oraz zadowolenia z uczestnictwa w Projekcie.

Analiza danych zamieszczonych na wykresie 5.1 upowaznia do wniosku, ze rozklad
czasOw uczestnictwa w Projekcie jest zblizony do normalnego, natomiast rozktad
zadowolenia z tego uczestnictwa jest sko$ny dodatnio, co oznacza, ze stopien zadowolenia
z uczestnictwa jest bardzo wysoki 1 jest wzglednie niezalezny od czasu uczestniczenia

beneficjentow w Projekcie.

Najbardziej cenione elementy Projektu AdV, trudnosci uczestnikow i braki Projektu,
oczekiwania wzgledem niego
Drugim pytaniem szczegdélowym postawionym w pracy, a odnoszacym si¢ do grupy

beneficjentow Projektu, bylo pytanie o to, jakie elementy Projektu byly najbardziej cenione
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(pyt. 23), co stanowito najwigkszg trudno$¢ i czego brakowato w Projekcie (pyt. 28),

jakie byly oczekiwania co do kontynuacji oraz zmian w Projekcie (pyt. 27).

Cenione przez uczestnikow elementy Projektu
To, co najbardziej cenili sobie w Projekcie AdV jego uczestnicy i1 co dawato im

najwickszg satysfakcje, ukazuja srednie wyniki zamieszczone w tabeli 5.2.

Tabela 5.2
Wartosci Srednie zwigzane z odpowiedziami na pytanie: Co sprawia ci
najwiekszq satysfakcje z uczestnictwa w Projekcie?

. ” Grupa Liczba 5 .
Rodzaj satysfakcji badanych uczestnikéw Srednia
Rozwing¢ zainteresowania, NS 66 4,58
hobby, robi¢ to, co lubi¢ 7P 50 4,42
Nauczy¢ si¢ nowych NS 65 4,57
umiejetnosci 7P 50 4,38

) NS 66 4,56
Mito spedzi¢ czas
Zp 50 4,40
Poczué, ze jest si¢ waznym, NS 65 4,54
docenionym 7P 50 4,50
Spotkanie 0s6b z podobnymi NS 65 4,52
problemami 7P 50 4,26
NS 62 4,42
Psychiczne odpre¢zenie
ZPp 50 4,32

Pierwsza ogo6lng uwaga, ktora nasuwa si¢ po lekturze danych zawrtych w tabeli 5.2,
jest ta, ze wszystkie $rednie wynikow obu grup badanych sg powyzej Sredniej na skali, co
oznacza, ze stopien satysfakcji z uczestnictwa w Projekcie byl u jego beneficjentow
stosunkowo wysoki. Mozna rowniez zauwazy¢, ze wszystkie $rednie wynikow o0s6b
z niepelnosprawnoscia byly wyzsze od wynikow oséb z grupy ZP. To, co sprawito
najwigkszg satysfakcje osobom z grupy NS byta mozliwo$¢ rozwinigecia wilasnych
zainteresowan, hobby 1 wykonywania tego, co najbardziej si¢ lubi (4,58). Grupa osob z ZP
uzyskata réwniez wysoka $rednig (4,42). Projekt realizowany w Santo Domingo dzieki
wyposazeniu technicznemu warsztatdw oraz prowadzeniu zaje¢ stwarzal rzeczywiscie

mozliwo$¢ robienia to, co si¢ lubi, rozwijania swoich sprawnosci 1 zainteresowan.
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Test Levene’a proby niezaleznosci wynidst: ¢=1,343; df=113; p=0,102; co wskazuje,
ze nie ma istotnej réznicy pomi¢dzy wynikami grup NS i ZP w badanym zakresie.

Wsrod innych powodow do satysfakcji z uczestnictwa w Projekcie byla mozliwos¢
nauczenia si¢ nowych umiejetnosci, co wysoko ocenita zaré6wno grupa NS (4,57) jak
1ZP (4,38). Nie stwierdzono istotnej réznicy miedzy nasileniem tego rodzaju satysfakcji
przez osoby z obu grup (¢ = 1,433; df = 113; p = 0,155). Kolejnym powodem satysfakcji byta
mozliwos¢ mitego spedzenia czasu (grupa NS ze Srednig 4,56; grupa ZP ze $rednig 4,40).
Podobnie wysoko zostata oceniona racja dla satysfakcji z uczestniczenia w Projekcie, jakim
byto zwickszenie poczucia godnosci, dowartosciowanie, akceptacja spoteczna. W grupie NS
srednia wynosita 4,54; w grupie ZP — 4,50. R6znica migdzy badanymi grupami nie okazata
si¢ istotna (¢ = 0,275; df = 113; p = 0,784).

Innym powodem do satysfakcji ocenionej przez respondentéw na skali od 1 do 5 byta
mozliwo$¢ spotkania si¢ z osobami z podobnymi problemami. Zajecia prowadzone
w Centrum AdV okazaly si¢ bardzo pomocne w umocnieniu dodatniej samooceny,
potwierdzeniu siebie, zaakceptowaniu, a tym samym do$wiadczeniu, ze ,,nikt nie jest sam,
wszyscy jestesmy jedna rodzing”. I rowniez tutaj dominuje grupa osob NS ze $rednig 4,52 nad
grupa os6b ZP ze $rednig 4,26. Rdznica migdzy obiema grupami okazata si¢ istotna
(t=1,815; df=114; p=0,072). Dla grupy oso6b z niepelnosprawnoscia uczestnictwo
w Projekcie byto istotnie bardziej niz dla chorych psychicznie wzmocnieniem ich poczucia
wlasnej wartosci 1 szacunku oraz akceptacji ze strony innych.

Jednym z powodow satysfakcji z Projektu bylo rowniez dla jego uczestnikow
odczucie odprezenia psychicznego, zapomnienie chociaz na krotkg chwile o nurtujacych
problemach, zregenerowanie psychiczne. Uzyskane w obu grupach $rednie nie roznily si¢

jednak istotnie (NS: 4,42; ZP: 4,32; t = 0,760; df = 110; p = 0,449).

Oczekiwania kontynuacji Projektu i propozycje zmian w nim

Respondenci wyrazali zdecydowane poparcie dla kontynuacji Projektu AdV. Na 116
badanych 2 osoby nie udzielity zadnej odpowiedzi; za kontynuacja opowiedziato si¢ 107 oséb
(93,9% os0b, ktore odpowiedziaty na pytanie). W liczniejszej grupie NS tylko jedna osoba
a w grupie ZP sze$¢ 0sob nie opowiedziato si¢ za kontynuowaniem Projektu. Réznica istotna
statystycznie miedzy tymi dwiema grupami wskazuje, iz osoby z niepelnosprawnoscia sa
bardziej zadowolone z udzialu w Projekcie, oceniajg go bardziej pozytywnie 1 wiecej wnosi
on w ich zycie, dlatego bardziej chcialyby jego kontynuacji, niz osoby z zaburzeniem lub
z choroba psychiczna (* = 5,818; df=1; p=0,016). Mozliwe tez, ze dla nich Projekt jest
jedyna dostgpng forma pomocy, natomiast osoby z zaburzeniem psychicznym maja wigksze
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mozliwosci zyciowe wyj$cia z domu, zdobycia wiedzy, przygotowania zawodowego
1 zatrudnienia niz osoby z niepetnosprawnoscia.

Istotnym pytaniem dla osob prowadzacych Projekt, jak tez dla jego ewaluacji przez
czynniki zewngtrzne oraz decyzji co do ewentualnego przedluzenia trwania Projektu byto
uzyskanie odpowiedzi na pytanie: Jak przedstawiata si¢ kwestia artykulacji przez badane
osoby trudnos$ci i1 brakéw dostrzeganych w Projekcie? Trudnosci te respondenci oceniali na
skali od jeden do pie¢ w odpowiedzi na pytanie: Czy 1 co powinno si¢ zmienié
w realizowanym Projekcie? (pyt. 28). W tabeli 5.3 zostaty ukazane $rednie arytmetyczne dla
grupy NS i ZP oraz wyniki testu istotnosci statystycznej pomigdzy wynikami $rednich
uzyskanych od obu grup os6b co do ich oceny tego, jakie sa niedostatki Projektu i co powinno

si¢ W nim zmienic.
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Tabela 53
Test istotnosci statystycznej pomiedzy badanymi grupami osob (dla prob
niezaleznych) odnosnie do Srednich statystycznych dotyczqcych tego, co powinno sie
zmieni¢ w Projekcie AdV.

Test dla préb , ] & ]

. . . Srednia Srednia
niezaleznych, co Istotnos¢

. . S T df arytmetyczna arytmetyczna

powinno si¢ zmieni¢ w (dwustronna) dla NS dla ZP
Projekcie
Zapewnienie transportu -0,451 112 0,653 4,54 4,61
Zapewnienie positkow -1,075 108 0,285 4,34 4,52
Wigksza roznorodnost 1,628 108 0,106 4,37 4,60
zajegé
Zajecia praktyczne -0,542 110 0,589 4,39 4,46
Pomoc w znalezieniu 2,389 112 0,019 4,58 4.16
pracy
Lepsza atmosfera
w orodku Projektu 1,874 105 0,064 4,38 4,09
Lepszy dostep do lekarzy -0,574 107 0,567 4,53 4,61
Lepszy dostep do lekow -1,580 109 0,117 4,46 4,70
darmowych
Lepsze wyszkolenie 2,157 109 0,033 3,89 4,30
pracownikow
Troska o stworzenie wigzi ¢ 497 110 0,685 4,42 4,48
mi¢dzy rodzinami
Pomoc finansowa 1,278 113 0,204 4,11 4,34
w zatozeniu firmy
Wilaczy¢ calg rodzing -0,945 113 0,347 4,48 4,60
Inne -1,739 40 0,090 4,23 4,63

Analiza uzyskanych $rednich arytmetycznych zamieszczonych w tabeli 5.3 wskazuje,
ze trudnosci zwigzane z realizacja Projektu 1 jego niedostatki a tym samym wskazania, co
nalezatoby w nim zmieni¢, r6znili si¢ w obu grupach uczestnikow. Nie sg to jednak — poza
trzema przypadkami — réznice statystycznie istotne. Inaczej moéwigc, beneficjenci Projektu
poprzez swoje oczekiwania zmian, jakie ich zdaniem powinny by¢ wprowadzone w Projekcie,
wskazywali posrednio na obecne braki, jakie w nim dostrzegali.

Grupa NS oczekiwataby przede wszystkim nastepujagcych modyfikacji Projektu:
pomocy w znalezieniu pracy zawodowej (4,58), zapewnienia transportu na zajecia (4,54),

utatwienia w dostgpie do lekarza (4,53), wlaczenia w Projekt calej rodziny (4,48),
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otrzymywania darmowych lekow (4,46) 1 stworzenia wi¢zi mi¢dzy rodzinami uczestnikow
Projektu. Grupa ZP wskazala jako na najwazniejsze nast¢pujace zmiany w Projekcie:
zwigkszenie dostepu do darmowych lekéw (4,70), zapewnienie transportu do Centrum AdV
oraz dostepu do lekarzy (4,61), zorganizowanie bardziej roznorodnych zaje¢ oraz wlaczenia
calej rodziny w dzialania projektowe (1,60), zapewnienie positkow (4,52), stworzenie
warunkow dla umocnienia wigzi migdzy rodzinami uczestnikow Projektu oraz organizowanie
zaje¢ praktycznych (4,46).

Na podstawie wynikoéw testu ¢ Studenta widocznych w tabeli 5.3, mozna zauwazy¢
trzy istotne rdéznice statystyczne migdzy grupami NS i ZP. Dla grupy NS pomoc
w znalezieniu pracy stanowita wazny argument do poprawy Projektu (4,58) i w tym zakresie
grupa ta roznila si¢ istotnie statystycznie od grupy ZP (z=2,389; p=0,019; df=112).
Do granic istotnosci statystycznej zbliza si¢ rowniez roznica pomiedzy $rednimi w zakresie
oczekiwania lepszej atmosfery w Centrum kierowania Projektem. Wigksze oczekiwania
dotyczace tej kwestii miata grupa NS, ktora znacznie cze$ciej korzystata z zaje¢ i przybywata
na teren Centrum (¢ = 1,874; p =0,064; df'=105). Z kolei grupa ZP mocniej niz grupa NS
oczekiwataby zmiany w kierunku lepszego wyszkolenia pracownikéw realizujacych ten
Projekt (z=-2,157; p=10,033; df=109). Obie grupy beneficjentéw Projektu akcentowaly
oczekiwanie darmowego dostgpu do lekow i lekarzy oraz wigkszego wlaczenia rodziny

1 stworzenia wi¢zi miedzy rodzinami uczestniczacymi w Projekcie.

System wartosci, zainteresowania i plany edukacyjne i zawodowe beneficjentow
Projektu

Obecnie skupimy si¢ na wybranych charakterystykach uczestnikow Projektu AdV,
ktore ich opisuja 1 moga decydowaé w pewnej mierze o wynikach odpowiedzi na inne

pytania, postawione w badaniach nad edukacyjnymi walorami Projektu.

System wartoSci uczestnikow Projektu

Warto$ci w zyciu spotecznym to zbidér norm i idei postgpowania uznane przez
spoteczenstwo za pozadane 1 cenne. W zaleznoS$ci od czasu, warunkow 1 sytuacji, w ktorych
zyja ludzie, zmienia si¢ ich system wartosci. Hierarchicznie uporzadkowany uktad tych
warto$ci tworzy system wartosci spotecznych, ktory wyznacza standardy indywidualnej drogi
zycia w ramach spoteczenstwa oraz stanowi inspiracj¢ do tworzenia organizacji, stowarzyszen
1 fundacji, ktorych celem jest realizacja tychze wartosci 1 ktére niekiedy odwotujg si¢ do nich
wprost w swoich statutach. Réwniez dziatajagca w Ekwadorze wioska organizacja Gioia

di Vivere dei Bambini in Ecuador oraz wspoélpracujaca z nig Centro Caritas Antoniana —
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Alegria de Vivir, skoncentrowane poprzez Projekt AdV na pomocy ubogim i wykluczonym
z powodu niepetnosprawnosci i choroby psychicznej, jasno okreslaja swoje cele i wartosci,
ktérym chea stuzy¢. U prowadzacych Projekt budzilo zatem zainteresowanie, jakie warto$ci
w zyciu s3 najwazniejsze dla jego uczestnikow. Dlatego tez w przeprowadzonych badaniach
ankietowych zapytano ich o to (KUP, pyt. 33). Na wykresie 5.2 przedstawiono hierarchi¢
warto$ci uczestnikow Projektu, ustalong w oparciu o uzyskane S$rednie arytmetyczne

dla kazdej wartoSci.

polityka (Ns) I 00
polityka (zP) | 3,34
podréze, zwiedzanie (ZP) ) 3,44
rozwd] zainteresowar, hobby (ZP) ) 3,65

podroze, zwiedzanie (NS) I 286
status spoteczny, prestiz (ZP) ) 3,94
stabilna praca (ZP) ) 4,06
rozrywka (ZP) ) 4,09
praca spofeczna, wolontariat (ZP) ) 4,20

bezpieczeristwo ekonomiczne (ZP) 4,22
rozwdj zainteresowan, hobby (NS) ) 4,24
edukacja (ZP) 4,28
praca spoteczna, wolontariat (NS) 4,36
posiadanie przyjaciét (NS) 4,38
posiadanie przyjaciof (ZP) 4,39
status spoteczny, prestiz (NS) 4,39
komfort zycia (ZP) 4,44
religia / Bog (ZP) 4,52
bezpieczeristwo ekonomiczne (NS) 4,58
rozrywka (NS) 4,60
komfort 2ycia (NS) 4,65
religia / Bog (NS) 4,67
rodzina (NS) 4,68
zdrowie (ZP) 4,68
edukacja (NS) 4,69
stabilna praca (NS) 4,72
zdrowie (NS) 4,75
rodzina (ZP) 4,76
1

0 1 2 3 4 5

Wykres 5.2. Hierarchia warto$ci uczestnikow Projektu.

Z analizy wynikow zawartych na wykresie 5.2 wynika, Ze istniejg wartos$ci
ponadczasowe, ktore zawsze s3 jednakowo wazne, bez wzgledu na czas i1 miejsce.
Najwazniejsza wartoscig wedlug badanych o0so6b jest rodzina (ZP) oraz zdrowie (NS).
Szacunek do zdrowia 1 rodziny, pracy 1 religii jest podstawg prawie wszystkich spoteczenstw.
Bioragc pod uwage $rednie arytmetyczne uzyskane na skali ocen w grupie NS mozna

stwierdzi¢, ze najbardziej cenionymi przez nich warto$ciami sg w kolejnosci: zdrowie (4,75),
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stabilna praca (4,72), edukacja (4,69), rodzina (4,68), religia (4,67), komfort zycia (4,65),
rozrywka (4,60), bezpieczenstwo ekonomiczne (4,58). Natomiast najwyzsze warto$ci
dla grupy ZP to: rodzina (4,76), zdrowie (4,68), religia (4,52), komfort zycia (4,44),
posiadanie przyjacidt (4,39), edukacja (4,28). Wsrod najnizej ocenianych wartosci sg takie
jak: polityka ($rednia dla NS: 3,00; dla ZP: 3,34), podroze (NS: 3,86; ZP: 3,44), rozwdj
zainteresowan (NS: 4,24; ZP: 3,36) oraz status spoteczny, prestiz (NS: 4,39; ZP: 3,94).

Wilasne zainteresowania uczestnikow Projektu

Warto poswigci¢ wiele uwagi i energii, aby odkry¢ te dziedziny zycia lub Zzyciowe
aktywnosci, ktorych realizacja moze da¢ czlowiekowi wiele satysfakcji, a jednocze$nie
przyczyni¢ si¢ do polepszenia jako$ci jego zycia. Badania wykazaty, ze kazdy z uczestnikéw
Projektu miat réwniez swojg ulubiong dziedzing czy aktywnos$¢, w ktdéra chetniej angazowat
swojga energi¢ 1 kreatywno$¢. Dane procentowe dotyczace zainteresowan beneficjentow
Projektu, zawarte w odpowiedzi na pytanie nr 34 w kwestionariuszu KUP (zob. Aneks,

s. 379), przedstawia tabela 5.4.

Tabela 5.4
Wskazniki procentowe 0sob z grupy NS i ZP dotyczqce ich zainteresowan

Zainteresowania
Grupa Prace Rekreacja S ol Praca Ogolem
< Uczenie si¢
manualne wspolnotowa fizyczna

NS 20 10 18 16 64

(31,3%) (15,6%) (28,1%) (25,0%) (100,0%)
7P 17 8 6 18 49

(34,7%) (16,3%) (12,2%) (36,7%) (100,0%)
Razem 37 18 24 34 113
NS+ZpP (32,7%) (15,9%) (21,2%) (30,1%) (100,0%)

Na podstawie danych zawartych w tabeli 5.4 mozna zauwazy¢, ze wsrod wszystkich
uczestnikow z grup NS 1 ZP tylko 3 osoby na 116 (2,6% og6étu badanych) nie odpowiedziaty
na pytanie otwarte, ktore dotyczylo ich zainteresowan. Z udzielonych odpowiedzi wynika,
Ze najczestszym zainteresowaniem uczestnikow Projektu sg prace manualne, tzw. prace
reczne, artystyczne (32,7%). Nieco mniej respondentow preferuje pracowac fizycznie
(30,1%), jedna czwarta lubi si¢ uczy¢, poznawaé nowe rzeczy (21,2%), natomiast jedna pigta
lubi spedza¢ czas przeznaczony na rozrywke 1 rekreacje wraz z innymi (15,9%). Waga tych
preferencji r6éznicuje nieco obie grupy beneficjentdéw Projektu. W grupie NS najwigcej 0sob
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lubi prace manualne (31,3%), uczenie si¢ (28,1%) 1 prace fizyczne (25%), a najmniej 0soOb
preferuje rekreacje wspolnotowa (15,6%). W grupie ZP natomiast przewazaja osoby
o zamitowaniu do prac fizycznych (36,7%) 1 manualnych (34,7%); co szdsta osoba z tej grupy
preferuje spedzanie czasu wolnego z innymi (16,3%), a tylko 6 0sob (12,2%) lubi si¢ uczy¢.
Réznice migdzy zainteresowaniami tych dwoch grup osob okazaty sie jednak nieistotne

statystycznie (x° = 4,674; df =3; p = 0,197).

Potrzeba dalszej edukacji

Zadowolenie z udziatu w Projekcie wigze si¢ z mozliwos$cig poznania czego$ wigcej
1 korzystania z edukacji po zakonczeniu Projektu. Na 116 badanych tylko jedna osoba nie
odpowiedziata na zadane pytanie nr 24. Wsrod wypowiedzi obu grup dominowata chgé
dalszej edukacji, nauczenia si¢ czego$ wiecej 1 czego$S nowego (ogotem — 96,1%).
Tylko szesnascie 0sob (13,9%) uwazalo, ze nie potrzebujg szkolenia po zakonczeniu Projektu.
Grupa osob ZP byla bardziej zmotywowana do dalszej edukacji (92%), niz grupa NS (72,3%).
Oso6b z grupy NS, ktore nie wyrazaly potrzeby dalszych szkolen bylo 18,5%, a w grupie ZP
tylko 8%. Stad réznica miedzy tymi dwoma grupami jest znaczaca statystycznie (y* = 8,194;
df=2; p=0,017). Wyniki te §wiadczg o tym, ze grupa ZP jest bardziej zmotywowana do
dalszej edukacji, by¢ moze dlatego, ze bardziej odczuwa swoje potencjalne mozliwosci
intelektualne oraz zyciowe jako sprzyjajace aktywnosci poznawczej, niz grupa NS, ktora

chcialaby gltéwnie zabezpieczy¢ sobie poprzez pracg swoj byt materialny.

Planowana aktywnos¢ zawodowa

Na pytanie otwarte: Co chciatbys$ robi¢, gdyby byta mozliwos¢ pracy 1 jaka praca
databy ci satysfakcje? (pyt. 35) jedna trzecia calej grupy beneficjentoéw Projektu
odpowiedziata, ze chcialaby zdoby¢ satysfakcjonujacy zawdd (33,4%); 33 osoby wyrazity
pragnienie podjecia pracy w sektorze prywatnym (28,4%); tylko jedna osoba sktaniata si¢ ku
pracy w instytucji panstwowej (0,9%). Co piaty uczestnik chciatby z kolei pracowac jako
handlowiec (20,7%). Az 19 0s6b nie wyrazito checi do zadnej pracy (16,4%). Wsrdd osob
z grupy NS zdecydowana wigkszo$¢ pragnie zdobycia jakiegokolwiek zawodu, ktéry by ich
satysfakcjonowat (39,4%), jedna trzecia wybrataby statg prace prywatng (33,3%), 13 0s6b nie
chce pracowac (19,7%), cztery osoby chcialyby pracowa¢ w handlu (6,1%) i tylko jedna
osoba w urzedzie panstwowym (1,5%). W grupie ZP natomiast prawie potowa byta
zainteresowana pracg w placowce handlowej (40%), jedna czwarta zdecydowana jest
wykonywac¢ kazdy zawdd, do ktorego bedzie przysposobiona (26%), jedna piata chciataby

pracowa¢ w sektorze prywatnym (22%) a sze$¢ osob nie zamierzalo podejmowac pracy,
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m.in. ze wzglgdu na stopien zaawansowania choroby psychicznej. Jak mozna zauwazyc,
dwukrotnie wiecej 0sob z grupy NS niz z grupy ZP nie zamierza podja¢ pracy zarobkowe;.
By¢ moze, gorzej oceniajg swoje mozliwosci na rynku pracy, dostrzegajac wigcej trudnych
do pokonania barier ze wzgledu na swoja niepelnosprawnos¢, jak i1 brak miejsc pracy

zaadaptowanych do ich zmniejszonych mozliwosci.

Walory edukacyjne Projektu dla rozwoju osobistego oraz inkluzji spolecznej jego
beneficjentow

Przypomnijmy, ze celem Projektu AdV bylo podniesienie jakosci zycia jego
beneficjentdow poprzez taka organizacj¢ szkolen, warsztatow, imprez i spotkan, udzielanie
wsparcia oraz konkretnych form pomocy, aby mogli oni zmieni¢ percepcje siebie i swojej
sytuacji zyciowej, rozwing¢ swojg wiedze¢, umiejetnosci oraz kompetencje, odczu¢ wigksza
satysfakcje z zycia, zorganizowa¢ swoj system wartosci oraz aspiracje, jak tez, co szczeg6lnie
wazne, wlaczy¢ si¢ w zycie spoleczne otoczenia. Celem sprawdzenia, czy uczestnictwo
w Projekcie rzeczywiscie przyczynito si¢ do zmian w tym zakresie, zadano uczestnikom
pytania dotyczace ich rozwoju osobistego (KUP, pyt. 31, 32; Hla) oraz inkluzji spolecznej
(KUP, pyt.29, 30; HIb). Analiza uzyskanych odpowiedzi na te pytania pozwoli

na sprawdzenie, czy hipotezy badawcze Hla i H1b zostaty pozytywnie zweryfikowane.

Rozwdj osobisty uczestnikow Projektu AdV

Rozwoj osobisty zwigzany jest z realizacjg aspiracji i marzen, osigganiem sukcesu
w dziedzinie, ktorg cztowiek uwaza za wazna, realizacjg cenionych wartosci, ksztaltowaniem
wlasnych umiejetnosci, udoskonalaniem zdolno$ci i talentéw. W ramach realizacji planu
Projektu odbywaly si¢ szkolenia, warsztaty pracy i zajecia rehabilitacyjne oraz spotkania
edukacyjne, w czasie ktorych uczestnicy mieli mozliwo$¢ rozszerzy¢ swoja wiedze, rozwingé
swoje umiejetnosci, pozna¢ 1 zaakceptowal siebie oraz nawigza¢ wigzy z Iinnymi.
Aby dokona¢ oceny wartosci Projektu, nalezalo wuzyska¢ odpowiedZ na pytanie:
Czy uczestnictwo w Projekcie przyczynito si¢ do rozwoju osobistego jego beneficjentow?
Uczestnikom Projektu zadano wiec pytanie: W jakim stopniu Projekt, w ktorym
uczestniczysz, przyczynil si¢ do twojego rozwoju lub pomocy w poszczegolnych zakresach?
(pyt. 31) Przy udzielaniu odpowiedzi badani postugiwali si¢ pigciostopniowa skala
przedziatowa. Tabela 5.5 ukazuje $rednia arytmetyczna uzyskanych wynikow dla grup NS

1ZP.
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Tabela 5.5
Srednie arytmetyczne i odchylenia standardowe dla réznych kategorii
rozwoju osobistego grupy NS i ZP

ziedzina rozwoju osobistego Ry Srednia
D G G wcresttkin ST e
Rozwéj wiedzy NS 65 4,22 0,893
zyciowej, praktycznej Zp 50 4,54 0,542
Wazrost wiedzy NS 64 4,20 0,894
na temat choroby 7P 50 4,56 0,675
Podniesienie NS 60 3,90 1,037
kompetencji ZpP 46 3,93 1,181
Wsparcie ze strony NS 63 3,75 1,121
roznych instytucji Zp 48 4,42 0,647
Dobre efekty NS 64 4,22 0,806
rehabilitacji 7P 49 4,45 0,647
) NS 61 4,28 0,799

Leczenie

VAY 45 4,44 0,693
Opieka NS 61 4,31 0,765
nad chorym zp 48 4,54 0,617
Piclegnacija NS 61 4,25 0,722
chorego zp 49 4,35 0,663
Komunikacja NS 61 4,25 0,809
z chorym 7P 49 4,37 0,636
Pomoc choremu NS 62 4,08 0,911
w codziennych
czynnosciach ZPp 50 4,58 0,499
Umowienie wizyt NS 64 3,97 1,007
z lekarzem zp 49 4,61 0,606
Zdolnos¢ komunikowania NS 62 4,18 0,800
swoich potrzeb ZP 48 4,31 0,689
godejgl(()iwanie N NS 62 4,26 0,974

ecyzji dotyczacyc

whasnego zycia Zp 49 4,18 0,755
Przewidywanie NS 63 4,19 0,998
konsekwencji wlasnych
i cudzych zachowan Zp 49 4,16 0,688
Wykorzystywanie NS 62 4,42 0,737
zdobytych informacji
i wiedzy Zp 50 4,30 0,614
. NS 29 4,14 0,875
nne

ZP 16 4,50 0,516
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Z zaprezentowanej powyzej tabeli 5.5 wida¢ wyraznie, Ze obie grupy uczestnikéw
Projektu AdV oceniaja wysoko jego walory edukacyjne. Stopien osobistego rozwoju,
dokonujgcego si¢ dzieki uczestnictwu w Projekcie, we wszystkich przedstawionych
wymiarach oprocz jednego — podniesienia kompetencji — zostal oceniony powyzej 4 w skali
5-stopniowej. Nawet w tym wymiarze, chociaz stopien zmian zostal oceniony najstabiej
w obu grupach (NS, ZP), wynik osiagnal warto§¢ powyzej $redniej dla przyjetej skali
(NS: 3,90; ZP: 3,93). Podobnie bylo w odniesieniu do dwdéch wymiardow, w ktorych stopien
rozwoju byl oceniony najnizej przez osoby z grupy NS — w obu z nich wyniki osiaggnetly
wartos$ci powyzej sredniej (wizyty lekarskie: 3,97; instytucjonalne wsparcie: 3,75).

Dokonujac doktadniejszej analizy réznych wymiaré6w rozwoju osobistego, mozna
stwierdzi¢, ze za najbardziej cenione wymiary w grupach badanych osob zostaly uznane:
rozw0j wiedzy zyciowej 1 zdobycie praktycznych informacji (ZP: 4,54; NS: 4,22), rozwoj
umiejetnosci wykorzystywania zdobytej wiedzy (ZP: 4,30; NS: 4,42), uzyskanie wiedzy na
temat swojej niepelnosprawnosci lub choroby (ZP: 4,56; NS: 4,20), otrzymanie pomocy
w codziennych czynnos$ciach (ZP:4,58; NS:4,08), skorzystanie z leczenia (ZP: 4,44;
NS: 4,28), komunikacja wzajemna (ZP:4,37; NS:4,25), dostep do opieki (ZP:4,54;
NS: 4,31) i pielegnacji chorego (ZP: 4,35; NS: 4,25), uzyskanie dobrych efektow rehabilitacji
(ZP: 4,45; NS: 4,22) oraz mozliwos¢ skorzystania z wizyt lekarskich (ZP: 4,61; NS: 3,97).

Przeprowadzenie testu Levene’a dla prob niezaleznych pozwolilo uchwyci¢ istotne

réznice mig¢dzy Srednimi obu grup badanych oséb, co prezentuje tabela 5.6.

Tabela 5.6
Test prob niezaleznych Levene’a dla istotnosci roznic pomiedzy
Srednimi w grupach NS i ZP

Dziedzina rozwoju osobistego t af (dvlvsltlg::gsf,a)
W.sparcw. ze strony -3,699 109 0,001
roéznych instytucji

Pomoc 'choremu . 3,478 110 0,001

w codziennych czynno$ciach

Umowienie wizyt 3,954 111 0,001

z lekarzem

Wazrost wiedzy 2,347 112 0,021

na temat choroby

Rozwo6j wiedzy zyciowej, 2268 113 0,025

praktycznej
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Przedstawione w tabeli 5.6 wyniki testu statystycznego wykazaty, iz grupa ZP r6zni
si¢ bardzo istotnie od grupy NS w postrzeganiu znaczenia nast¢pujacych kategorii pomocy
W rozwoju osobistym (przez grupg osob ZP zostaty wyzej ocenione niz przez osoby z grupy
NS): wsparcie ze strony roznych instytucji (p =0,001), pomoc choremu w codziennych
czynnosciach (p = 0,001), umowienie wizyty z lekarzem (p = 0,001), wzrost wiedzy na temat
choroby (p=0,021) i rozwoj wiedzy zyciowej, praktycznej (p =0,025). Mozna wigc
powiedziec¢, ze dla 0so6b z zaburzeniem lub chorobg psychiczng udziat w Projekcie przyczynit
si¢ w wigkszym stopniu do ich rozwoju osobistego w zakresie wymienionych kategorii,
niz dla oséb z niepetnosprawnoscia, zwlaszcza dotyczy to zdobycia wiedzy ogdlnej i wiedzy

dotyczacej wlasnego zdrowia oraz uzyskania pomocy ze strony instytucji i specjalistow.

Stopien rozwoju wybranych cech osobowosci uczestnikow Projektu

Jednym z elementéw rozwoju osobistego sa zmiany w zakresie hierarchii wartosci
1 zwigzanych z nimi cech osobowosci, ktére ksztaltujemy w sobie, aby cenione wartosci
realizowa¢ w zyciu. Inaczej méwige, chodzi o rozwoj tych cech osobowosci, ktore wiaza si¢
ze sferg warto$ci. Interesujacym stato si¢ dla badacza pytanie o to, w jakim stopniu
uczestnictwo w Projekcie wniosto w zycie jego beneficjentow pozytywne wartosci
1 przyczynito si¢ do wzrostu odpowiadajacych im cech osobowosci.

Aby oceni¢ wplyw uczestnictwa w Projekcie na wypracowanie okreslonych cech
osobowych, postawiono uczestnikom pytanie o to, w jakim stopniu udzial w Projekcie
przyczynit si¢ do poglebienia tych cech. Pytanie brzmialo: w jakim stopniu uczestnictwo
w Projekcie wniosto w twoje zycie ponizsze warto$ci 1 zmienilo ciebie, podnoszac poziom
nasilenia odpowiadajacych im cech osobowosci (KUP, pyt. 32). Zaproponowano ocen¢ zmian
44 wybranych warto$ci/cech osobowosci na pigciopunktowej skali.

Porzadkujac rozpatrywane cechy osobowosciowe od tych, ktorych poziom zmienit si¢
najbardziej, do tych, ktorych poziom praktycznie nie ulegt zmianie, mozna zauwazy¢,

co wniost Projekt w rozwdj osobisty uczestnikow.
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Tabela 5.7

Srednie arytmetyczne ocen dotyczqcych zmian w znaczeniu wybranych

wartosci/poglebieniu cech osobowosci u 0sob z grupy NS i ZP

WartoSci . Rodzaj Bt Liczl.)a, Srednia
niepelnosprawnosci uczestnikéw

Wi y NS 63 4,33
zigczno$é 7P 50 4,48
b - . . NS 66 4,36
oczucie wlasnej wartosci 7P 48 4,52
Joufamic do N NS 64 4,33
aufanie do innyc 7p 50 4,40
. . NS 65 4,25
olerancja 7P 49 424
S  dla drued NS 64 4,33
zacunek dla drugiego 7P 50 4,44
od . NS 61 3,77
waga cywilna 7P 48 421
Zaradno$¢ NS o o
ZP 48 4,06
- NS 64 4,45
Ofiarno$¢ 7P 50 4,34
s o NS 64 4,48
Kolezensko$¢, zyczliwosé 7P 50 4,14
. D NS 63 4,41
Wiara w siebie 7P 50 436
o NS 62 4,26
Otwarto$¢ 7P 49 4,29
Zadowolenie z zyci ns o s
adowolenie z zycia 7P 49 4,29
Poczucie wlasnej godnosci NS e P
1 8 ZP 48 4,35
o NS 63 4,44
Rado$¢ zycia 7P 50 4,52
. o ensy v NS 65 4,49
oczucie sensu zycia 7P 49 437
Prawdomoéwnosc NS e )
VA 47 4,21
Uczeiwosd NS 65 4,37
czciwose 7P 50 432
Szczerosé NS o N
zP 50 4,40
Dbatos¢ o wyglad zewnetrzny NS 65 4,38
i higieng ciata VAY 50 4,56
. NS 66 4,27
Troska o wlasne zdrowie 7P 50 4,46
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Rodzaj

Liczba

Warto$ci . . o Srednia
niepelnosprawnosci uczestnikow

Spokéi etrzn NS 62 4,39
poko] wewngtrzny Zp 49 4,29
Lepsza organizacja dnia NS 62 4,23
psza organizac) zZp 49 4,10
Religiinosé NS 63 4,40
18l zp 50 4,38
Solid e . NS 61 4,31
olidarnos¢ z innymi 7p 50 426
Poczucie bezpieczenstwa NS 61 4,26
zucie bezpieczenstw ZpP 49 4,22
Postepowanie zgodne NS 62 4,34
z zasadami moralnymi 7P 50 4,26
L o NS 63 4,29
Odpowiedzialnos¢ za innych 7p 50 478
P . Inoci NS 63 4,33
oczucie wolnosci 7p 50 424
P ¢ sichi NS 63 4,43
ewnos$¢ siebie 7p 49 427
Ostroznodé o NS 61 421
stroznos$¢, czujnosé 7p 50 426
Wsnél . . NS 61 4,13
spolpraca z innymi 7p 50 422
Wybaczanie sobie NS 62 4,15
wlasnych bledow VA4 50 4,20
Pilno$¢, pracowitosé¢ NS 61 4,00
’ Zp 50 3,98
Dotrzymywanie obietnic, NS 62 4,15
zobowigzan VA4 50 4,02
Solidnode . . NS 62 4,31
olidno$¢, sumiennos$¢ 7p 50 414
Ponoszenie konsekwencji NS 63 4,24
onoszenie konsekwencj 7p 49 3.94
Lo o - NS 60 4,28
Odpowiedzialnos¢ za siebie 7p 50 414
Uptzeimode NS 62 4,45
Przejmose ZP 49 4,12
. . NS 63 4,29
Dazenie do kompromisu 7p 50 422
L NS 62 4,26
Samodoskonalenie si¢ 7p 49 412
h e NS 62 4,32
Madros¢ zyciowa 7p 50 418
Empatia, wczuwanie si¢ NS 62 4,45
w innych Zp 49 4,20
Wybaczanie innym NS 65 4,08
ich btedow ZP 50 4,22
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Rodzaj Liczba

Wartosci . - o Srednia
niepelnosprawnosci uczestnikow
Zrownowazenie emocjonalne, NS 63 4,10
stato$¢ uczué 7P 50 4,12
Samodzielnosé NS 62 4,08
7P 48 4,02
Inne NS 32 4,19
7P 17 4,29

Jak wynika ze $rednich warto$ci zamieszczonych w tabeli 5.7, wszystkie z podanych
cech osobowosciowych podlegaly znaczacemu rozwojowi w trakcie trwania Projektu.
Wszystkie oceny uzyskaly warto§¢ powyzej sredniej, przy czym tylko dla ,,ponoszenia
konsekwencji” wynik mial warto$¢ nizsza, niz 4 w skali pieciostopniowej (3,94 w grupie ZP).

Pod wptywem udziatu w Projekcie AdV zdaniem os6b z grupy NS najwigksze zmiany
nastgpity u nich w zakresie takich cech osobowosci, jak: poczucie sensu zycia (4,49),
zyczliwosé (4,48), empatia, wezuwanie si¢ w innych (4,45), ofiarnos¢ (4,45), rados¢ zycia
(4,44), religijnos¢ (4,40), dbalos¢ o wyglad zewnetrzny 1 higiene ciata (4,38), poczucie
wlasnej wartosci (4,36), szczero$¢ (4,35), wdziecznos$¢ (4,33), zaufanie (4,33), szacunek
(4,33), troska o wtasne zdrowie (4,27), pewnos¢ siebie (4,24). Wsrod cech, ktore rozwijaty sie
najstabiej, znalazty si¢: odwaga cywilna (3,77), pracowito$¢ (4,00), zaradnos¢ (4,02),
zrbwnowazenie emocjonalne, stalo$¢ uczu¢, samodzielnos¢ (4,08) oraz wybaczenie innym ich
btedow (4,08), ale rowniez osiggnety one wskaznik powyzej $rednie;j.

Najwieksze zmiany wskutek uczestnictwa w Projekcie AdV u uczestnikow z grupy ZP
nastapily w zakresie takich cech, jak: dbalo$¢ o wyglad zewnetrzny 1 higiene ciata (4,56),
rado$¢ zycia (4,52), poczucie wlasnej wartosci (4,52), wdzigczno$¢ (4,48), troska o wiasne
zdrowie (4,46), szacunek dla drugiego (4,44), pewnos$¢ siebie (4,43), zaufanie do innych
(4,40), szczero$¢ (4,40), religijnos¢ (4,38), poczucie sensu zycia (4,37), ofiarnos¢ (4,34),
empatia, wczuwanie si¢ w innych (4,20). Mniej istotne zmiany dotyczyly: ponoszenia
konsekwencji (3,94), pilnosci 1 pracowitosci (3,98), zrownowazenia emocjonalnego, statosci
uczué, samodzielnosci (4,02), dotrzymywania obietnic i zobowigzan (4,02) oraz dobrej
organizacji pracy (4,10). Jak wida¢ jednak z wartos$ci $rednich dla tych cech byty one
powyzej sredniej, a wigc mozna mowic o rozwojowych walorach Projektu w tym zakresie.

Dla ilustracji powyzszej tabeli przygotowano wykres 5.3.
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samodzielnos¢
rownowaga emocjonalna
wybaczanie innym
empatia

madros¢ Zyciowa
samodoskonalenie sie
daZenie do kompromisu
uprzejmosc
odpowiedzialnos¢ za siebie
ponoszenie konsekwencji
solidnosé, sumiennosé
dotrzymywanie obietnic
pilnos¢

wybaczanie sobie
wspoltpraca z innymi
ostroznosé

pewnosc siebie

poczucie wolnosci
odpowiedzialnosc za innych
moralne postepowanie
poczucie bezpieczeristwa
solidarnos¢ z innymi
religijnosc

lepsza organizacja dnia
spokdj wewnetrzny
troska o wtasne zdrowie
dbatos¢ o wyglad zewnetrzny
szczerosc

uczciwosc
prawdomdwnosg
poczucie sensu Zycia
radosc zycia

poczucie wiasnej godnosci
zadowolenie z zycia
otwartos¢

wiara w siebie
kolezeriskos¢

ofiarnos¢

zaradnosc

odwaga cywilna

szacunek dla innych
tolerancja

zaufanie do innych
poczucie wlasnej wartosci

wdziecznos¢
T T T T T T T 1

3,60 3,80 4,00 4,20 4,40 4,60 4,80 5,00

M Osoby z niepetnosprawnoscia (NS) Osoby z zaburzeniami psychicznymi (ZP)

Wykres 5.3. Analiza porownawcza stopnia nasilenia si¢ wybranych cech osobowosci,
bedacego efektem udziatu w Projekcie, w grupach NS i ZP.
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Wyniki analizy stopnia nasilenia si¢ wybranych warto$ci/cech osobowosciowych
bedacego efektem udziatu w Projekcie zilustrowane na wykresie 5.3. wykazaty brak réznic
[#(114) =—0,95; p =0,343] migdzy grupa oséb z niepetnosprawnoscig (NS) 1 grupa chorych
psychicznie (ZP). Analizujgc natomiast poszczegodlne wartosci, znaleziono istotne rdznice
statystycznie migdzy obu grupami. Osoby z niepetnosprawnoscig istotnie bardziej, niz chorzy
psychicznie, cenig sobie stabilng prace (NS: 4,72; ZP: 4,06; t=4,193; df=111; p=0,001),
edukacje (NS: 4,69; ZP: 4,28; t=3,007; df = 109; p = 0,003), rozrywke (NS: 4,60; ZP: 4,09;
t=3,516; df=107; p=0,001), bezpieczenstwo ekonomiczne (NS: 4,58; ZP: 4,22; t=2,175;
df=110; p=0,015) oraz rozw0j zainteresowan (NS: 4,24; ZP: 3,65; t=2,463; df=109;
p =0,032). Wyniki te sg bardzo interesujace i ukazuja ogromng warto$¢ Projektu, poniewaz
okazato si¢, ze wartosci, ktére znalazty si¢ w centrum uwagi twércow Projektu,
sg jednocze$nie najbardziej cenione w grupie 0sob z niepelnosprawnoscia.

Droga testu dla prob niezaleznych i testu Levene’a zalozono rowno$¢ wariancji.
Wykazano trzy istotne zwigzki miedzy trzema wartosciami a rodzajem grupy beneficjentéw

Projektu, jak to wida¢ w tabeli 5.8.

Tabela 5.8
Wspotczynniki dla wybranych cech osobowosci istotnie
wyjasniajgce zmienng zalezng

Wiyniki testu Levene’a

Wartosé

F t Df P
Zyczliwo$é 0,014 2,414 112 0,017
Uprzejmos$é 0,533 2,170 109 0,039
Odwaga cywilna 8,935 -2,137 107 0,035

Jak ukazuje tabela 5.8, zachodzg istotne statystycznie zwigzki miedzy zmienng, jaka
jest rodzaj grupy uczestnikow (NS, ZP) a trzema wybranymi wartosciami.
Niepelnosprawno$¢ i choroba psychiczna majg istotny roznicujacy wplyw na docenianie
trzech warto$ci: zyczliwosci 1 kolezenskosci (1 =2,414; df=112; p=0,017), jak réwniez
uprzejmosci (¢ =2,170; df=109; p=0,039), ktore poglebity si¢ w trakcie uczestnictwa
w Projekcie najbardziej wsrod uczestnikow z grupy NS. Z kolei odwaga cywilna bardziej
rozwijala si¢ u osob z grupy ZP (¢+=-2,137; df=107; p=0,035). Na granicy poziomu
istotnos$ci statystycznej znalazla si¢ natomiast taka cecha osobowosci, jak dbatos¢ o wyglad,

dla ktorej $redni wynik w grupie ZP byt wyzszy, niz w grupie NS (p > 0,05).
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Weryfikacja hipotezy Hla

Cze$¢ pierwsza hipotezy pierwszej (Hla) odnosila si¢ do pytania, czy uczestnictwo
w Projekcie AdV przyczynito si¢ do rozwoju osobistego jego beneficjentow (pyt. 31, 32).
Na podstawie danych zawartych w tabelach 5.5 1 5.6 oraz powyzszych analiz mozna
sformutowa¢ stwierdzenie, ze hipoteza Hla zostala potwierdzona, tzn. uczestnictwo
w Projekcie znacznie przyczynilo si¢ do rozwoju osobistego uczestnikow, przy czym
rozwoj ten odnosnie do kilku obszarow byt istotnie rézny w obu grupach badanych. Ponadto
osoby chore psychicznie (ZP) oceniaty walory Projektu w zakresie rozwoju osobistego wyzej,

niz osoby z niepetnosprawnosciag (NS).

Inkluzja spoleczna

Przez inkluzje spoleczng rozumie si¢ budowanie personalistycznej atmosfery
w spoleczenstwie, dzigki ktorej osoby z niepelnosprawnoscia oraz z zaburzeniami
psychicznymi sg akceptowane i1 szanowane, uznawana jest ich podmiotowo$¢ w zyciu
spotecznym 1 sa one wlaczane w naturalny sposdb we wszystkie sfery zycia spotecznego. Sta¢
si¢ to moze poprzez uznanie ich prawa dostepu do nauki, kultury, ksztatcenia zawodowego,
pracy, czasu wolnego, aktywnos$ci spolecznej i1 politycznej. Osoby z niepetlnosprawnoscia
lub z zaburzeniem psychicznym, w wigkszosci nie s3 w stanie samodzielnie podazaé
za $wiatem, ktéry ich nie zauwaza, deprecjonuje, a to wyklucza ich z zycia wielu grup
spotecznych.

Kolejne pytanie kwestionariusza dotyczyto wpltywu uczestnictwa w Projekcie na
inkluzje¢ spoteczng uczestnikow (pyt. 29, 30). Uczestnicy Projektu AdV w pytaniu, czy czuja
si¢ wlaczeni do §rodowiska, w ktorym zyja, w zdecydowanej wigkszos$ci udzielili odpowiedzi
twierdzace] (86,2%). Tylko 16 os6b na 116 badanych zaprzeczyto poczuciu wiaczenia
(13,8%).

W grupie NS tylko co dziesiaty uczestnik (10,6%) nie czut si¢ wiaczony we wspolnote
spoteczng po zakonczeniu Projektu; zdecydowana wigkszos¢ beneficjentow z tej grupy
(89,4%) potwierdzita poczucie inkluzji. Jesli chodzi o grupg ZP, to 18% oséb nie odczuto
zmian w kierunku zwiekszenia ich inkluzji spolecznej. Pozostate osoby z tej grupy (82%)
mialy poczucie przetamania barier, wigkszej akceptacji otoczenia i wilasnej aktywnosci
spotecznej. Warto$¢ )(2 nie wskazata na istotng r6znice w poczuciu zmian dotyczacych inkluzji
miedzy obu grupami uczestnikow (> = 1,308; df = 1; p = 0,253).

W odpowiedziach na pytanie uczestnicy nie podali wyjasnien, dlaczego czujg sie
bardziej zintegrowani ze §rodowiskiem, pozyteczni i akceptowani, a czemu nie odczuwaja
integracji, co ich ograniczylo, utrudnito, Ze poczuli si¢ wylaczeni ze Srodowiska.
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Na podstawie wypowiedzi w grupach uczestnikow Projektu wydaje sig, ze istota spotecznej
integracji oraz inkluzji jest pelne wiaczenie oséb niepetnosprawnych i z zaburzeniem
psychicznym w spotecznos$¢ osob petnosprawnych w taki sposob, ze dokonujg tego sami
cztonkowie grupy, a nie osoby z zewnatrz, podejmujace rozne dzialania integracyjne.

W badaniu na skali pigciostopniowej, na ile poczucie inkluzji zmienito si¢ pod
wplywem uczestniczenia w Projekcie, z catej grupy 116 osoéb nie odpowiedziaty na to pytanie
tylko cztery osoby (3,4%). Potowa beneficjentoéw Projektu stwierdzita, ze zmienito si¢ bardzo
duzo (52,7%), a jedna czwarta, ze duzo (34,8%), natomiast na zmian¢ w stopniu przeci¢tnym
wskazal co dziesigty uczestnik Projektu (10,7%). Tylko dwie osoby wypowiedzialy sie, ze
zmiana byla minimalna (1,8%). Nikt nie zanegowal, iz zupelnie nic si¢ nie zmienilo
w zakresie inkluzji pod wptywem uczestnictwa w Projekcie. Nie stwierdzono statystycznie
istotnych réznic w y° pomiedzy grupami NS i ZP (,* = 2,910; df = 3; p = 0,406), co oznacza,
ze nie odnotowano mi¢dzy nimi réznicy w poczuciu inkluzji pod wplywem uczestnictwa

w Projekcie.

Weryfikacja hipotezy H1b

Hipoteza HI1b miata brzmienie: Uczestnictwo w Projekcie przyczynilo si¢ do
inkluzji spolecznej jego uczestnikéw. Wyniki weryfikacji hipotezy Hlb w aspekcie
poczucia inkluzji spotecznej zostaty przedstawione na wykresie 5.4.
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Mean =1,66 €07 — Mean = 4,23

jean = 4,
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Wykres 5.4. Histogram z rozktadem czgstosci dla zmiennej ,,Inkluzja” przed oraz po
trzyletnim czasie trwania Projektu.

Weryfikujac hipoteze H1b, wykonano analiz¢ czestosci dla zmiennej ,,Inkluzja” w obu
grupach beneficjentow w odniesieniu do dwéch punktow czasowych ,.przed” i ,,po”. Jak

wida¢ z wykresu 5.4 poczatkowa $rednia dla inkluzji byla niska: M = 1,86 lat; SD = 0,346;
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Min=1; Max=2. Jesli chodzi o ocen¢ inkluzji w ostatnich tygodniach Projektu, $rednia
okazata si¢ wyzsza: M =4,23 lat; SD=1,09; Min=0; Max=15. Analizujac czg¢sto$ci na
histogramach mozna takze dostrzec, iz oba rozktady liczebno$ci nie majg ksztattow
normalnych, lecz sg sko$ne dodatnio. Charakterystyczny przy tym jest istotny wzrost wartosci
ocen inkluzji na skali pigciostopniowej na zakonczenie Projektu (M =4,23) w stosunku do
inkluzji przed rozpoczeciem Projektu (M = 1,86). Oznacza to, iz poczucie inkluzji spoleczne;j
uczestnikow Projektow w jego fazie koncowej bylo duzo wyzsze (Mpo,/ Mpiseq =2,27),
a zatem hipoteza HI1b dotyczaca inkluzji spolecznej uczestnikow Projektu zostala
zdecydowanie potwierdzona.

Idee inkluzji przyswiecaly wszystkim dzialaniom prowadzonym w ramach realizacji
Projektu. Dlatego tez z duza satysfakcja odnotowano, ze w S$wietle wynikow badan
niepelnosprawnos$¢ i choroba psychiczna utrudniajg wprawdzie aktywnos¢ spoleczng, lecz nie
wykluczaja z funkcjonowania w spoleczenstwie. Rezultaty Projektu utwierdzaja jego
tworcow w przekonaniu, ze osoby z niepelnosprawnoscig i z zaburzeniami psychicznymi
maja mozliwo$¢ angazowania si¢ w rdzne obszary zycia spolecznego i korzystania z ofert

edukacyjnych.

5.1.2. Postrzeganie Projektu przez opiekunow rodzinnych osob z niepelnosprawnoscia

i z zaburzeniem psychicznym

Jednym z istotnych zagadnien interesujacych pedagogike specjalng jest stosunek
cztonkoéw rodziny do kondycji zdrowotnej chorych i niepetnosprawnych cztonkéw ich rodzin.
Roéwniez dla samych osob, ktore utracity jakas sprawnosé, choruja lub potrzebujg pomocy,
nie bez znaczenia jest stosunek do nich innych cztonkéw rodziny oraz postawa rodziny wobec
ich niepelnosprawnos$ci lub choroby. Dlatego tez w przeprowadzonych badaniach
uwzgledniono perspektywe tego cztonka rodziny osoby z niepelnosprawnoscia lub
z zaburzeniem psychicznym, ktory byt jej najblizszym opiekunem w rodzinie, pomagat
w codziennych czynnosciach 1 w wigkszym lub mniejszym stopniu angazowatl si¢ w realizacje
Projektu. Osoba ta dobrze znata osobg¢ z niepelnosprawnos$cia/zaburzeniem psychicznym oraz
znata dziatalno$¢ Projektu. Tychze opiekundéw rodzinnych zapytano o ich obraz
niepelnosprawnego/chorego psychicznie cztonka rodziny przed rozpoczgciem udziatu
w Projekcie (,,przed” - KRAON I) i wtedy, gdy Projekt si¢ konczyt (,,po” - KRAON II) oraz
oto, czym byla i jest dla nich niepelnosprawnos$¢/choroba, jej ograniczenia, bariery

1 zagrozenia oraz jej ewentualne pozytywne aspekty.
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Badania  percepcji  Projektu = AdV  przez  czlonkow  rodzin  0sob
z niepetnosprawnoscia/zaburzeniem psychicznym byly wykonywane dwukrotnie w odstepie
czasowym jednego miesigca jako ocena: przed przystapieniem do Projektu (obraz
retrospekcyjny) 1 po zakonczeniu Projektu (aktualny obraz spostrzezeniowy). Cztonkow
rodzin, ktorzy brali udzial w badaniach, nazywano réwniez opiekunami rodzinnymi oséb

z niepetnosprawnoscia lub zaburzeniem psychicznym.

Zmiana w trzech wymiarach percepcji oséb z niepelnosprawnoscia/zaburzeniem
psychicznym przez ich opiekunéw rodzinnych

W grupie opiekundéw z rodzin oséb z niepelnosprawnos$cia/zaburzeniem psychicznym
zastosowano kwestionariusz oceny dotyczacy postrzegania przez nich znaczenia
niepelnosprawnos$ci/choroby przed rozpoczgciem Projektu oraz po jego zakonczeniu.
W zwigzku z pytaniem badawczym, czym charakteryzuje si¢ percepcja osoby
z niepelnosprawnos$cia/zaburzeniem psychicznym przez jej opiekuna z rodziny oraz jakie
czynniki modyfikuja te percepcje, zastosowano analiz¢ czynnikowa typu glownych
skladowych. Okazalo si¢, ze wyniki otrzymane z badan obu kwestionariuszami: KRAON I
percepcja ,jak bylo przed rozpocze¢ciem Projektu” (obraz retrospekcyjny) i KRAON II
percepcja ,,jak jest teraz” na zakonczenie udzialu w Projekcie (obraz aktualny) pozwolity
wyodrebni¢ te same wymiary czynnikowe percepcji. W tabeli 5.9 przedstawiono
wyodrebnione ~ w  analizie  czynnikowej  trzy = wymiary  percepcji  0osoby

z niepelnosprawnos$cia/zaburzeniem psychicznym przez jej opiekuna z rodziny.
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Tabela 5.9
Wymiary czynnikowe oraz pozycje testowe KRAON I i

KRAON 11
Wymiary Pozycje testowe
czynnikowe przed i podczas realizacji Projektu
(39) — Jedno$¢ rodziny
WARTOSC (38) — Nadzieja
(W1) (40) — Mitos¢ Boga
(35) — Wzrost duchowy
(33) — Przeszkoda
KLESKA (31) — Strata o
(W2) (32) — Poczucie winy
(34) — Zniechecenie do czego
(30) — Cos, czego sie legkam
(19) — Okazja do poglebienia wiary
SZANSA (7) — Codzienna nauka, czym jest solidarnosc¢
(W3) z cierpigcym

(16) — Cos$ co daje mi sity wewngtrzne

Tabela 5.9 wskazuje, ze na percepcj¢ osoby z niepetnosprawnoscia lub zaburzeniem
psychicznym przez jej opiekuna z rodziny sktadajg si¢ trzy wymiary czynnikowe postrzegania
jego niepetnosprawnosci lub choroby: jako wartos$ci, jako kleski oraz jako szansy. Na czynnik
nazwany ,,warto$¢” ztozyly si¢ takie tresci jak: jedno$¢ rodziny, nadzieja, mitos¢ Boga
1 wzrost duchowy. Na czynnik zinterpretowany jako ,klgska” sktadaja si¢ nastepujace tresci
emocjonalne: poczucie przeszkody, straty, poczucie winy, uczucia zniechgcania 1 leku.
Czynnik ,,szansa” obejmuje okazj¢ do poglebienia wiary, uczenie si¢ na co dzien solidarnosci
z czlowiekiem cierpigcym oraz co$, co daje sity wewnetrzne.

Na wykresie 5.5 zostaly przedstawione $rednie arytmetyczne wynikéw czynnikowych

tych wymiarow.

263



160

140

120

100 -

80 1 —&— Wartosc (przed)

—&—Kleska (przed)
60

Szansa (po)

56

40

20

bardzo zadowalajgca dobra umiarkowana trudna bardzo
dobra trudna

SYTUACJA MATERIALNA

Wykres 5.5. Srednie wyniki czynnikowe dla wymiardw percepcji 0sob
z niepelnosprawnoscia w badaniu ,,przed” i ,,po” Projekcie w zaleznosci
od statusu materialnego rodziny.

Przedstawione na wykresie 5.5 prawidlowosci percepcyjne sg dos$¢ zréznicowane,
jednak da si¢ zauwazy¢ trend wskazujacy na to, ze wraz z pogarszajacym si¢ statusem
materialnym rodziny opiekuna jego postrzeganie niepetnosprawnego lub chorego psychicznie
cztonka rodziny jako warto$ci stabnie, a nasila si¢ postrzeganie takiej osoby jako kleski.
W odniesieniu do spostrzegania sytuacji niepelnosprawnos$ci/choroby jako szansy obraz
percepcyjny opiekundéw jest bardzo zrdéznicowany i dlatego trudny do interpretacji. Jednak
wyraznie wida¢, Ze ocena sytuacji osob z niepetnosprawnoscia po zakonczeniu Projektu jako
»szansy” byla szczegoélnie wysoka u opiekunéw z dwoch krancéw materialnego statusu
rodziny, tzn. gdy ich sytuacja byta zadawalajaca albo bardzo trudna.

Na podstawie sformutowanego w czeSci metodologicznej rozprawy pytania
badawczego: Czy 1 w jakim kierunku ulegt zmianie pod wptywem uczestnictwa w Projekcie
obraz niepelnosprawnego lub z choroba psychiczna czlonka rodziny u opiekunéow z ich
rodzin? — postawiono hipotez¢ badawcza H2, ktora stwierdzita, ze: W wyniku uczestnictwa
0s0b z niepelnosprawnoscia/zaburzeniem psychicznym w Projekcie AdV nastgpila
pozytywna zmiana percepcji ich osoby a tym samym niepelnosprawnosci/choroby u ich

opiekundw z rodzin. Hipoteza ta bedzie aktualnie przedmiotem weryfikacji empirycznej.

Weryfikacja Hipotezy H2
W grupie badanych opiekunéw rodzinnych os6b z niepelnosprawnoscia

1z zaburzeniem psychicznym zastosowano Kwestionariusze: Retrospektywnego (KRAON 1)
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1 Aktualnego Obrazu Osob z Niepelnosprawno$cig/Zaburzeniem Psychicznym (KRAON II).
Kwestionariusze te dotyczyly oceny obrazu osoby z niepetnosprawnoscia/zaburzeniem
psychicznym przed rozpoczeciem Projektu oraz na koniec jego trwania. Narzedzia te byly
wypetiane pod koniec trwania Projektu przez glownego opiekuna z rodziny beneficjenta
Projektu, a dotyczyty retrospektywnego i aktualnego postrzegania samej niepelnosprawnosci
lub choroby, czym ona jest dla uczestnika Projektu.

W celu odpowiedzi na pytanie, czym charakteryzuje si¢ retrospektywna i aktualna
percepcja cztonka rodziny osoby z niepelnosprawnoscia/zaburzeniem psychicznym, ktorej
jest on opiekunem, dokonano wykreslenia profili dla dwéch pomiaréw ,,przed” (przed
rozpoczeciem Projektu) i ,,p0” (pod koniec trwania Projektu). Wykres 5.6 ilustruje uzyskane
wyniki analiz statystycznych w obu sytuacjach ,przed” 1 ,po”. Percepcje¢ osoby
z niepetnosprawnoscia lub choroba psychiczng scharakteryzowano trzema wymiarami:
»szansa”, ,wartos$¢” lub , kleska”. Jak wida¢, w badaniu wykonanym przed realizacja Projektu

percepcja ta rozktada si¢ do$¢ rownomiernie miedzy wszystkie trzy wymiary.

Wartosc¢

Szansa Kleska

—rZed  =—po

Wykres 5.6. Roznice w postrzeganiu 0sob z niepelnosprawnoscia
1 chorobg psychiczng przez ich opiekundéw z rodziny przed i1 po
realizacji Projektu.

W celu weryfikacji hipotezy H2 zastosowano test ¢ dla prob zaleznych. Percepcja
opiekunow ,,przed” i ,,po” w wymiarze ,,kleska” okazala si¢ by¢ rdzna na poziomie istotnym
statystycznie — ¢(157)=3,59; p<0,001. Osoby z niepetnosprawno$cia/zaburzeniem
psychicznym uzyskiwaly w ocenie swoich opiekunéw rodzinnych w tym wymiarze nizsze
wyniki ,,p0” niz ,,przed” (Mpreqa = 3,28; My, =2,90; d Cohena =0,29). Oznacza to, ze
w wyniku uczestnictwa w Projekcie bliskie im osoby istotnie mniej spostrzegaja ich jako
przezywajacych niepetnosprawnos$¢ lub chorobe jako stratg, lgk, poczucie winy

lub zniechgcenie.
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W innym kierunku poszty zmiany w zakresie dwoch pozostatych czynnikow. Poziom
w wymiarze ,warto$¢” rdéznil si¢ istotnie statystycznie ,,przed” i ,,po”: (I =-8,92);
p <0,001. Osoby z niepelnosprawnoscig/chorobg psychiczng uzyskiwaty w ocenie swoich
opiekunéw rodzinnych ,po” w zakresie tego wymiaru wyzsze wyniki niz ,,przed”
(Mprzea = 3,305 My, =3,99; d Cohena =0,71). Oznacza to, ze opiekunowie z rodziny,
towarzyszacy beneficjentom Projektu, zauwazyli u nich zmiany w kierunku poglebienia wiary
w siebie, wzrostu sit wewnetrznych, solidarnos$ci z innymi cierpigcymi. Zaobserwowano
roOwniez istotny statystycznie wzrost poziomu postrzegania oséb w wymiarze ,,szansa’:
t (157)=-11,45; p < 0,001 (Mprsea = 3,27; Mo = 4,24; d Cohena = 0,91). Wynik ten wskazuje
na to, ze zdaniem opiekunow rodzinnych uczestnictwo w Projekcie spowodowalo zmiang
ujego beneficjentow w kierunku wzrostu duchowego, poglebienia milosci do Boga
1 umocnienia nadziei.

Podsumowujac  ten  fragment, mozna stwierdzi¢, ze percepcja  0sOb
z niepelnosprawnoscia/zaburzeniem psychicznym przez opiekunéw z ich rodzin zmienita si¢
istotnie w kierunku bardziej pozytywnym. Respondenci relacjonowali, ze przed
uczestnictwem w Projekcie spostrzegali t¢ osobg bardziej w wymiarze ,,kleska”, natomiast na
zakonczenie Projektu istotnie bardziej w wymiarze ,,warto$¢” i ,,szansa”. W zakresie tych
trzech czynnikow ich zdaniem nastgpity u beneficjentow Projektu istotne pozytywne zmiany.

Komplementarnym sposobem ilustracji uzyskanych wynikéw badan ujmujacych
weryfikacje hipotezy H2 mowigcej, ze uczestnictwo w Projekcie zmienia percepcje osob
z niepelnosprawnos$cia/zaburzeniem psychicznym u cztonkéw ich rodzin, jest wykres 5.7,
prezentujacy réznice w percepcji przed i po wzigciu udziatu w Projekcie.

50 -
45 -
4,0 -
3,5
3,0 -
2,5 - M Przed
2,0 - H Po
1,5 -
1,0 -

0,5 -

0,0 -

Wartosé Kleska Szansa

Wykres 5.7. Prezentacja r6znic w percepcji 0sob z niepelnosprawnoscia
1 chorobg psychiczng przez opiekunoéw z ich rodzin przed 1 po realizacji
Projektu.
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Z wykresu 5.7 réwniez widaé, ze uzyskane wartosci na skalach ocen w dwoch
badanych okresach ,,przed” rozpoczgciem oraz ,,po” zakonczeniu Projektu weryfikuja
pozytywnie Hipoteze H2 i potwierdzaja, ze uczestnictwo w Projekcie zmienia percepcje
0s0b z niepelnosprawnoscia lub z zaburzeniem psychicznym przez ich opiekunéw
zrodziny we wszystkich wyodrgbnionych w badaniu wymiarach, przy czym zmiana
ta polega nadocenieniu pozytywnych walorow Projektu, jego pozytywnego wpltywu

na rozwoj osobisty beneficjentow.

Walory edukacyjne Projektu jako czynniki rozwoju osobistego beneficjentow Projektu
AdV w percepcji ich opiekundéw z rodziny

Jedno z pytan postawionych w pracy zmierzato do uchwycenia waloréw edukacyjnych
Projektu, ktore wptyngty na zmiang obrazu os6éb z niepetnosprawnoscia/zaburzeniem
psychicznym u ich opiekunow z rodzin. W paragrafie 5.1. zostaly juz omowione wyniki
oceny rozwoju osobistego oraz inkluzji dzigki uczestnictwu w Projekcie AdV dokonane przez
samych beneficjentéw Projektu. Obecnie zostang zanalizowane dane dotyczace tych kwestii
w ocenie ich opiekunéw, zazwyczaj osob bliskich z rodziny.

W trakcie badan poproszono rowniez opiekunéw rodzinnych, aby ocenili, jakie
zmiany nastgpity u ich podopiecznych dzigki uczestnictwu w Projekcie — w tym celu
postuzono si¢ identycznym formularzem, jak w przypadku samych beneficjentéw,
dotyczacym rozwoju osobistego (zob. KUP, pyt. 31; tabela 5.5, s. 251). Za pomoca
pieciostopniowej skali opiekunowie rodzinni mieli oceni¢, jak duze zmiany nastapity
u beneficjenta w podanych 15 wymiarach dzigki jego uczestnictwu w Projekcie.

Wyniki przeprowadzonych badan zawiera tabela 5.10.
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Tabela 5.10
Srednie odchylenie standardowe, skosno$¢ i kurtoza dla podskali wplywu uczestnictwa
w Projekcie na rozwoj uczestnikow Projektu w opinii ich opiekunow rodzinnych

Nazwa Srednia sg(lllfil;};*l;:vi:e LI stang:l?‘gowy Krzywa pollsrll?:ru
Wiedza praktyczna 4,32 0,87 -1,88 0,23 5,26 0,45
Wiedza o chorobie 4,28 0,99 -2,01 0,23 5,11 0,45
Kompetencje 3,58 1,52 -1,12 0,23 0,38 0,45
Wsparcie instytucji 3,86 1,28 -1,37 0,23 1,67 0,45
Rehabilitacja 4,21 1,01 -2,14 0,23 6,23 0,45
Leczenie 3,97 1,42 -1,83 0,23 2,71 0,45
Opieka nad chorym 4,15 1,26 -2,19 0,23 4,76 0,45
Pielggnacja 4,07 1,17 -2,16 0,23 5,29 0,45
Komunikacja z chorym 4,08 1,20 2,11 0,23 4,83 0,45
Pomoc w czynnos$ciach 4,16 1,11 -2,07 0,23 5,07 0,45
Wizyty lekarskie 4,14 1,13 -1,69 0,23 3,18 0,45
Zdolno$¢ komunikacji 4,02 1,19 -2,00 0,23 4,43 0,45
Podejmowanie decyzji 4,04 1,22 -1,93 0,23 3,84 0,45
gjgifx;acﬁe 4,03 1,15 1,82 0,23 3.87 045
rl’g) ﬁ‘r’;;:{jsitanie 4,22 1,05 -2,40 0,23 7,26 0,45
Inne 1,66 2,14 0,61 0,23 -1,50 0,45

Dane zawarte w tabeli 5.10 wyraznie wskazuja, ze S$rednie arytmetyczne
poszczegbdlnych aspektéw rozwoju osobistego 0s6b z niepetlnosprawnoscia/zaburzeniem
psychicznym zdecydowanie przekroczyly punkt 4 na tej skali lub tez zblizaty si¢ do tej
wartosci. Oznacza to, ze opiekunowie rodzinni bardzo wyraznie widzg korzysci w zakresie
rozwoju osobowego swoich podopiecznych uczestniczacych w Projekcie. Stosunkowo
jednorodne okazaty si¢ rowniez odchylenia standardowe ocen (zakres: 0,87-1,52), co oznacza,
Ze oceniajacy stanowig homogeniczng pod tym wzgledem grupe badanych osob.

Opiekunowie z rodzin beneficjentow Projektu AdV szczegdlnie wyraznie dostrzegaja
jego pozytywne walory w takich aspektach jak: poszerzenie praktycznej wiedzy (4,32) oraz

wiedzy o chorobie (4,28), umiejetnosci wykorzystania informacji (4,22), zrehabilitowania
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(4,21). Rozwdj uczestnikow Projektu w réznych sferach byl mozliwy dzigki pomocy
w czynnosciach zycia codziennego (4,16), uzyskaniu opieki (4,15), wizytom lekarskim (4,14),
komunikacji z chorym (4, 08) i pielggnacji (4,07).

Biorac pod uwage wyniki zarowno analiz korelacyjnych jak i statystyk opisowych
badanych os6b, mozemy wyciggnaé wniosek, iz uczestnictwo w Projekcie przyczynito si¢
zdaniem opiekunéw rodzinnych do rozwoju osobistego jego beneficjentow a tym samym
Projekt miat niewatpliwie duze walory edukacyjne. Stanowi to kolejne potwierdzenie
stusznosci hipotezy H2.

W odniesieniu do kwestii uczestnictwa w Projekcie i zwigzanego z tym rozwoju
osobistego beneficjenta Projektu wykazano istotng korelacje migdzy oceng przez cztonka
rodziny beneficjenta czasu uczestnictwa w Projekcie a rozwojem jego kompetencji (» = 0,23;
p =0,081) postepem w leczeniu (= 0,18; p = 0,048), roznorodng opieka nad nim (»=0,21;
p = 0,026) oraz pielggnacja (» = 0,22; p = 0,015).

Zaleznos¢ postrzegania osob z niepelnosprawnoscia/zaburzeniem psychicznym przez ich
opiekunéw rodzinnych od wybranych zmiennych demograficznych oraz zmiennych
zwiazanych z niepelnosprawnoscia/choroba psychiczna

Jedno z postawionych w pracy pytan zmierzalo do uchwycenia zmiennych
demograficznych oraz osobowych charakteryzujacych opiekuna rodzinnego, od ktorych
zalezna jego percepcja osoby z niepetlnosprawnos$cig/zaburzeniem psychicznym przed

uczestnictwem w Projekcie oraz pod koniec jego trwania.

Ple¢ opiekunow rodzinnych

W odniesieniu do zmiennych demograficznych pte¢ opiekunoéw rodzinnych okazata
si¢ zmienng, ktoéra nie roznicowata percepcji przez opiekundéw rodzinnych edukacyjnych
walorow Projektu dla jego beneficjentow, gdyz nie wystgpily istotne rdznice pomiedzy tym,
jak bylo przed rozpoczgciem Projektu, a jak po zakonczeniu jego realizacji. Wartosci testu
U Manna-Whitneya dla poszczegdélnych wymiardw osiagnety nastgpujace wyniki: dla
wymiaru ,,wartos¢”: U=1729,00; p =0,074; Mioviety = 3,24; Mmezczymi = 3,51; dla wymiaru:
kleska”: U=1968,50; p =0,438; Miopicty = 3,23; Mmescrymi = 3,43; dla wymiaru: ,,szansa”:
U=2105,50; p=0,842; Myobicty = 3,26; Mmezezymi = 3,30). Natomiast w badaniu pod koniec
trwania Projektu uzyskano kolejno wyniki dla testu U Manna-Whitneya — dla wymiaru:
,warto$¢”: U=1936,50; p = 0,362; Miobicty = 3,86; Mmesczymi = 4,02; dla wymiaru: ,.kleska™:
U=1994,50; p=0,507; Myobiety =3,01; Mmescrymi =2,86; dla  wymiaru: ,,szansa’
U =1882,50; p = 0,246; Myobicty = 4,10; Mmgrczyzmi = 4,27).
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Wyksztalcenie opiekunéw rodzinnych
Wyksztatcenie opiekundw rodzinnych réwniez nie réznicowalo ich percepcji wartosci
edukacyjnych Projektu. Nie wystapily bowiem istotne rdznice w zaleznosci od poziomu ich
wyksztalcenia w ocenie retrospektywne;j jak i aktualnej znaczenia
niepelnosprawnosci/choroby dla beneficjentow Projektu. Otrzymano nast¢pujace wyniki testu
H Kruskala-Wallisa dla poszczeg6lnych wymiaréw w badaniu ,,jak byto przed”:
— dla wymiaru ,,wartos¢”: )(2(2) =0,971; p = 0,615; Mye, wykszatcenia = 3,31;
Mpodgstawowe = 3,335 Mmaturaine i wyzsze = 3,16;
— dla wymiaru ,,klgska”: ){2(2) =0,195; p = 0,907; Mye, wyksztatcenia = 3,28;
Myoastawowe = 3,28; Mmaturalne i wyzsze = 3,29;
— dla wymiaru ,,szansa’: ){2(2) =1,331; p = 0,514; Mye, wyksztatcenia = 3,40;
Mpoastawowe = 3,245 Mmaturalne i wyzsze = 3,08).
Natomiast wyniki tego testu w odniesieniu do badania ,,jak jest teraz” wynosity:
— dla wymiaru ,,wartos¢”: ){2(2) =3,960; p = 0,138; Myes wyksztatcenia = 3,95
Myoastawowe = 3,90; Miaturalne i wyzsze = 4,34;
— dla wymiaru ,,klgska”: ){2(2) =2,401; p = 0,301, My, wykszatcenia = 3,133
Myoastawowe = 2,785 Mmaturalne i wyzsze = 2,83;
— dla wymiaru ,,szansa’: ){2(2) =0,239; p = 0,887; Myes wykszatcenia = 4,22;
Mpodstawowe = 4,235 Minaturalne i wyzsze = 4,25).

Dochody opiekunéw rodzinnych
Wysoko$¢ dochoddéw rowniez nie roznicowata percepcji przez opiekundw rodzinnych
edukacyjnych walorow Projektu. Nie wystgpily istotne rdéznice w ocenie znaczenia
niepelnosprawnosci/choroby psychicznej w zaleznosci od wyksztatcenia opiekundow
rodzinnych Wyniki testu H Kruskala-Wallisa dla badania ,,przed” wynosza:
— dla wymiaru ,,warto$¢”: ){2(3) =6,559; p = 0,087; Mya9 = 3,63; Ms9-99 = 3,18;
Mi00-199 = 3,345 M=200 = 3,09;
— dla wymiaru ,,kleska™: ){2(3) =3,003; p=0,391; My.a9 = 3,08; Ms9p.99 = 3,48;
Mi00-199 = 3,155 M>200 = 3,27,
— dla wymiaru ,,szansa”: ){2(3) =17,531; p=0,057; My.a9 = 3,65; Msp.99 = 3,13;
Mi00-199 = 3,155 M=200 = 3,37),
za$ dla badania ,,po”, tzn. po zakonczeniu realizacji Projektu, wynosza:
— dla wymiaru ,,warto$¢”: ¥*(3) = 2,142; p = 0,543; Mo.4o = 4,22; Ms0.99 = 4,00;
Migo-199 = 3,84; M=>00 = 3,91;
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— dla wymiaru ,,klgska™: ){2(3) =2,158; p = 0,540; My.a9 = 2,96; M50.99 = 2,86;
Mioo-199 = 2,745 M>200 = 3,12;

— dla wymiaru ,,szansa”: )(2(3) =3,572; p=0,312; My.a9 =4,10; Msp.99 = 4,27,
Mi00-199 = 4,225 M09 = 4,31).

Sytuacja ekonomiczna rodzin opiekunow rodzinnych
W odniesieniu do pozostatych zmiennych mozna dostrzec pozytywna niska, ale istotng
korelacj¢ migdzy wymiarem ,,szansa”, a sytuacja ekonomiczng rodziny zaré6wno ,,przed”

(r=0,19; p=10,016), jak 1 ,,p0” Projekcie (» =0,17; p = 0,032). Dane te zawiera tabela 5.11.

Tabela 5.11

Wyniki testu U Manna-Whitneya w wymiarach: ,,wartos¢”, ,, kleska”,
,szansa” w powiqzaniu z warunkami mieszkaniowymi i sytuacjg
ekonomiczng rodzin 0sob z grup NS'i ZP

. Warunki Sytuacja ekonomiczna
Wymiar testu U mieszkaniowe rodziny
Manna-Whitneya

r Pearsona Istotno$¢ r Pearsona Istotnos¢
Warto$¢ (,,przed”) -0,03 0,679 -0,10 0,194
Kleska (,,przed”) -0,08 0,311 0,14 0,08
Szansa (,,przed”) -0,04 0,606 0,19% 0,016
Wartos¢ (,,po”) 0,12 0,149 0,07 0,381
Kleska (,,p0”) 0,00 0,976 0,04 0,601
Szansa (,,p0”) 0,01 0,878 0,17* 0,032

Wyniki przedstawione w tabeli 5.11 pozwalaja wnioskowaé, ze warunki
mieszkaniowe opiekundéw rodzinnych nie stanowia czynnika roéznicujacego wynikdw oceny
efektywnosci Projektu, zadowolenia z niego jego uczestnikOw oraz oceny przez nich jego
walorow edukacyjnych. Natomiast sytuacja ekonomiczna rodziny okazata si¢ réznicowaé
oceniane aspekty percepcji w badaniu ,,przed” zar6wno w wymiarze ,,szansa” (r=0,19;
p =0,016), jak rowniez w wymiarze ,,kleska” (» =0,14; p = 0,08, wynik zblizony do granicy
istotnos$ci statystycznej na poziomie p = 0,05). Z kolei, w badaniu ,,po” istotna statystycznie
okazala si¢ korelacja pomigdzy poziomem sytuacji ekonomicznej opiekuna rodzinnego
aoceng efektywnosci Projektu oraz zadowolenia z niego w wymiarze ,szansa”, gdzie
r=20,17; p=0,032, co oznacza, iz im wyzszy byl poziom materialny rodziny, tym poczucie

zadowolenia z udziatu w Projekcie bylo wigksze.
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Stan cywilny i status zawodowy opiekun6éw rodzinnych

W  odniesieniu do stanu cywilnego opiekundw z rodzin brak jest istotnie
statystycznych réznic w ocenie zadowolenia z Projektu oraz jego efektow edukacyjnych
w zaleznoéci od tej zmiennej (test H Kruskala-Wallisa: »*(5)=3,915; p=0,562). Status
zawodowy réwniez nie réznicowatl badanych oséb pod wzgledem ich oceny walorow
Projektu, zadowolenia z niego oraz uzyskanych efektéw edukacyjnych (test H

Kruskala-Wallisa: y*(5) = 8,16; p = 0,148).

Status wlasnosciowy mieszkania opiekunow rodzinnych

Status wlasnosciowy mieszkania jako zmienna niezalezna okazal si¢ czynnikiem
réznicujagcym oceng waloréow Projektu AdV, zadowolenia z niego oraz uzyskanych efektéw
edukacyjnych poprzez uczestnictwo w nim. Test H Kruskala-Wallisa uzyskat nastgpujace
rezultaty: )(2(3) =13,88; p=0,003; Mytasne = 64,49, Myzicdziczone = 52,38, Maarowizna = 29,14,
Mhsjerm = 53,89. Z wynikow powyzszych Srednich wynika, ze rodzaj wlasno$ci mieszkania
u opiekundw rodzinnych jest bardzo istotnie powigzany z ich stopniem zadowolenia
z Projektu na skali pomiarowej. Osoby, ktére maja mieszkanie wlasno$ciowe s3 najbardziej
zadowolone, za$ najmniej zadowoleni byli opiekunowie rodzinni, ktérzy nie posiadaja takiej

wlasnosci.

Rodzaj niepelnosprawnosci (NS, ZP)

Rodzaj niepetnosprawnosci jest zmienna, ktora rdéznicuje percepcje uczestnikow, gdyz
miedzy grupami NS i1 ZP wystgpily istotne réznice w niektérych wymiarach zar6wno
w retrospektywnej ocenie sytuacji przed rozpoczeciem Projektu (test U Manna-Whitneya dla
wymiaru ,,warto$¢”: U= 2367,50; p = 0,210; Mns = 3,10; Mzp = 3,39; dla wymiaru ,,kleska”:
U=1181,00; p=0,001; Mns=3,96; Mzp=296; r=045;, dla wymiaru ,szansa”:
U=1786,50; p=0,001; Mns=2,84; Mzp=3,47; r=0,27), jak 1 w ocenie aktualnej sytuacji
na zakonczenie Projektu (test U Manna-Whitneya dla wymiaru ,,warto$¢”: U= 1926,00;
p =0,004; Mys=3,54; Mzp =4,19; r=0,23; dla wymiaru ,.kleska”: U=2630,00; p =0,793;
Mns =2,86; Mzp =2.91; r=0,45; dla wymiaru ,,szansa”: U = 2534,50; p = 0,525; Mns = 4,27,
Mzp =4,22). Zdaniem opiekundw rodzinnych przed udziatem w Projekcie, osoby
z niepelnosprawnoscig  traktowaly istotnie  bardziej swojg  sytuacje  zdrowotng
1 sprawnosciowa (chociaz w umiarkowanym stopniu) jako kleske, niz osoby z zaburzeniem
psychicznym. Osoby z zaburzeniem psychicznym dostrzegaly natomiast swoja chorobe nieco
bardziej jako szansg, niz osoby z niepelnosprawnoscig. W ocenie aktualnej sytuacji, tzn.

na zakonczenie Projektu mozna dostrzec, ze osoby z zaburzeniem psychicznym oceniaty
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roOwniez swoja chorob¢ w nieco wigkszym stopniu jako warto$¢, niz osoby

z niepetnosprawnoscia.

Sposdéb wystgpienia niepelnosprawnosci: wrodzona, nabyta

Roéwniez czas wystgpienia niepelnosprawnosci okazat si¢ zmienng, ktéra zréznicowata
percepcje opiekunow rodzinnych, gdyz wystapity istotne réznice w niektorych wymiarach ich
oceny (test U Manna-Whitneya, dla wymiaru ,warto$¢”: U=2740,00; p=0,686;
Myapyia = 3,305 Myrodzona = 3,32; dla wymiaru ,kleska”: U= 2263,00; p = 0,031; Mpabya = 3,43;
M yrodzona = 3,00; r=0,17; dla wymiaru ,,szansa”: U=2765,50; p=0,755; Muabya = 3,24;
Myrodzona = 3,33). Mozna dostrzec, ze zdaniem opiekunéw rodzinnych osoby
z niepetnosprawnoscia nabyta przed rozpoczgciem Projektu traktowaly swoja sytuacje
z powodu niesprawnosci w wigkszym stopniu jako kleske, niz osoby z niepelnosprawnoscia
wrodzong. Nie wykryto réznic pod tym wzgledem w badaniu pod koniec trwania Projektu, co
oznacza, ze W percepcji opiekunéw rodzinnych uczestnictwo w nim spowodowalo u os6b
z niepetnosprawnoscia zmiane¢ patrzenia na ich wlasng sytuacje i nie jest juz ona traktowana
jako kleska zyciowa.

Podsumowanie wynikow tego paragrafu zawiera tabela 5.12, ktérej dane wskazuja,
jakie kontrolowane zmienne demograficzne okazaly si¢ mie¢ istotny zwigzek z oceng
efektywnosci Projektu AdV, zadowolenia z niego i oceng jego efektow edukacyjnych przez

opiekunéw z rodzin beneficjentow Projektu AdV.
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Tabela 5.12

Zwiqzek niektorych zmiennych
demograficznych opiekunow rodzinnych

z oceng efektywnosci Projektu, zadowolenia
z niego i jego efektami edukacyjnymi

Analizowane Istotnos¢
Zmienne statystyczna
Pte¢ o
Wyksztatcenie o
Dochody o

Niepelnosprawno$é/ zaburzenie
psychiczne

Sytuacja ekonomiczna rodziny
W wymiarze ,,szansa”

Sytuacja ekonomiczna rodziny
w wymiarze ,,kleska”

Warunki mieszkaniowe o
Stan cywilny o
Status wlasnosciowy mieszkania °

® wplyw istotny statystycznie
O brak wplywu istotnego statystycznie

Na podstawie danych z tabeli 5.12 podsumowujacych wyniki analiz zmierzajacych do
zweryfikowania czynnikow istotnie roznicujacych ocen¢ efektywnosci Projektu AdV,
zadowolenia z niego 1 uzyskanych efektow edukacyjnych mozna stwierdzi¢, ze tylko cztery
z rozpatrywanych zmiennych demograficznych 1 osobistych stanowig czynniki istotnie
roéznicujagce oceny opiekunow rodzinnych. Czynnikami takimi okazaly si¢: rodzaj
niepetnosprawnosci i sytuacja ekonomiczna opiekundéw rodzinnych dla wymiaréw: ,,szansa”
1,kleska”, a takze status wtasnosciowy ich mieszkania.

Rodzaj niepelnosprawnosci okazal si¢ wigc zmienng, ktora rdznicuje percepcje
uczestnikow przez ich opiekundw z rodzin, gdyz wystapily istotne statystycznie roznice
w niektorych wymiarach. Przyktadowo, opiekundow osdb z niepetnosprawnoscia cechuje
wigkszy pesymizm 1 sceptycyzm w ocenach efektu Projektu, niz opiekunéw osob
z zaburzeniem psychicznym (ZP); r6znica pomiedzy srednimi ocen w wymiarze ,.kleska” jest
az o jeden stopien nizszy na skali. Z kolei w wymiarze ,,szansa” osoby z niepelnosprawnoscia
(NS) postrzegane s3 jako korzystajace w mniejszym stopniu z udziatu w Projekcie, niz osoby

z zaburzenie psychicznym (ZP), co si¢ wyraza w ocenie na skali 0,63. Natomiast dla wymiaru
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»warto$¢” oceny zadowolenia z Projektu u oséb z zaburzeniem psychicznym (ZP) sa o 0,65
wyzsze na skali ocen, niz oceny oséb z niepelnosprawnoscia (NS).

Sytuacja ekonomiczna opiekunéw rodzinnych oraz status wiasnosciowy ich
mieszkania okazaty si¢ rowniez czynnikami istotnie roznicujacymi stopien zadowolenia
z uczestnictwa w Projekcie. Osoby o wyzszym statusie ekonomicznym swoich rodzin oraz
posiadajace wlasnosciowe mieszkania wyrazaty na skali ocen wyzsze zadowolenie z Projektu,
niz osoby o nizszym statusie ekonomicznym oraz majace inny status prawny swojego

mieszkania niz wlasnoS$¢.

5.2. Postrzeganie Projektu Alegria de Vivir przez opiekunow spolecznych oraz przez

pracownikow instytucji publicznych uczestniczacych w Projekcie

W tej czesci analiz przedstawione zostang wyniki badan percepcji dwdch grup osob
uczestniczacych w Projekcie, ktorzy pochodzili spoza rodziny beneficjentow Projektu: grupa
opiekunéw spotecznych oraz grupa osob reprezentujacych instytucje publiczne, ktére

formalnie podpisaly swoje uczestnictwo w tym Projekcie.

5.2.1. Postrzeganie Projektu przez opiekunow spolecznych

Opiekunowie spoleczni bioracy udziat w Projekcie AdV byli pracownikami
stosunkowo mtodymi, podnoszacymi swoje kwalifikacje zawodowe i edukacyjne, zard6wno
uczac si¢ 1 pracujgc. Ich udzial w pracy z osobami z niepelnosprawnos$cig 1 chorymi
psychicznie byt catkowicie dobrowolny. Byli oni dobrani do pracy w Projekcie ze wzgledu na
ich specjalne przygotowanie i znajomos¢ probleméw 0sob
z niepelnosprawnos$cia/zaburzeniem psychicznym oraz problemoéw spotecznych tego
regionu, w ktérym zyli i pracowali. To wtasnie oni przyjeli dobrowolnie odpowiedzialno$¢
zajmowania si¢ osobami z wykluczeniem spolecznym. Poprzez specjalne szkolenia 1 kursy
przygotowywano ich do pracy z osobami z rdéznymi typami niepelnosprawnosci
1 zaburzeniami psychicznymi. Dzigki zaangazowaniu migdzynarodowej organizacji wtoskiej
Comitato Internazionale Per Lo Sviluppo Dei Popoli (CISP; Miedzynarodowy Komitet
ds. Rozwoju Narodow) przeprowadzono dla nich cykl spotkan warsztatowych
i wideokonferencji  prowadzonych przez specjalistow: psychologow, psychiatrow,

pracownikow socjalnych i specjalistow od zaktadania matych przedsigbiorstw.
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Czas pracy w Projekcie

Opiekunowie spoteczni bioracy udziat w Projekcie AdV byli w nim zaangazowani
w okresie od 3 miesigcy do ponad trzech lat. W tym jedna czwarta opiekunow (23,5%)
pracowata ponad trzy lata, po jednej trzeciej opiekunow (35,3%) — odpowiednio — niemal trzy
lata 1 ponizej jednego roku. Tylko jedna osoba (5,9%) uczestniczyta w Projekcie w przedziale
czasowym do dwoch lat. Wynika z tego, ze wigkszos¢ opiekundéw spotecznych posiadata staz
uczestnictwa stosunkowo dtugi, tzn. do trzech lat i powyzej (58,9%). W sklad grupy,
charakteryzowanej tu jako opiekunowie spoteczni, wchodzili:

— jeden koordynator Projektu (5,9%),

— dwie osoby odpowiedzialne za sprawy inkluzji ekonomicznej (11,8 %),

— 13 opiekunéw pracujacych w  terenie celem odwiedzania rodzin

0s6Ob z niepelnosprawnoscig i chorych psychicznie (76,5%),
— administrator Projektu (5,9%), zajmujacy si¢ dokumentacjg i ekonomiczng strong
Projektu.

W ramach przeprowadzonych badan grupy opiekunéw spotecznych postawiono
6 pytan, wsrod ktorych bylo jedno pytanie typu rozstrzygnigcia, ktore pozwolito na
sformutowanie stosownej do niego hipotezy H3: Istnieje istotny statystycznie zwiazek
miedzy niektorymi zmiennymi demograficznymi i podmiotowymi a ocena Projektu
przez opiekunéw spolecznych. Sformulowane pytania typu dopeinienia dotyczyly
motywacji 1 oczekiwan do podjecia pracy oraz ich systemu warto$ci; oceny przez nich
realizacji warto$ci wychowawczych, edukacyjnych 1 rehabilitacyjnych w Projekcie;
mozliwos$ci osobistego rozwoju oraz pozytywnych wartosci Projektu dla nich samych oraz dla
uczestnikow Projektu; trudno$ci napotkanych w czasie realizacji Projektu; spetnienia ich
oczekiwan zwigzanych z praca w Projekcie; pomystoéw zmian w Projekcie w celu uzyskania

jeszcze lepszych efektéw na przysziosé.

Motywacja oraz oczekiwania wobec pracy w ramach Projektu
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Jednym z podstawowych pytan, jakie nasuwaly si¢ w badaniach nad walorami
edukacyjnymi Projektu byto pytanie o motywacje oraz oczekiwania wobec zaangazowania si¢
w prace w Projekcie (KOS, pyt. 20, 21). Wyniki odpowiedzi na pytanie dotyczace motywacji

do pracy zawiera wykres 5.8.
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Wykres 5.8. Rozklad typéw motywacji do pracy u opiekunow
spolecznych.

Wykres 5.8 przedstawia odpowiedZ na pytanie dotyczace roznych rodzajow
motywacji, ktorymi kierowali si¢ opiekunowie spoteczni, podejmujac si¢ pracy w ramach
Projektu AdV. Z danych liczbowych w nim zawartych wynika, ze gtbwna motywacja do pracy
byta che¢ pomocy o charakterze spoteczno-opiekunczym i specjalistycznym. Pozostale typy
motywacji, jak moralne, ekonomiczne i religijne odgrywaly drugorz¢dne znaczenie jako
motywy decyzji o podjeciu pracy w Projekcie.

Analizujac dane procentowe wypowiedzi dotyczacych motywow zatrudnienia
w Projekcie opiekunéw spotecznych mozna zauwazy¢ az 70,6% kierowalo si¢ potrzeba
pomocy osobom z niepelnosprawnoscia i chorym psychicznie a 41,2% wymienito jako
motywacj¢ cheé pracy spotecznej, cze§ciowo woluntarnej, wyrazenia solidarno$ci
z potrzebujacymi. Natomiast az 52,9% opiekundéw podalo réwniez powdd ekonomiczny
(konieczno$¢ utrzymania rodziny) jako gldowng motywacje do podjecia pracy w Projekcie. Dla
jednej czwartej z nich (23,5%) motywacja byto rowniez poczucie obowigzku moralnego, aby

robi¢ co$ dobrego. Dla trzech os6b wazny byt powdd religijny (17,6%).
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Analizujac zadowolenie opiekundéw spotecznych z rodzaju wykonywanej pracy
w Projekcie, mozna stwierdzi¢, ze ich ocena zadowolenia byla bardzo wysoka: 76,5% (13
osob) bylo z niej bardzo zadowolonych, 11,8% (czyli dwie osoby) zadowolonych, jedna
osoba byla niezadowolona i jedna osoba — bardzo niezadowolona. Jak si¢ okazato
to niezadowolenie wynikalo ze slabej wspotpracy instytucji publicznych bioracych udziat
w Projekcie.

Zaangazowani w Projekt opiekunowie spoteczni rozwijali swoje zainteresowania
problematyka swojej pracy poprzez poszerzanie wiedzy w oparciu o ksigzki oraz z Internetu
(17,6%), korzystanie ze szkolen organizowanych przez MIES i inne instytucje publiczne
(5,9%), jak rowniez przez inne formy doksztalcenia, jakimi byty: kursy miedzynarodowe
organizowane przez organizacj¢ wloska, czy ponad miesieczny cykl wideokonferencji
w Triescie (76,5%).

Na pytanie odnos$nie oczekiwan zwigzanych z pracg z osobami z niepelnosprawnos$cia
i chorymi psychicznie w Projekcie, opickunowie spoteczni wymieniali przede wszystkim
podwyzszenie warto$ci zycia tych osob, podkreslenie ich godno$ci i wartos$ci jako osob
1 pelnoprawnych cztonkéw spoleczenstwa (82,4%). Natomiast trzy osoby mowity wprost

o umozliwieniu im integracji ze spoteczenstwem oraz inkluzji (17,6%).

Wartosci cenione w zyciu przez opiekunéw spolecznych

Opiekunowie spoteczni zapytani o to, co uwazajg za najwazniejszg warto$¢ w swoim
zyciu, wérdd podanych 14 warto$ci zaznaczali na skali pigciostopniowej ich preferencje
(KOS, pyt. 26). Otrzymane wyniki wskazaly na to, ze wigkszos¢ z tych wartosci badani
ocenili bardzo wysoko. Nastepujace wartosci zostaly uznane przez pracownikdéw jako bardzo
wazne lub wazne w ich zyciu: rodzina (100%; z tego 94,1% bardzo wazna i1 5,9% wazna),
edukacja (100%), praca spoteczna, a zwlaszcza praca woluntarna (100%), komfort Zycia
(100%), stabilna praca (94,1%) bezpieczenstwo ekonomiczne (94,1%), posiadanie przyjaciot
(88,2%), religia (88,2%), prestiz spoteczny 1 pozycja spoteczna (82,3%), rozrywka (76,5%).
Podsumowujac, opiekunowie spoteczni bardzo cenig sobie rodzing, ale rownie wysoko cenig
to, co zapewnia spokojne zycie rodziny — jej komfort zycia 1 bezpieczenstwo ekonomiczne,
co z kolei gwarantuje posiadanie wyksztalcenia i stabilnej pracy.

Wsrod wartosci mniej istotnych dla badanych pracownikoéw Projektu byty takie
wartos$ci jak: polityka, podrdze 1 hobby, ktore zostaly ocenione jako wazne lub bardzo wazne
w mniej niz 50%. Nieco ponad potowa respondentéow (58,8%) ocenita rozwdj zainteresowan
jako wazny lub bardzo wazny w ich zyciu, ale az 76,8% pomingto oceng warto$ci, jaka

jest hobby, tak jakby byto to poza zasiggiem ich mozliwosci. Zapewne przy pracy zawodowe;,
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posiadaniu rodziny i niskich mozliwo$ciach finansowych nie maja oni czasu i zasobow

na rozwoj zainteresowan i hobby.

Zmiany w zakresie wybranych cech osobowosci opiekunow spolecznych w trakcie
uczestnictwa w Projekcie

Na pytanie, w jakim stopniu uczestnictwo w Projekcie wniosto w zycie opiekunow
spotecznych wymienione w pytaniu (KOS, pyt. 25) wartosci uzyskano oceny na skali

pieciostopniowej 1 wyniki $rednich prezentuje wykres 5.9.
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samodzielnos¢

3,88
zaufanie do innych 3,88
ostroznosc, czujnosé 4,00
zrownowaienie emocjonalne 4,06
wybaczanie innym ich btedéw 4,06
samodskonalenie 4,06
troska o wtasne zdrowie 4,06
szczerosc 4,06
poczucie sensu 7ycia 4,12
odpowiedzialnosc¢ za siebie 4,12
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odpowiedzialnosc¢ za innych 4,24
poczucie bezpieczeristwa 4,24
pewnosc¢ siebie 4,29
solidarnos¢ z innymi 4,29
religijnos¢ 4,29
tolerancja 4,29
uprzejmos¢ 4,35
dazenie do kompromisu 4,41
wspotpraca z innymi 4,41
postepowanie zgodnie z zasadami moralnymi 4,41
kolezeriskosc 4,41
lepsza organizacja dnia 4,47
spokoj wewnetrzny 4,47
poczucie wtasnej godnosci 4,47
zadowolenie z zycia 4,47
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poczucie wolnosci 4,53
wiara w siebie 4,53
poczucie wiasnej wartosci 4,53
prawdomownos¢ 4,59
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Wykres 5.9. Stopien zmian wybranych cech osobowosci opiekundéw spolecznych.

Analiza $rednich zamieszczonych na wykresie 5.9 wskazuje wyraznie,

ze uczestnictwo w Projekcie wniostlo w zycie uczestnikow wiele pozytywnych wartosci,
wptywajacych na ich osobowos¢. W skali 1-5 prawie wszystkie oceny stopnia zmiany
okreslonej cechy osiagnety warto$¢ powyzej 4. W najmniejszym poglebiata si¢ zdaniem

opiekunéw spotecznych ich samodzielno$¢ (3,88). Niska pozycja samodzielnosci moze
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wynikaé z tego, ze w swojej pracy opiekunowie spoteczni faktycznie nie mieli zbyt wielkich
mozliwosci samodzielnego dzialania ze wzgledu na ich niskie wyksztatcenie 1 kompetencje,
aprzez to wymagali dodatkowych szkolen i1 wsparcia organizacyjnego w wykonywaniu
funkcji opiekunczych. Jak wida¢ na wykresie 5.9 udzial w Projekcie przyczynil si¢ natomiast
w bardzo duzym stopniu do poglebienia takich cech opiekunéow spotecznych, jak:
wdzigcznos¢ (4,63), uczciwosé (6,63), szacunek (4,59), prawdoméwnosé (4,69), wiara
w siebie (4,53), poczucie wolnosci (4,53), pilnos¢ (4,53), poczucie wlasnej wartosci (4,53),
uprzejmos¢ (4,35).

W pytaniu otwartym dotyczacym oceny Projektu (pyt. 22) respondenci podkreslali,
ze Projekt rozwingt poczucie solidarnosci i zdolno$¢ do realnej wspolpracy migdzy osobami
z niepetnosprawnoscia i osobami pelnosprawnymi, jak réwniez inspirowat do solidarnosci
1 silnej wspodtpracy pomiedzy samymi opiekunami spotecznymi (82,4%). Wielokierunkowa
pomoc rodzinom o0sO6b z niepelnosprawno$cig/zaburzeniem psychicznym byla roéwniez

waznym osiggni¢ciem Projektu dla 17,6% badanych opiekundow spotecznych.

Mozliwos¢ osobistego rozwoju dzigki uczestnictwu w Projekcie

Obecnie przes$ledzimy odpowiedzi na pytania dotyczace mozliwosci osobistego
rozwoju opiekunow spotecznych (KOS, pyt. 24) Rozktad ocen badanych opiekunéw
spotecznych dotyczacych ich osobistego rozwoju dzigki udzialowi w Projekcie, zostat

przedstawiony w postaci histogramu na wykresie 5.10.
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Wykres 5.11. Histogram z rozktadem odpowiedzi opiekunow
spotecznych na pytanie dotyczace mozliwosci ich osobistego
rozwoju poprzez udzial w Projekcie.
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Przedstawiony na wykresie 5.10 histogram rozkladu ocen na pytanie dotyczace
mozliwo$ci osobistego rozwoju (KOS, pyt. 24; por. 29a, b) wskazuje, iz ogdlna ocena
rozwoju osobowego pracownikoOw uczestniczagcych w Projekcie jest stosunkowo wysoka,
gdyz jej $rednia arytmetyczna wynosi M = 1,94; przy odchyleniu standardowym SD = 0,243.
Prawie wszyscy opiekunowie spoleczni (94,1%), oprocz jednej osoby, wskazali na to,
ze udziat w Projekcie AdV byl dla nich mozliwosciag pelnego rozwoju. Stad maja oni
poczucie, ze dzieki temu Projektowi mogli rozwing¢ swoja osobowos¢, swoj charakter, swoje
zainteresowanie 1 umiejetnosci. Rozwoj osobisty jako efekt udziatu w Projekcie w percepcji

opiekunow zostatl przez nich oceniony wysoko.

Znaczenie Projektu dla jego beneficjentow w ocenie opiekunéw spolecznych

Nastepne pytanie dotyczylo znaczenia Projektu dla jego beneficjentow w ocenie
opiekunéw spotecznych (KOS, pyt. 27). Bylo to pytanie zamknigte — respondentom
przedstawiono osiem réznych odpowiedzi dotyczacych tego, co mogly uzyska¢ osoby
z niepetnosprawnoscia i chore psychicznie dzigki udzialowi w Projekcie. Wszyscy badani
(100%) wskazali na mozliwo$¢ czgstszego dostepu do wizyt lekarskich. Trzy czwarte z nich
(76,5%) wspomniato o mozliwosci dostepu do darmowych lekow. Az 94,1% ankietowanych
bardzo wysoko ocenilo znaczenie Projektu w aspekcie poszerzenia wiedzy beneficjentow na
temat ich niepetnosprawnosci badz choroby. Taka sama grupa ankietowanych (94,1%)
podkreslita warto$¢ Projektu dla inkluzji spolecznej jego uczestnikow. Na uzyskanie
autonomii przez osoby z niepelnosprawnoscia lub zaburzeniem psychicznym wskazalo
88,2%; na pobudzenie przedsigbiorczosci — 82,4%, a na inkluzj¢ ekonomiczng — 76,5%.
Zdecydowanie mniejsza grupa opiekunow spolecznych (zaledwie 23,5%) dostrzegta
mozliwo$¢ objecia posrednictwem pracy beneficjentow Projektu i1 ich rodzin. Byta to
prawdopodobnie konsekwencja bardzo malego zainteresowania Projektem ze strony

przedsigbiorstw, tak publicznych jak 1 prywatnych.

Inne rodzaje mozliwej pomocy dla oséb wykluczonych zdaniem opiekunéw spotecznych
Na pytanie: W jaki inny sposob, niz proponowany w Projekcie, mozna pomoc osobom
z niepetnosprawnoscia/zaburzeniem psychicznym? (KOS, pyt. 28) az 35,5% wspomniato
o organizowaniu fachowego doksztatcenia a 17,6% wskazato na nowe mozliwosci studidw
przygotowujacych opiekunéw spolecznych. Mowiono rowniez o wigkszym wsparciu
ekonomicznym, dofinansowaniu oraz inwestowaniu w Projekt dla dobra jego uczestnikow
(17,6%). Zwrocono ponadto uwage na poprawe rynku pracy dla uczestnikéw Projektu i ich

rodzin, jak réwniez na stala relacje z osobami chorymi i ich czestszymi odwiedzinami
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(11,8%). Natomiast ostatnig z propozycji, spo$rod innych proponowanych sposobow pomocy
osobom Projektu, dotyczyta wcigz aktualnego problemu dotyczacego dostepu do opieki

medycznej (5,9%).

Zmiany zauwazone przez opiekunéw spolecznych po rocznej pracy w Projekcie
Opiekunom spotecznym zadano réwniez pytanie dotyczace tego, czy po rocznej pracy
w Projekcie zauwazyli jakie§ zmiany w wykonywanej przez siebie pracy, w ich zyciu i ich
osobowosci, oraz u ich podopiecznych (KOS, pyt. 29). Jesli respondenci dostrzegali jakies§
zmiany, wskazywali, na czym one polegaly. Wszyscy odpowiedzieli zdecydowanie
twierdzaco na wszystkie pytania szczegolowe (29 a-c), tzn. potwierdzili, ze nastgpily zmiany
w ich zyciu iich osobowosci (100%) oraz zmiany jakie zaszly rdwniez w zyciu ich
podopiecznych (100%). Prawie wszyscy respondenci (za wyjatkiem jednej osoby) zauwazyli

ponadto zmiany w sposobie wykonywanej przez nich pracy (94,1%).

Trudnos$ci napotykane przez opiekunow spolecznych podczas realizacji Projektu

Nawet najlepszy projekt moze napotkaé réznego rodzaju trudno$ci. Nie inaczej byto
w przypadku  Projektu  AdV, wuzaleznionego od aktualnej, niestabilnej sytuacji
spoteczno-politycznej w Ekwadorze oraz od wspdlpracy z instytucjami publicznymi.
Spotykane trudno$ci wystepujace podczas realizacji Projektu oraz w spelnieniu oczekiwan
z nim zwigzanych przez opiekundéw spotecznych (KOS, pyt. 30, 31, 32) ilustruje wykres 5.11.
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Wykres 5.12. Trudnos$ci napotykane przez pracownikow spotecznych w realizacji Projektu.

Dane z wykresu 5.11 wskazuja, ze dwie najwazniejsze trudno$ci, na ktére napotykali
opiekunowie spoteczni w realizacji Projektu byly natury logistycznej (trudnosci

z transportem, problemy z dojazdem na zajgcia warsztatowo-szkoleniowe, M =4.6) oraz
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niewywigzywanie si¢ instytucji zasitkowo-rentowych z terminowego udzielania $wiadczen
dla os6b z niepelnosprawnoscia/zaburzeniem psychicznym (brak zasitkow, M =4.2). Druga
grupg trudnosci, lecz o znacznie mniejszym nasileniu, byly utrudnienia dostgpu oséb
z niepelnosprawnoscig lub z zaburzeniem psychicznym do pomocy medycznej (M = 2.50)
oraz brak zainteresowania problemami tych o0s6b ze strony wiladz panstwowych
iregionalnych (M =2.30). Pozostale trudno$ci okazaly si¢ mato znaczace dla badanych
opiekundéw spotecznych.

W odpowiedzi na pytanie, na jakie najczesciej napotykano trudnosci w realizacji
Projektu, sformulowano konkretne formy odpowiedzi, z mozliwoscia dodania wlasnego
zdania. Wsérod trudno$ci najczesciej powtarzanych, byly: brak transportu do przewozu
uczestnikow Projektu i ich rodzin na terapie, wizyty lekarskie oraz spotkania i szkolenia
organizowane w ramach Projektu (76,5%).

Brak elastycznosci w dziataniu i opdznione lub niespodziewane decyzje ze strony
urzedow instytucji publicznych ograniczaty sprawne dziatanie Projektu, ktéry powinien
posiada¢ autonomi¢ w swoim dziataniu. Stad dwie trzecie osoéb zwrdcitlo uwage na prawne
ograniczenia Projektu (64,7%). Aspekt finansowy w duzym stopniu byt najczesciej
wymieniany jako jedna z wielu przeszkdd w realizacji poprzez Projekt inkluzji oséb
wykluczonych. Szczegodlnie wazny byl brak odpowiedniego zasitku ekonomicznego (bono),
ktéry nie byt dla wszystkich wystarczajacy (52,9%). Osoby z niepelnosprawno$cia powyzej
40%, pomimo, ze zyly w warunkach ubdstwa ekstremalnego otrzymywaty jedynie 50 USD
zasitku, natomiast osoby powyze; 75% niepetlnosprawnosci otrzymywaly na miesiac
240 USD.

Rowniez w samym Projekcie zauwazono finansowy deficyt, czyli tzw. niedomogi
w zakresie finansowania Projektu (52,9%), co znacznie poglebiato stan kryzysowy Projektu,
np. przez cztery miesigce w 2014 r. Ministerstwo Inkluzji Ekonomiczno-Spotecznej
wstrzymato dotacje Projektu. Prawie potowa badanych (47%) zwrocita uwage na brak
catkowitego zaangazowania si¢ instytucji publicznych w efektywng realizacje Projektu. Jedng
z konkretnych przyczyn, dla ktérych Ministerstwo Zdrowia Publicznego byto bezradne, to
brak specjalistow, jakimi sg psychiatrzy i psychologowie (35,3%). Tylko w samej prowincji
Santo Domingo w Ekwadorze liczacej prawie p6t miliona mieszkancow jest do dyspozycji w
miejskiej stuzbie zdrowia tylko jeden psychiatra. Badane osoby ponadto zwrocity rowniez
uwage na trudno$¢, jaka byt brak wspolpracy ze strony uczestnikéw i czlonkow rodziny
(35,3%). Jedna pigta zbadanych (17,6%) podkreslita stabe przygotowanie opiekunow

spotecznych do efektywnej pracy z osobami z niepelnosprawnos$cig i chorymi psychicznie.
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W kategorii ,,inne dodatkowe trudnos$ci” — tylko jedna osoba badana wskazata na taka

trudno$¢, jaka jest brak dowarto§ciowania pracy i znaczenia opiekuna spotecznego (5,9%).

Propozycje opiekunow spolecznych co do zwi¢kszenia efektywnosci Projektu

Ostatnie pytanie zamknigte (KOS, pyt. 33) zawieralo 12 propozycji ewentualnych
zmian w Projekcie, majacych na celu zwigkszenie jego efektywnosci. Badani mieli za zadanie
oceni¢ znaczenie poszczegodlnych propozycji na pigciostopniowej skali waznosci. Otrzymane

wyniki prezentuje wykres 5.12.
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Wykres 5.13. Sugerowane zmiany wedtug opiekundéw spotecznych.

Jak wynika z przedstawionych na wykresie 5.12 danych, az 8 pozycji sposrod
zaproponowanych w pytaniu respondenci umiescili powyzej stopnia 4 na skali
pigeciostopniowej. Do najbardziej potrzebnych zmian w Projekcie opiekunowie spoleczni
zaliczyli mozliwo$¢ podwyzszenia kwalifikacji nie tylko dzigki wilasnemu wysitkowi
edukacyjnemu (wtlasne studia i szkolenia, M =4,9), lecz rowniez przez aktywnosci
uniwersyteckie zainicjowane w ramach Projektu (trzy kongresy miedzynarodowe
organizowane w Santo Domingo), ktore daty im mozliwo$¢ zapoznania si¢ na forum
migdzynarodowym z problemami pracy socjalnej na catym Swiecie.

Druga rownie wazng formg zmian byla propozycja bardziej efektywnego
przygotowania uczestnikdw Projektu do radzenia sobie na rynku pracy (prywatnym lub

panstwowym) lub w zakresie wtasnej przedsigbiorczosci gospodarczej (organizacja wlasnego
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warsztatu  pracy, malego biznesu rodzinnego dajacego  zatrudnienie = osobom
z niepelnosprawnoscia/zaburzeniem psychicznym oraz cztonkom ich rodzin (M = 4,8).

Podobnie wysoka ocen¢ uzyskaly inicjatywy zwigzane z wilaczeniem rodzin do
szerszej aktywnosci dotyczacej ich cztonkow z niepelnosprawnos$cig w ramach organizowania
rodzinnych przedsiewzie¢ gospodarczych (M = 4,5). Taki sam poziom intensywnosci na skali
osiggnety propozycje lepszego dostepu do opieki lekarskiej oraz do lekow (M = 4,5). Dosy¢
wysoki poziom uzyskaly rowniez inicjatywy zmian w Projekcie dotyczace zwigkszenia
roznorodnosci zaje¢, zwlaszcza praktycznych (M =4,3), zorganizowania transportu
uczestnikOw na zajgcia w ramach Projektu (M = 4,2), oraz zwigkszenia pomocy finansowej
dla realizacji samego Projektu (M =4,1). Pozostale propozycje uzyskaly nieco nizsze
wskazniki akceptacji.

Poza oceng poszczegdlnych propozycji zmian w skali 1-5, interesujacy moze byc¢ tez
procentowy udziat propozycji uznawanych za najbardziej istotne dla Projektu.

Wszyscy opiekunowie spoteczni  (100%) zwrdcili uwage na zwigkszenie
réznorodnosci zaje¢ przeprowadzanych w Centrum Projektu AdV jako na wazna lub bardzo
wazng propozycje. W nastepnej kolejnosci co do waznosci byly propozycje lepszego dostepu
do lekarzy (94,1%, brak odpowiedzi jednej osoby) i darmowych lekéw (88,2%). Kolejne co
do stopnia waznos$ci propozycje to przeprowadzanie zaje¢ praktycznych przygotowujacych do
zawodu (88,2%). Tylko jedna osoba uwazata to za zupelnie niewazne, a inna nie data
odpowiedzi. Z ta propozycja wigzata si¢ nastgpna i dotyczyla pomocy w znalezieniu pracy po
zakonczonym Projekcie. Zdecydowana wiekszo$¢ badanych (88,2%) podata jako wazng lub
bardzo wazng te propozycje, a tylko co dziesiagty respondent (11,8%) uznat jg jako przecigtnie
wazng. Bez pomocy finansowej nie moze by¢ mowy o zorganizowaniu miejsca pracy,
zatlozeniu matego przedsigbiorstwa, rozpoczeciu aktywnosci zawodowej, dlatego
zdecydowana wigkszo$¢ opiekunow spotecznych podkreslita wazno$¢ tej propozycji (82,3%).
Tylko dwie osoby wypowiedziaty si¢ negatywnie, a jedna nie udzielita odpowiedzi.

W catym procesie rehabilitacji jest bardzo wazna rola obecnosci cztonkow rodziny
osoby z niepelnosprawnoscig lub chorej psychicznie, dlatego tez propozycje o ich
zaangazowaniu podkreslita zdecydowana wiekszo$¢ respondentow (88,2%), a tylko jedna
osoba uwazala ja jako przecietnie wazng (5,9%), 1 jedna osoba — jako niewazng. Respondenci
podkreslali doniosto$¢ stworzenia wiekszej wiezi miedzy rodzinami, ktére sie spotykaja
w ramach terapii czy szkolen zpodobnymi problemami swoich podopiecznych, celem
pomagania sobie wzajemnie (76,5%). Tylko dwie osoby uwazaja t¢ propozycje jako niewazng

lub zupelnie niewazng, a jedna osoba nie odniosta si¢ do tej propozycji.
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Dla sprawnego funkcjonowania Projektu niezbgdny jest transport. Wykorzystywany
do przemieszczania osob z niepetnosprawnoscig czy chorych psychicznie na zajecia oraz
do organizowanych z mys$la o nich spotkan 1 wycieczek, moglby stuzy¢ takze
do przemieszczania opiekundéw spotecznych celem odwiedzania swoich podopiecznych w ich
domach. Wazna role odpowiedniego transportu dostrzeglo trzy czwarte badanej grupy oséb
(76,5%). Jedna czwarta (23,5%) nie podzielata zdania, ze transport jest kwestig az tak istotna.

Dla zilustrowania, jak duza warto§¢ miaty spotkania, seminaria z uczestnikami
Projektu, ich rodzinami, catg ekipg pracownikow, jak rowniez z srodowiskami spotecznymi
i politycznymi, mozna uzy¢ przyktadu trzech zorganizowanych migdzynarodowych forow
poswieconych problematyce inkluzyjnej realizowanego Projektu.

Na Pierwszym Forum Migdzynarodowym, ktére odbylo si¢ na Uniwersytecie
Katolickim w Santo Domingo dnia 27 lutego 2014 r. na temat E/ Buen Vivir en personas con
Discapacidad Mental y sus Familias (,,Dobre zycie wérdd oséb z zaburzeniem psychicznym
iich rodzin”) z udziatem licznych reprezentacji instytucji publicznych, zostat przedstawiony
Projekt Pilotazowy AdV. Podczas tej prezentacji omdéwiono dwie roézne sytuacje osOb
z niepetnosprawnoscia/zaburzeniem psychicznym — sprzed Projektu i w trakcie jego trwania.
Pokazano na slajdzie retrospektywny obraz osoby z niepelnosprawnos$cia oraz przedstawiono
rzeczywista osobe — beneficjenta Projektu, aby zobrazowaé uczestnikom tego forum
faktyczne zmiany, jakie zaszty w jego funkcjonowaniu pod wptywem aktywnos$ci w zajeciach
organizowanych w ramach Projektu. Przedstawienie to nazywalto si¢ cambio extremo
(gwaltowna zmiana). Wzieto w nim udziat 6 0s6b z ré6znymi rodzajami niepelnosprawnosci
1z zaburzeniem psychicznym (Maria Esperanza Cabezas Lemos, German Manuel Bastidas
Medina, Luis Alfredo Medranda Alvarado, Rosa Veronica Loor Murillo, Angela Elizabeth
Molina Patifio, Narcisa Soraya Cuesta Duran), ktérzy przy pomocy Wolontariuszek
Mitosierdzia (Voluntarias de la Misericordia) oraz zaangazowaniu zaktadow fryzjerskich,
tekstylnych 1 sklepéw odziezowych, dali Swiadectwo o radykalnej zmianie ich Zycia, jaka
dokonata si¢ dzigki Projektowi.

Drugie Forum, odbylo si¢ 1 sierpnia 2014 r. na temat: Inclusion Social en Personas
con Discapacidad y sus Familias (,,Inkluzja spoteczna oséb z niepelnosprawnos$cig i ich
rodzin”), rowniez na Uniwersytecie Katolickim w Santo Domingo. Mozna bylo zauwazy¢
wowczas duza frekwencje na sali konferencyjnej oraz obecnos¢ mediéw. Natomiast Trzecie
Forum Migdzynarodowe mialo miejsce dnia 14 pazdziernika 2016 r., na sali obrad Santa Rosa
w Caritas Diecezji w Santo Domingo na temat: Salud Mental Comunitaria en Ecuador

(,,Zdrowie psychiczne wspolnotowe w Ekwadorze™).
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Opiekunowie spoteczni biorgcy udziat w Projekcie, uczestniczac w szkoleniach,
w trzech kolejnych forach miedzynarodowych, spotkaniach formacyjnych, wyrazali chec
lepszego przygotowania zawodowego, zwlaszcza specjalistycznego w kierunku pracy na
rzecz 0sOb wykluczonych, jakimi sg osoby z niepelnosprawnoscia i z zaburzeniami
psychicznymi (70,6%). Jedng z takich propozycji byta mozliwo$¢ zorganizowania studiow dla
opiekunéw o0s6b z zaburzeniami psychicznymi w Triescie (Wlochy). Wsrdéd opiekunow
spotecznych tylko dwoje uznalo t¢ propozycj¢ za niewazng lub zupelie niewazng, jedna
osoba okreslita jg jako przecigtnie wazng, a dwie osoby nie udzielity odpowiedzi.

Bardzo istotng sprawa w §rodowisku pracy, jakim bylo Centrum Projektu AdV, byta
dobra atmosfera w pracy, bliskie relacje kolezenstwa, wspotpraca i wzajemna pomoc
pomiedzy opiekunami. Propozycje poprawy relacji miedzy opiekunami spolecznymi uznato
za istotng az 70,6% respondentdow, 2 osoby za przeci¢tnie wazng, natomiast 2 uchylily si¢
od odpowiedzi.

Ostatnia propozycja, jaka przedstawiono badanym, dotyczyla zapewnienia positkow
dla uczestnikéw Projektu 1 ich rodzin przybywajacych z daleka od swoich miejsc
zamieszkania, jak rowniez dla samych opiekunow spotecznych Projektu. Opiekunowie
spoteczni roznili si¢ co do zdania na ten temat. Dla 35,3% respondentéw byta to propozycja
wazna lub bardzo wazna, dla 23,6% przecigtnie wazna lub niewazna, za$§ trzy osoby nie
wyrazily swojej opinii na ten temat (17,6%). W$rdd tzw. innych odpowiedzi”
zaproponowanych przez respondentow byly tylko dwie, ale bardzo wazne pomysty dotyczace
elastycznosci Projektu oraz jego autonomii w realizacji réznych dziatan socjalnych, tworzenia
zaplecza terapii przez pracg (11,8% osob). Pozostalych 15 osob nie podato zadnej propozycji,

ktére mogtaby dotyczy¢ zmiany w dziatalnosci Projektu AdV w przysztosci (88,2%).

Weryfikacja Hipotezy H3: Istnieje istotny statystycznie zwiazek mie¢dzy niektorymi
zmiennymi demograficznymi i podmiotowymi a ocena Projektu przez opiekunow
spolecznych

Do pytania badawczego: Czy istnieje zwigzek migdzy zmiennymi demograficznymi
1 osobistymi a oceng Projektu przez opiekundéw spotecznych? — sformutowano Hipotezg H3,
zaktadajaca istnienie takiego zwiazku (par. 4.2, s. 177).

W odniesieniu do nastepujacych zmiennych demograficznych nie stwierdzono ich
istotnego statystycznie zwigzku z oceng Projektu przez opiekunow spotecznych: ptec
((6)=3,277; p=0,773); stan cywilny (x*(12)=10,625; p=0,561); status wlasnosci

mieszkania (y*(3) = 0,228; p =0,973). Inaczej mowigc — ocena waloréw Projektu nie jest
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zalezna od pici, stanu cywilnego i statusu wlasnosci mieszkania opiekundéw spolecznych
zaangazowanych w Projekt.

Z kolei, nastepujace zmienne demograficzne opiekunow spolecznych rdéznicowaty
W stopniu statystycznie istotnym ich oceny waloréw Projektu i spetnienia oczekiwan z nim
zwigzanych: wyksztalcenie (y*(6) = 18,457; p =0,005) — bardziej wyksztalceni opiekunowie
spoteczni odczuwaja, ze Projekt bardziej spetnit ich oczekiwania oraz lokalizacja ich miejsca
zamieszkania (y*(9) = 17,560; p =0,041) — mieszkafcy Centrum czuja, ze Projekt bardziej
spetit ich oczekiwania. W odniesieniu do zmiennych osobistych i ich wptywu na spelnione
oczekiwania, to nastgpujace czynniki wykazaly istotng rol¢ w poczuciu spetnionego
oczekiwania: wyznanie (y*(6)=17,162; p=0,009) — katolicy bardziej niz inni uwazaja,
ze Projekt spenit ich oczekiwania. Inne zmienne, jak: sytuacja ekonomiczna (x*(9) = 3,886;
p=0,919), dochod (X2(3) =3,900; p = 0,272) nie maja znaczenia dla oceny w tym zakresie.

Z przeprowadzonych analiz wynika, ze Hipoteza H3 zostala czeSciowo
zweryfikowana pozytywnie: niektore =z rozpatrywanych przez nas zmiennych
demograficznych (wyksztatcenie, lokalizacja miejsca zamieszkania oraz wyznanie) okazaty
si¢ istotnymi czynnikami majacymi zwigzek z rodzajem oceny przez opiekunoéw spotecznych

Projektu, w ktérym uczestniczyli.

Oczekiwania opiekunow spolecznych

Na pytanie otwarte: Jakie oczekiwania opiekundw spolecznych zostaly spetnione wobec
zaangazowania si¢ w realizacj¢ Projektu? — az 82,4% odpowiedziato, ze wszystkie ich
oczekiwania zostaty speinione, a 11,8% wyrazito rozczarowanie stabym zaangazowaniem
instytucji publicznych. Jedna osoba nie odpowiedziala na to pytanie (5,8%). Natomiast
na pytanie: Jakie oczekiwania wobec beneficjentow Projektu nie zostaly spelnione? —
odpowiedziato 70,6% opiekunow spotecznych, zwracajac uwage na nie dotrzymywanie
obietnic rzagdowych; pozostali uwazali, ze wszystkie ich oczekiwania zostaty spelnione

(11,8%), a trzy osoby nie udzielity odpowiedzi na to pytanie (17,6%).

5.2.2. Postrzeganie Projektu przez pracownikow instytucji publicznych

Pracownicy instytucji publicznych biorgcy udziat w Pilotazowym Projekcie AdV byli
pracownikami stosunkowo miodymi wykonywujacymi swoje profesjonalne obowigzki
w instytucjach, ktore bezposrednio lub posrednio uczestniczyty w realizacji zadan na rzecz
inkluzji spotecznej o0s6b z niepelnosprawnoscia 1 chorobg psychiczna, podjetych przez

omawiany w tej pracy Projekt. Byli oni pracownikami o stosunkowo krotkim stazu pracy.
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Zadania, jakie speliali w Projekcie AdV, byly zréznicowane. Bylo ws$rod nich: czterech
specjalistow  technicznych  (26,7%, czterech pomocnikow do spraw  ogolnych
wspomagajacych pracg¢ opiekundéw spotecznych w sprawach organizacyjnych (26,7%); trzech
asystentow technicznych do spraw socjalno-ekonomicznych (20%); dwoch koordynatorow
centralnych Projektu (13,3%); jedna osoba jako lekarz psychiatra i jedna osoba z nadzoru
og6lnego nad Projektem.

Pracownicy instytucji publicznych wspoipracujacych z Projektem AdV poproszeni
zostali do wziecia udzial w badaniach kwestionariuszowych, aby zweryfikowaé, na czym
polegata wspotpraca ich instytucji z Centrum Projektu. Jak wspomniano juz wyzej,
pracownicy instytucji publicznych wspomagali realizacj¢ Projektu na rzecz o0sob
z niepetnosprawnoscia 1 z zaburzeniami psychicznymi swoim dos$wiadczeniem w pracy
socjalnej, przedsigwzigciami inkluzyjnymi, jak réwniez wsparciem prawnym i ogolnie —
profesjonalnym. Na mocy umowy zawartej mi¢dzy instytucjami publicznymi w ramach
realizacji programu rzagdowego Buen Vivir skierowanego na podniesienie standardu zycia
biednego spoteczenstwa w Ekwadorze, pracownicy tych instytucji spotykali si¢ celem
opracowania planu strategii pracy nad osobami z niepelnosprawno$cig i z zaburzeniami
psychicznymi. Poprzez szkolenia i organizowane kursy przygotowywano rézne instytucje do
realizacji Projektu. Ponadto, wazny byl udziat organizacji migdzynarodowej z Wloch
Comitato Internazionale Per Lo Sviluppo Dei Popoli (CISP), ktéra wlaczyla sie
przygotowanie opiekundw spolecznych do pracy z osobami z niepetlnosprawnoscia lub
z zaburzeniem  psychicznym  poprzez przeprowadzenie cyklu  kurséw, spotkan
1 wideokonferencji prowadzonych przez psychologéw, psychiatrow, jak rowniez poprzez
animowanie matej przedsigbiorczosci w spoteczno$ciach lokalnych. Takimi migdzy innymi
byt banco de las horas (bank godzin) polegajacy na tym, ze wspolnota pomagata sobie

wzajemnie, placac w formie wyrobionych godzin pracy spoteczne;.

Poziom zadowolenia z Projektu AdV pracownikow instytucji publicznych

Analizujgc zadowolenie pracownikow instytucji publicznych z zaangazowania
w Projekt AdV, mozna stwierdzi¢, ze ich ocena z zadowolenia z pracy byta wysoka. Az 73,4%
ocenito ja jako zadowalajacg lub bardzo zadowalajaca, z tego 10 0sob ocenito ja jako bardzo
zadowalajaca (66,7%). Jako bardzo niezadowalajacg ocenily ja cztery osoby (26,7%).
Niezadowolenie wynikalo gldwnie ze stabej organizacji instytucji publicznych 1 ich udziatu
w Projekcie. Mowiono zwlaszcza o braku wsparcia finansowego Projektu ze strony
Ministerstwa Finansow 1 Ministerstwa Inkluzji Ekonomiczno-Spotecznej (26,7%). Druga

stabg strong Projektu byl brak poczucia bezpieczefistwa rodzin i samych beneficjentow
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Projektu z powodu nieregularnosci otrzymywanej pomocy ze strony rzadu (26,7%). Méwiono
tez o brakach wzmocnienia strony formacyjnej Projektu w przygotowaniu specjalistow
do pracy na rzecz integracji spotecznej oraz inkluzji. Ponadto, pojedyncze osoby wspomniaty
raz jeszcze o niewystarczalnej wspotpracy migdzy instytucjami rzadowymi, jak: Ministerstwo
Zdrowia Publicznego i Ministerstwo Inkluzji Ekonomiczno-Spotecznej. Ponadto wskazano

na stabg koordynacj¢ prac na rzecz Projektu (11,3%).

Whiesione przez Projekt korzysci spoleczne w ocenie pracownikow instytucji
publicznych

Kiedy pytano pracownikow instytucji publicznych, czy Projekt przynidst jakies$
korzysci dla 0s6b z niepetnosprawnoscia i z zaburzeniami psychicznymi, 100% respondentéw
stwierdzilo, ze poprawila si¢ jako$¢ zycia tych osob. Zapytano rdwniez, czy realizacja
Projektu AdV doprowadzita do zmian w zakresie pomocy $wiadczonej osobom
z niepetnosprawnoscia i z zaburzeniami psychicznymi, i na czym one polegaty. Zdecydowana
wickszos¢ respondentéw (60%) zauwazyta pozytywne zmiany w zakresie wzrostu obrazu
siebie w kierunku wyzszej samooceny 1 poczucia wlasnej warto$ci. Natomiast jedna trzecia
respondentéw (33,3%) wskazala na to, ze realizacja Projektu wprowadzita nowa form¢ uwagi
spotecznej na rzecz tych oséb, a tym samym przyczynita si¢ do wickszej inkluzji tej grupy

dotychczas niezauwazalnej i ktorej potrzeby byly nierozpoznane.

Mocna strona Projektu

Kiedy pytano si¢ o mocng stron¢ Projektu AdV, potowa pracownikow instytucji
podkreslita dobrg wolg wszystkich uczestniczacych bezposrednio w tym Projekcie, ich
poswiecenie 1 zaangazowanie (26,7%), jak réwniez bardzo dobre zaplecze materialne
ze strony organizacji Centro Caritas Antoniana — Alegria de Vivir, ktéra przydzielita budynki,
sale 1 boiska do pracy z beneficjentami Projektu, aby przynidst on korzystne rezultaty
(46,7%). Dwie osoby zwrdcity uwage na dobrg wspotprace z rodzinami, ktore udzielaty si¢
w szkoleniach, warsztatach i zaje¢ciach terapeutycznych (13,3%).

Na pytanie, czy wedlug ich zdania Projekt AdV pomaga w inkluzji spotecznej
1 ekonomicznej osobom z niepelnosprawnos$cia i z zaburzeniami psychicznymi, tylko jedna
osoba zaprzeczyla temu, a az 93,3% respondentoéw stwierdzito, ze rzeczywiscie Projekt ten
ma duze walory inkluzyjne. Rowniez 100% badanych odpowiedzialo twierdzaco na pytanie,
czy Projekt AdV ma by¢ kontynuowany. Taka postawa popierajaca kontynuowanie

wyzwan spolecznych oraz inkluzyjnych jest bardzo pozytywna.
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W ostatnim og6lnym i otwartym pytaniu, ktore brzmiato: Co chcialby$ powiedzie¢ od
siebie na temat sposobu realizacji Projektu? — jedna trzecia badanych zauwazyla wicksza
potrzebe warsztatow 1 szkolen dla rodzin os6b z niepelnosprawnoscig 1 z zaburzeniami
psychicznymi,  ukierunkowanych na rozwoj wlasnych mozliwosci 1  bycia
wspotodpowiedzialnymi w dzialaniach podejmowanych w ramach Projektu (33,3%).
Respondenci wspominali tez o konieczno$ci punktualnego dofinansowywania Projektu przez
ministerstwo 1 inne organa rzagdowe, aby mogl on sprawnie funkcjonowac (20%). Jedna osoba
wspomniata o ulepszeniu obiektow, w ktérych Projekt jest realizowany, a inna zwrdcita
uwage na potrzebe lepszej kontroli ze strony rzadowej. W odpowiedzi na to pytanie
nie wzieto udziatu 5 oséb (33,3%).

Sytuacje zyciowe rodzin zyjacych z wykluczeniem spotecznym z powodu réznego
rodzaju niepelnosprawnos$ci lub zaburzenia psychicznego nie sg tatwe. Rodziny, ktore braly
udzial w Projekcie AdV zdecydowaly si¢ na udzielenie niektérych §wiadectw o ich sytuacjach
zyciowych. W nastepnym podrozdziale zaprezentowano cztery $wiadectwa, ktore tacza sig
z pozytywna zmiang w ich zyciu wskutek uczestniczenia w Projekcie AdV. Zaprezentowane
studia przypadkow oséb uczestniczacych w Projekcie beda stanowily dopetnienie interpretacji

kwantytatywnie ujetych badan kwestionariuszowych (w tym badania psychometrycznego).

5.3. Wybrane Swiadectwa uczestnikow Projektu Alegria de Vivir

Analizy statystyczne wynikow przeprowadzonych badan ujawnity ogdlne
prawidtowosci dotyczace zmian, jakie zaistnialy w funkcjonowaniu uczestnikéw Projektu
Alegria de Vivir. Prawidlowos$ci te dato si¢ ustali¢ na podstawie S$rednich odchylen
standardowych roznic miedzy grupami lub zaleznosci statystycznych poprzez kontrolg
zmiennych niezaleznych. Jest to zatem S$cislte, kwantytatywne przedstawienie uzyskanych
wynikow badan, ktére ma warto§¢ samg w sobie. Nalezy wszelako zdawa¢ sobie sprawg,
ze kazda statystyka opisowa ujmuje rzeczywistoS§¢ w uproszczony sposob. Ten ,,walec”
statystyczny sprawia, ze wszystko staje si¢ ptaskie. Bez tego jednakze nie byloby nauki, nie
byloby zadnych prawidtowosci ogélnych ustalonych na drodze empirycznej. Aby pokazac,
ze rzeczywisto$¢ jest bogatsza, dobrze jest uzupeinia¢ dane statystyczne komplementarnymi
danymi w postaci studium przypadkow.

Kazde badanie psychologiczne, socjologiczne, pedagogiczne musi si¢ liczy¢
z koniecznos$cig istnienia dylematu: albo uwzgledni si¢ metode bardzo Scisla, lecz za cene

uproszczenia rzeczywistosci albo tez wezmie si¢ pod uwage metode jakosciowa, dzieki ktorej
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mozna dokona¢ bardziej bogatej charakterystyki omawianego problemu, przedstawi¢ pewne
typy zachowania, reagowania na trudnosci lub radzenia sobie z nimi. Mozna tez szukaé
wyjscia posredniego - ubogaci¢ analiz¢ statystyczng zaprezentowaniem charakterystycznych
przypadkow. W celu zilustrowania sytuacji zyciowych rodzin obcigzonych wykluczeniem
z powodu niepetnosprawnosci lub zaburzenia psychicznego, ktore braty udziat w Projekcie
AdV zaprezentowano cztery postacie, z ktorych kazda przedstawia inny kontekst zyciowy, ale
lacza je pozytywne zmiany, jakie dokonaty si¢ w ich zyciu wskutek uczestniczenia
w Projekcie AdV. Zaprezentowane studia przypadkow osob uczestniczacych w Projekcie
beda, wiec jak wspomniano, stanowily dopelnienie interpretacji kwantytatywnie ujetych
badan kwestionariuszowych (wtym psychometrycznego) przedstawionych w catosci
w rozdziale 5.

Obecnie zostanie przedstawiona charakterystyka czterech beneficjentow Projektu:
German Manuel Bastidas Medina, Letty Alexandra Salazar Vera, Narcisa de Jesus Alvarado

Herrera oraz list - $wiadectwo jednej z matek — Araceli Jessiki Gonzalo Suntaxi.

5.3.1. German Manuel Bastidas Medina

German Manuel Bastidas Medina jest beneficjentem Projektu AdV od 2014 r.
Po zamordowaniu jego syna zachorowat na gleboka depresje, ktora trwata kilka lat. Z tego
powodu stracil prace i czul si¢ wykluczony ze S$rodowiska. Byl cztowiekiem zupehnie
zamknigtym, zyjacym w swoim $wiecie. Majac rodzing, nie interesowal si¢ nig, nie
rozmawiat z nikim, nie miat sit psychicznych, aby wchodzi¢ w relacje nawet z czlonkami
swojej rodziny. Kiedy szukano os6b z zaburzeniem psychicznym, aby zaprosi¢ ich do udzialu
w nowym projekcie pilotazowym, odwiedzono go w jego ubogim mieszkaniu, ktore
wynajmowala jego pigcioosobowa rodzina. Juz samo wejscie do pomieszczenia wywotywato
uczucie przygnebienia i smutku. Jedno pomieszczenie, w ktorym byta kuchnia, maty stolik,
zastona oddzielajaca pokoj, gdzie znajdowato si¢ jedno 16zko.

Po dluzszej diagnozie medycznej 1 psychiatrycznej stwierdzono, ze Manuel powinien
uczestniczy¢ w Projekcie, ktory od niedawna zostal zainicjowany. Zaproponowano mu
przyjScie do parafii, aby rozpoczat od terapii praca za drobnym wynagrodzeniem.
Ku zdziwieniu jego zony i1 obecnego psychiatry na t¢ propozycje nie dat on zadnej
odpowiedzi. Jednak nastepnego dnia o godz. 9.00 rano zapukat do drzwi klasztoru w czystym
1 eleganckim ubiorze, méwiac, ze ,,przyszedt do pracy”. Od tego momentu znacznie zmienit

swoje zachowanie. Jego styl Zycia przed uczestnictwem w Projekcie byt chaotyczny. Zyt
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w zamknigciu, mial bardzo niskg samooceng 1 brak motywacji do ruchu, do dziatania. Siedziat
chory w domu bez pomocy. Cze¢sto mial epizody silnej depresji, agresywnosci, niepokoju,
ataki paniki. Ponadto, z powodu braku srodkéw finansowych, nie mogt poddac¢ si¢ badaniom
lekarskim ani zakupi¢ lekow.

Zdjecia na ilustracji 5.1 przedstawiaja Manuela sprzed jego zaangazowania si¢
w Projekt AdV. Tlustruja one typowe symptomy depresji — apati¢, bierno$¢, zamknigcie

w sobie, brak zainteresowania otoczeniem i niedbaly wyglad zewnetrzny®>.

llustracja 5.1. Manuel przed wzigciem udziatu
w Projekcie.

Pierwszym krokiem, jaki uczyniono wzgledem Manuela, byto wlaczenie go w prace
fizyczne w Centrum Projektu. Sprzatanie obiektow Centrum dawalo mu wynagrodzenie
finansowe za t¢ pracg. Jego sposéb wykonywania zleconych mu czynnos$ci wskazywat na to,
ze poczut si¢ doceniony ze strony ludzi. Rado$¢ jego byla zauwazalna od momentu
pierwszego spotkania z nim.

Jeszcze bardziej bytlo mozna zauwazy¢ jego rado$¢, kiedy sam wyszedt z propozycja
zajecia si¢ grupka dzieci i1 mlodziezy, ktore chcialy korzysta¢ z boiska przy kosciele.
Tak rozpoczeta si¢ nowa historia w zyciu Manuela, ktory zatroszczyl si¢ o siebie, swoja
rodzing a jednoczes$nie dzie¢mi z ulicy, ktére moglyby by¢ ofiarami narkomanii albo
przestepstwa.

Jak przedstawiaja zdjecia na ilustracji 5.2, ten sam miody mezczyzna jest obecnie
aktywny zawodowo 1 jednocze$nie spetnia si¢, oddajac si¢ swojemu umitowanemu zajeciu,

jakim jest gra w pitke nozng oraz praca z mtodzieza. Zaczat dba¢ o swoj wyglad zewngtrzny.

%2 Uzyskano pisemna zgode na publikacje wizerunku uczestnika Projeku.
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Stat si¢ zupelnie innym cztowiekiem. Jest aktywny, peten wigoru zyciowego, zainteresowany
organizowaniem zaj¢¢ dla mtodziezy zagrozonej deprawacja. Jego doswiadczenie zwigzane
ze $miercig syna stanowi dla niego wazny motyw przeciwdziatania zagrozeniom dziatalnosci
przestepczej zwigzanej z dystrybucja narkotykow i ich uzywaniem, jakie czyhaja na mlodziez

zaniedbana.

llustracja 5.2. Manuel w roli trenera pitki noznej 1 w czasie zakupu
koszulki w sklepie odziezowym.

Obecnie pracuje on jako trener szkotki pitkarskiej dla 60 dzieci, ktore juz nie spedzaja
czasu na ulicy, ale uczestnicza regularnie w spotkaniach formacyjno-sportowych
od poniedziatku do piatku, dwie godziny przed potudniem od 09:00 do 11:00 oraz
po potudniu od 14:00 do 16:00. Szkotka ta byta jedna z inicjatyw rehabilitacyjnych
Stowarzyszenia, podjeta w celu zapewnienia uczestnikom Projektu pola dla aktywnosci
zawodowej. Udalo si¢ to w przypadku Manuela, gdyz jego praca trenerska z dzie¢mi
1 mlodymi odpowiadata jego pracy zawodowej przed $miercig syna i zapadnigcia w depresje.
Sport jest jego pasja. Dzieci i mlodziez wyczuwaja jego oddanie im i po$wiecenie, bardzo
lubig zajecia z nim, wigc odczuwa ich akceptacje, przez co sam czuje si¢ szanowany
1 doceniony.

Manuel twierdzi, ze dzigki wynagrodzeniu za pracg jako szkolny trener jest w stanie
korzysta¢ z porad lekarskich, wykupi¢ leki, utrzyma¢ dobry stan swojego zdrowia fizycznego
1 emocjonalnego. Nie spedza juz czasu zamknigty w domu. Przebywa w towarzystwie innych
0soOb, zardwno dorostych, jak i dzieci. Odnalazl swoja pasje, bo robi z mitoscig to, co robit
w przesztosci. Jest wdzigczny za cala prace wykonang przez Stowarzyszenie 1 ma nadziejg,

ze bedzie mogt nadal liczy¢ na jej wsparcie. Mowi o tym wyraznie, ze najbardziej kocha
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swo0ja pigcioosobowa rodzing, a takze swoja prace polegajaca na szkoleniu dzieci w szkolce

pitkarskiej.

5.3.2. Letty Alexandra Salazar Vera

W 2014 r., w ramach Projektu pilotazowego skierowanego do oséb z problemami
zdrowia psychicznego, Letty Alexandra Salazar Vera, mieszkanka w dzielnicy 16 Marca,
z sektora 2, zostata przyjeta do uczestnictwa w nim. Okrutne dos$wiadczenia jej zycia
spowodowaty, ze zostala samotng matkg dwojki dzieci oraz opiekunka swoich
niepetnosprawnych rodzicow mieszkajacych w poblizu jej domu. Przez caty czas nie tracila
nadziei i wierzyta, ze Bég nigdy jej nie opusci.

Podczas pierwszego kontaktu zidentyfikowano u niej specyficzne potrzeby zwigzane
ze zdrowiem psychicznym i z niepelnosprawno$cig w rodzinie. Brak wyksztatcenia 1 zla
sytuacja mieszkaniowa pokrywaly si¢ z niewystarczajagcymi dochodami. Wykluczenie
spoteczne i1 brak sieci wsparcia ze strony srodowiska poglebiato proces dekompensacji jej
zachowania. Z powodu braku leczenia zaburzenia psychicznego jej stan zdrowia w tym
zakresie pogarszal si¢. W pierwszym etapie realizacji Projektu w 2014 r. zaangazowane
Ww niego instytucje publiczne i prywatne prowadzily warsztaty terapii zajeciowej, majace na
celu rozw6j 1 wzmocnienie umiejetnosci praktycznych u uczestnikow. Letty byta jednym
znich. Podobnie w obszarze spotecznym zainicjowano proces podnoszenia $wiadomosci
1 ksztaltowania umiejetnosci zycia codziennego, a takze powigzania opieki medycznej
pierwszego stopnia nad jej rodzing z opieka specjalistyczng drugiego stopnia (psychiatryczng)
skierowang konkretnie do nie;j.

W 2015 r., w celu zwigkszenia dochoddéw jej rodziny zaproponowano jej kredyt
w wysokosci 1200 USD na wykup mieszkania oraz zainwestowanie w maty biznes rodzinny
w obszarze zywno$ci. W latach 2015 1 2016 przy wsparciu Projektu Centrum Caritas
Antoniana — Alegria de Vivir, rodzina (matka, syn 1 cérka) rozwingta produkcje wyrobow
piekarniczych. Dziatalno$¢ ta laczyla ich wszystkich, a dzigki goscinnosci 1 otwartosci ich
domu zyskiwali nowych przyjaciél. Wiara Letty w Opatrzno$¢ Boza ukazywata jej glgboka
relacje z Bogiem, ktorg stawiata na pierwszy plan.

Obecnie otrzymuje ona stalg pomoc spoteczng jako zapomoge Joaquin Gallegos Lara
zpowodu stopnia niepelnosprawnosci, a otrzymany wozek inwalidzki pozwala jej na
wykonywanie podstawowych czynno$ci domowych i gospodarskich. Jej corka jest obecnie

pod opieka krewnych, a starszy syn, ktory z powodu niepetnosprawnosci byt pozbawiony
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edukacji, uczestniczy w zaje¢ciach edukacyjnych prowadzonych przez Centrum. Dzigki temu
Projektowi rodzina ma dost¢p do regularnej opieki zdrowotnej w centrum zdrowia w poblizu
swojego domu, a ona sama ma mozliwos¢ Kkorzystania z okresowego leczenia

psychiatrycznego.

5.3.3. Narcisa de Jesus Alvarado Herrera

W 2014 r., w ramach Projektu Pilotazowego wyodrebniono rodzing Medranda
Alvarado, zamieszkalg we spotdzielni mieszkaniowej Santa Martha, w sektorze 7 w dzielnicy
4 de Julio, ktora to rodzina sktadata si¢ z 11 oso6b, w tym 3 osoby z niepetnosprawnoscia (2
osoby z zaburzeniem psychicznym i 1 osoba z niepelnosprawnoscia intelektualng, w tym
Narcisa de Jesus). Byta to rodzina naznaczona cierpieniem 1 ubostwem.

Juz w trakcie pierwszego kontaktu z Centrum Projektu zidentyfikowano specyficzne
potrzeby zwigzane z dostepem do réoznych ushug, w tym opieki zdrowotnej i edukacji, a takze
trudnosci w uzyskaniu zrédet dochodu koniecznych do pokrycia wydatkow gospodarstwa
domowego. Nietrudno bylo zauwazy¢, z jakimi trudno$ciami boryka si¢ rodzina Narcisy.
Jedna z nich byl brak zrodet dochodu z powodu stabego wyksztalcenia oraz braku
umiejetnosci zarzadzania gospodarstwem domowym. Z powodu braku $rodkow finansowych
1 duzej odlegltosci do szpitala psychiatrycznego korzystanie z opieki lekarskiej
1 psychiatrycznej nie bylo mozliwe. W czasie rekrutacji do Projektu Narcisa de Jesus nie byta
w stanie stosowac si¢ regularnie do zalecen lekarskich.

W pierwszym etapie realizacji Projektu w 2014 r. Narcisa byta wilaczona w prace
majace na celu rozwoj psychomotoryczny oraz wzmocnienie praktycznych umiejetnosci
1r6znych zdolnosci zaleznie od rodzaju prowadzonych zaje¢. W 2015 r., Stowarzyszenie
wystapito z wnioskiem o kredyt dla niej w wysokosci 1200 USD. Rodzinni przedsigbiorcy
mieli pomyst nabiznes polegajacy na sprzedazy artykulow pierwszej potrzeby
za posrednictwem sklepu spozywczego. Pomyst ten przy wsparciu Centro Caritas
Antoniana - Alegria de Vivir zaowocowal rozwinigciem dziatalno$ci gospodarcze]
prowadzonej przez dwa lata.

Obecnie dochdd rodziny zwiekszyt sie ze wzgledu na fakt, ze jedno z dzieci ma
stabilng prace, a maz Narcisy wykonuje okazjonalne prace, natomiast inny cztonek rodziny
ze wzgledu na stopien niepelnosprawnosci otrzymuje bon Joaquin Gallegos Lara. Dzigki
pomocy opiekundw spolecznych Projektu Alegria de Vivir rodzina ta zdotata wyposazy¢

swoja tazienke, ktora przedtem znajdowata si¢ poza ich domem.
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W czasie uczestnictwa w Projekcie Narcisa wykazata postep w zakresie swojego
zdrowia psychicznego. Dzigki uczestniczeniu w zajeciach edukacyjnych i warsztatach
zdobyla kompetenecje zarzadzania swojg rodzing i prowadzenia gospodarstwa domowego.
Obecnie sama dba o stan swojego zdrowia psychicznego — regularnie korzysta z pomocy
centrum zdrowia w poblizu swojego domu oraz okresowo z leczenia psychiatrycznego

w szpitalu Julio Endara w Quito.

5.3.4. List matki Araceli Jessiki Gonzalo Suntaxi

Pomimo postepow medycyny psychiatrycznej, wcigz jednak niewiele wiemy
o funkcjonowaniu moézgu czlowieka i wielokrotnie stajemy bezradni w sytuacjach, jakie
dotykaja wiele rodzin (Cieszyfska, 2011, s. 13). Rodzina nie staje przed problemem, jakim
jest choroba psychiczna, az do momentu, kiedy ona niespodziewanie przyjdzie w progi jej
domu. W obliczu ryzyka ograniczenia, uposledzenia lub utraty zdrowia psychicznego wazna
jest profilaktyka, znajomo$¢ tematu, zapewnienie zycia w relacjach spotecznych, budowanie
sciezki wiedzy, komunikacji 1 wymiany do$wiadczen mi¢dzy rodzinami. Wyrazem tego jest

niniejszy list matki jednej z podopiecznych Projektu, Araceli Jessica Gonzalo Suntaxi:

Zdarzylo sig to nagle. Do owego dnia, moja pierwsza corka byta dziewczyng
takie jak inne — chodzita do szkoty, grata w pitke, bawita sie z rowiesnikami,
miata kolezanke, bardzo dobrq dziewczyne. Kiedy miata 17 lat, zaczeta czué
sig Zle. Ja nic nie wiedziatam, co znaczy choroba psychiczna, nie
wiedzialam nic o Centrum Alegria de Vivir, wszystko to bylo dla mnie
nieznane. Mieszkajqc w Santo Domingo, spotykatam czesto osoby specjalne,
ktorych ludzie unikali i pogardzali nimi. Byto to jednak cos bardzo daleko
od nas, cos, co nas nie dotyczylo. Nasza rodzina byta jak kazda inna, z jej
problemami, ale zupelnie normalna, bylismy jak dotqgd zdrowi psychicznie.
Potem moje pierwsze dziecko zachorowalo. Nie wiem jak i nie wiem,
dlaczego. Nie moge dac sobie odpowiedzi, a pytan jest wiele, uwierzcie mi,
ale musze zZy¢ z tg sytuacjg kazdego dnia. Czasami chcialabym uciec.
Wydawato mi sig, Ze juz nie podotam. Pamietam, Ze na poczgtku batam sie
mojej corki, kiedy stawata si¢ zia bez Zadnego zrozumialego dla mnie
powodu. Unikatam tez wychodzenia z nig na ulice, bo wszyscy na nas
patrzyli. To bylo cos okropnego. Zrozumiatam, Ze ludzie si¢ nas bojq i nie
wiedzq nic o nas. Dzisiaj, po tylu latach jest juz inaczej. Zdaje sobie sprawe,
ze nalezy wiedziec¢, co to jest choroba psychiczna. Nauczytam si¢ o tym, tak
jak wielu innych rodzicow w mojej sytuacji od opiekunow spotecznych
Centrum Alegria de Vivir oraz na spotkaniach z grupg rodzicow 0sob
z zaburzeniem psychicznym. Wiasnie wtedy dowiedzielismy sie, Ze istnieje
wiele innych sposobow radzenia sobie z cierpieniem, i ze pierwszq rzeczq
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do zrobienia jest walka z wlasnymi uprzedzeniami. Mysle, ze wszyscy
powinnismy wiedzie¢ o chorobie psychicznej, poniewaz jest to problem
powszechny, bardziej niz nam sie to wydaje. A poza tym wszyscy znajdujemy
sig na tej samej todzi. Czyz nie jest tak?.

5.3.5. Whnioski koncowe przedstawionego studium przypadkow

Historia os6b zwigzanych z Projektem AdV ilustruje efekty zmian towarzyszacych
procesom edukacyjnym, jakie dokonywaty si¢ w trakcie kilku lat trwania Projektu.
Przedstawione osoby nie byly wyjatkami. Byli jak inni ludzie potrzebujacy, ktorych jest
bardzo wiele w Ekwadorze. Chetnie uczestniczyli w Projekcie, a tym samym w zajeciach
terenowych, warsztatach terapeutycznych, w terapii praca, w wydarzeniach kulturalnych
1 sportowych, w psychodynamice ,,zgromadzen agoralnych” (Biela & Tobacyk, 2016, s. 393-
405), ktorymi byly wspolne spotkania uczestnikow Projektu. Spotkania te wyrazaty
ich potrzebe wspoélnoty, przebywania razem i przezywania pewnego rodzaju zbiorowego
uwolnienia psychicznego katharsis (gr. oczyszczenie, uwolnienie od cierpienia).

Osoby te, chociaz na poczatku prezentowaty niski poziom adaptacji spolecznej i miaty
wiele blokad psychicznych, potrafity odrodzi¢ w sobie nadziej¢ na polepszenie swojego zycia
1 zaadaptowanie si¢ do normalnych warunkéw spotecznych. Trwatym nastepstwem procesu
integracyjnego w czasie tych spotkan jest to, ze ich uczestnicy moga sobie nadal wzajemnie
pomaga¢. Wymagalo to jednak stworzenia warunkow do utrwalenia ich relacji w postaci
rozbudowania infrastruktury socjalnej, medycznej i opiekunczej, jak rowniez kontynuowania
dziatan profilaktycznych.

Na podstawie pierwszego swiadectwa mozna wysung¢ wniosek, ze sport moze petnic
wazng role w aktywizacji fizycznej, psychicznej 1 spolecznej osob z niepelnosprawnoscia lub
z chorobg psychiczng. Jest forma kultury fizycznej, ale tez rehabilitacji. Dziala integralnie na
wiele sfer funkcjonowania osoby. Moze ponadto wplywac¢ pozytywnie na wiele 0sob
jednoczesnie. Powierzenie funkcji trenera dla Manuela miato wielostronne pozytywne
oddzialywanie. Wptyneto na polepszenie jego zdrowia psychicznego, podniesienie jego
sprawno$ci w wielu dziedzinach zycia, zapewnilo bezpieczenstwo finansowe rodzinie oraz
nadato zyciu sens. Poprzez zabawe, rywalizacje, uczenie dzieci ulicy wspolpracy
1 wspotzawodniczenia na boisku, nadal swojemu Zyciu warto§¢ — jest dla tych dzieci jak
nauczyciel, ale 1 ojciec, autorytet 1 wzdor osobowy. Jego zaangazowanie jako trenera rozwineto

jego upodobanie do swojego zawodu i pasje pracy z dzie¢mi, aby ich dziecinstwo byto
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pickniejsze i1 lepsze, aby uniknely ryzyka uzaleznienia od uzywek lub zaangazowania si¢
w dziatalnos$¢ przestepcza.

Drugi przedstawiony przyklad to historia Letty, ktéry ilustruje, jak wazne jest
podejmowanie dziatalnosci, ktora stuzy podnoszeniu poczucia godnosci 1 wlasnej wartosci,
utwierdzeniu si¢ w $wiadomosci bycia osobg potrzebng innym a przez eduakcje — osiagajaca
wlasciwa pozycje spoteczng. Rozne formy edukacji pozwalaja osobom z niepetnosprawnoscia
1 zaburzeniami psychicznymi realizowac¢ wlasne marzenia, odzyska¢ wiar¢ w siebie i nadziej¢
na przysztos¢, znalez¢ pomyst na usamodzielnienie 1 wlasciwy dla siebie zawod (Girynski &
Przybylski, 1993).

Osoby z niepelnosprawnoscia, jak roéwniez osoby z zaburzeniami psychicznymi
narazone s3 na wykluczenie spoteczne i na stygmatyzacje. Tego typu stygmatyzacja jest
wynikiem braku wiedzy o osobach z niepelnosprawnoscia/chorobg psychiczng, braku
pozytywnych do$wiadczen z kontaku z nimi, co rodzi uprzedzenia i stereotypy (Ostrowska,
2015, s. 137-148). Na tego typu reakcje spoleczne wobec 0s6b wykluczonych duzy wpltyw ma
ich sytuacja materialna, o czym $wiadczy trzecie §wiadectwo — historia Narcisy, ktore
potwierdza rowniez zdanie wyrazone przez R. Szarfenberga i R. Ossowskiego — osoby
z niepetnosprawnoscia/zaburzeniem  psychicznym  znajdujace  si¢  trudnej  sytuacji
ekonomicznej, posiadaja znacznie wicksze problemy z wilasng podmiotowoscia, edukacia,
brakiem relacji z innymi osobami, co jeszcze bardziej wzmaga poglebianie si¢ zaburzen
zdrowia psychicznego (Niedbalski, 2019).

Podane powyzej przyklady ilustrujg fakt, ze uczestnictwo w Programie AdV poprawito
postrzeganie przez otoczenie 0osOb dotychczas wykluczonych, jak rowniez postrzeganie przez
te osoby samych siebie 1 otoczenia (czyli innych oséb), wzmocnilo $§wiadomos¢
podmiotowo$ci 1 potrzebg autonomii, wptynelo na samoakceptacj¢ oraz ksztaltowanie
pozytywnego obrazu wlasnej osoby i dodatniej samooceny (por. Olszewski, 2005, s. 39).

Reasumujac, przedstawione studia przypadkow osob bioracych udziat w Projekcie
AdV nasuwajg konieczno$¢ wzigcia pod uwage dwoch istotnych elementow — potrzeby
przystosowania $rodowiska zewnetrznego (pod wzgledem technicznym i organizacyjnym)
do potrzeb o0s6b wykluczonych w tym S$rodowisku oraz adaptacje oso6b do $rodowiska
w oparciu o ich mozliwosci psychofizyczne 1 potencjat jako osoby (por. Hulek, 1988).
Jednakze warunkiem zadzialania tych dwoch rodzajow adaptacji (osoby do $Srodowiska
i$rodowiska do osoby) jest istnienie atmosfery szacunku dla godnosci o0s6b
z niepelnosprawnos$cia/zabyrzeniem psychicznym, dowarto$ciowanie ich jako o0sob

niezaleznie od rodzaju 1 stopnia ich zaburzenia oraz ich uzytecznos$ci spotecznej. Musza one
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czué, ze sg wartosciowe same w sobie, ze zastuguja na szacunek niezaleznie od ich wktadu
w zycie spoteczne, ze ich istnienie jest tak samo wartosciowe jak kazdej innej osoby, ze sg
bezwzglednie akceptowane w otoczeniu. Byly to réwniez elementy istotne dla tworzenia

atmosfery integracji oraz inkluzji spotecznej, ktérym stuzyt Projekt AdV.

5.4. Podsumowanie wynikow badan oraz ich interpretacja

Tytut rozprawy doktorskiej okreslit obszar badan, jakim jest edukacja 0sob
z niepetnosprawnoscia oraz 0sob z zaburzeniem psychicznym w trakcie realizacji Projektu
Alegria de Vivir. Podstawa koncepcyjng rozprawy doktorskiej byla personalizm
chrzescijanski w odniesieniu do 0s6b z niepetnosprawnoscia, ktory zostat omowiony w czesci
teoretycznej tej rozprawy. Celem ujecia psychopedagogicznych waloréw tego Projektu, a tym
samym odpowiedzi na postawione pytania i weryfikacji hipotez, badaniami objeto 116
uczestnikow Projektu AdV w miescie Santo Domingo (Ekwador) w parafii misji
franciszkanskiej §w. Antoniego z Padwy, 17 opiekundéw spotecznych, 19 pracownikow
instytucji publicznych. Ponad 158 cztonkéw rodziny zostalo przebadanych w badaniu
introspekcyjnym 1 retrospekcyjnym pod katem ich percepcji swoich podopiecznych
z niepetnosprawnoscia/chorobg psychiczng (jaka ta osoba byla przed i1 jaka jest po
zakonczeniu Projektu). We wszystkich czterech grupach badanych osob zastosowano metode
sondazu diagnostycznego w postaci czterech nastgpujacych kwestionariuszy: dla uczestnikow
Projektu (KUP), dla opiekunow spotecznych (KOS), dla pracownikéw instytucji publicznych
(KPIP) oraz dla opiekunéw rodzinnych osoby z niepetnosprawnoscia/zaburzeniem
psychicznym. W tej ostatniej grupie zastosowano réwniez w odstgpie czasowym jednego
miesigca (a wigc dwukrotnie) psychometrycznie opracowany kwestionariusz obrazu osoby
z niepelnosprawnosciag/zaburzeniem psychicznym, celem ujecia retrospektywnego obrazu tej
osoby przed uczestnictwem w Projekcie — KRAON 1 oraz po zakonczeniu Projektu —
KRAON II.

W rozprawie doktorskiej zbadano zwigzek zmiennych majacych wplyw
na zainicjowane w Projekcie AdV procesy edukacyjne dotyczace inkluzji o0sob
z niepelnosprawnoscig 1 zaburzeniem psychicznym, jak réwniez na percepcje cztonkow
rodziny uczestniczacych w Projekcie wzgledem swoich podopiecznych. Procesy te stanowig
now3 jako$¢ pozwalajaca w nieco petniejszy sposob spojrzec na uczestnikow Projektu. Osoby
te, uczestniczac w Projekcie, dotknely mentalnie faktu psychospolecznego, ze one same sg

srodowiskowym wyzwaniem wilasnie ze wzgledu na swojg odmienno$¢ od innych. Mozna by
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je nazwac environment challenge persons. Funkcjonowanie w $rodowisku stanowi dla nich
duze wyzwanie, ale tez one same stanowig wyzwanie dla srodowisk, w ktorych przebywaja.
Ich odmienno$¢ stanowi sama w sobie nie tylko zrédto ich trudnosci zyciowych
1 przekraczania barier spolecznych, ale rowniez pokonywania swoich wtasnych ograniczen
w imi¢ miedzyludzkiej solidarnosci.

Jednym z psychopedagogicznych wskaznikéw wartoSciowania wiasnej egzystencji
jest potencjal psychospoteczny. W tej pracy potencjat psychospoteczny rozumiany byt jako
zespot cech osobowosciowych oraz warunkow $§rodowiskowych, od ktorych zalezy
przystosowanie si¢ 0sOb z niepetnosprawnosciag/zaburzeniem psychicznym do $rodowiska,
w ktorym zyja, w tym poczucie wlasnej skutecznosci, checi realizowania swoich pragnien dla
dobra rodziny 1 jej lepszej sytuacji ekonomicznej. Ze wzgledu na pedagogiczny charakter tej
pracy przedmiotem badan nie byly zmienne psychologiczne, jednak $wiadomo$¢ ich
oddziatywania na wzajemng adaptacje, jaka powinna zachodzi¢ mi¢dzy dwoma elementami
relacji ,,osoba — §rodowisko”, jest rowniez istotna dla pedagoga.

Obecna czg$¢ empiryczne] rozprawy doktorskiej stanowi podsumowanie
1interpretacje zuzyskanych wynikéw badan kwestionariuszowych dotyczacych oceny
Projektu AdV przez samych jego uczestnikow, jego znaczenia dla ich osobistego rozwoju i ich
funkcjonowania, oraz oceny Projektu z punktu widzenia ich inkluzji spotecznej. Nastepna
kwestia podsumowujaca bedzie psychopedagogiczna ocena waloréw Projektu dokonana przez
opiekunow rodzin o0s6b z niepelnosprawnoscig/zaburzeniem psychicznym oraz ich ocena
zmiany w percepcji beneficjentow, z uwzglednieniem analizy czynnikowej. Ponadto ukazana
zostanie w podsumowaniu ocena Projektu przez opiekundow spotecznych, ich osobisty rozwoj
dzigki pracy w Projekcie, jak roéwniez zwigzek migdzy zmiennymi demograficznymi
1 osobistymi a oceng Projektu. Mowa tez bedzie o ocenie edukacyjnych waloréw Projektu
przez pracownikow instytucji publicznych. Na zakonczenie podsumowania ukazana zostanie
rola procesu agoralnego dokonujacego si¢ w realizowanym Projekcie wraz z jego

edukacyjno-formacyjnymi watosciami.

5.4.1. Uczestnictwo beneficjentow w Projecie Alegria de Vivir i jego walory edukacyjne

w ocenie beneficjentow Projektu

W podsumowaniu wynikow uzyskanych z badan beneficjentow Projektu AdV zostana

wykorzystane dane zawarte w cze$ci empirycznej rozprawy.
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Uczestnictwo w Projekcie AdV jego beneficjentow

Co do czasokresu uczestnictwa w Projekcie otrzymano wynik wskazujacy,
ze wiekszo$¢ beneficjentow Projektu brato w nim udziatl powyzej jednego roku do trzech lat
(79,3%), przy czym osoby z niepelnosprawnosciami mialy znaczaco statystycznie dhuzszy
staz uczestnictwa w Projekcie, niz osoby z zaburzeniem psychicznym.

Uczestnicy Projektu AdV korzystali z zaje¢ stosunkowo regularnie, jednak udziat oséb
z niepelnosprawnoscig byt bardziej systematyczny niz os6b z chorobg psychiczng,
co przetozylo si¢ na wynik testu y° — osoby z niepelnosprawnoscia uczestniczyli w zajeciach
oferowanych w ramach Projektu bardziej systematycznie (w stopniu statystycznie bardzo
istotnym) niz chorzy psychicznie. Najczgstszym wymienianym powodem absencji
na zajeciach w Centrum Projektu bylo zachorowanie lub pogorszenie choroby (39%).
Czeg$ciej wymieniaty ten powdd osoby z niepelnosprawnoscia, rozumiejac go jako nasilenie
si¢ dolegliwos$ci zwigzanych z niepelnosprawnoscig, ktory stanowit czasem ze wzgledu na
sytuacje przeszkode do podjécia na zajecia. Nie stwierdzono jednak w tym wzgledzie
(powotywania si¢ na niepetnosprawnos¢/chorobg) roznic statystycznie istotnych miedzy obu
grupami beneficjentow Projektu. Osoby z zaburzeniem psychicznym podawaly réwniez
czedcie] niz osoby z niepelnosprawno$cia inne przyczyny, takie jak: nasilenie choroby,
trudnosci z dotarciem na zajecia, zwlaszcza dla oséb mieszkajacych najdalej od Centrum
Projektu (brak komunikacji miejskiej, liczne przesiadki), pogorszenie nastroju (nieche¢ do
podejmowania aktywnoS$ci, apatia — trzykrotnie cze$ciej), nielubienie zaj¢¢, lgk. Jednak
w zakresie znaczenia tych przeszkdd powodujacych nieobecnos¢ na zajeciach nie wykazano
roznic istotnych statystycznie migdzy obu grupami uczestnikow Projektu. Natomiast roznice
statystycznie istotne migedzy tymi grupami osob (NS, ZP) zostaty odnotowane co do innych
przyczyn absencji (> =30,146; df=3; p=0,001). Przy czym wszystkie te przyczyny,
z powodow ktorych uczestnicy nie byli na zajeciach, a ktore roznity obie grupy beneficjentow
Projektu, polegaly na tym, ze zdarzaty si¢ statytycznie istotnie czesciej u 0s6b zaburzeniem
psychicznym niz u oséb z niepelnosprawnos$cig. Wsrdéd przyczyn tych wymieniono: brak
pienigdzy na pokrycie dojazdow do Centrum Projektu, samotno$¢ i brak pomocy osoby
towarzyszacej oraz konieczno$¢ pozostania w domu z powodoéw rodzinnych.

Wyniki badan stopnia zadowolenia beneficjentow z uczestnictwa w Projekcie AdV
wskazaly na ich wysokie zadowolenie z organizowanych dla nich zajg¢ 1 form pomocy.
Stopien zadowolenia okazal si¢ wzglednie niezalezny od dlugo$ci czasu uczestniczenia

beneficjentow w Projekcie, natomiast odnotowano bardzo istotng statystycznie rdznice
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migdzy obu grupami wskazujaca, ze z uczestnictwa byty zdecydowanie bardziej zadowolone

osoby z niepetlnosprawnosciag niz osoby chore psychicznie.

Ocena Projektu AdV przez jego uczestnikow

Jesli chodzi o oceng oferowanych w ramach projektu AdV zajg¢ jako atrakcyjnych
1 przydatnych, to uzyskano w obu grupach wysokie wyniki $rednich ocen (powyzej 4 na skali
5-pigciostopniowej). Wszystkie $rednie wynikdw osob z niepelnosprawnoscig byly wyzsze
od wynikow 0so6b chorych psychicznie. W ogoélnej ocenie nie byly to rdznice istotne
statystycznie oprocz jednej kategorii, w ktorej rdznica ta byta zblizona do granic istotnosci
statystycznej (p =0,072), a mianowicie uczestnictwo w Projekcie dla osob
z niepetnosprawnoscia istotnie bardziej, niz dla 0so6b z zaburzeniem psychicznym przyczynito
si¢ do wzmocnienia ich poczucia wlasnej warto$ci, wzrostu poczucia dodatniej samooceny,
potwierdzenia siebie, zaakceptowania swojej sytuacji, dos§wiadczenia, ze nie jest si¢ samym,
ale wszyscy sa jedng wielka rodzing. Osoby z niepetnosprawnosciag réwniez bardziej niz
osoby z zaburzeniem psychicznym (chociaz réznica nie byla statystycznie istotna), cenily
sobie Projekt za mozliwo$¢ rozwinigcia wlasnych zainteresowan, hobby 1 wykonywania tego,
co si¢ najbardziej podoba, nauczenia si¢ nowych umiejetnosci, mitego spedzenia czasu,
zwigkszenie poczucia godnosci, dowarto$ciowania, zwigkszenia akceptacji spolecznej,
spotkania si¢ zosobami z podobnymi problemami, odpr¢zenia psychicznego
1 zregenerowania sil.

Beneficjenci Projektu AdV pomimo bardzo wysokich ocen jego edukacyjnych
warto$ci, zapytani o oczekiwania wzgledem ewentualnych zmian w Projekcie 1 wskazania
pewnych trudno$ci zwigzanych z jego programem lub uczestnictwem w zajeciach
odpowiadali do$¢ podobnie, jednak w trzech zakresach wystapity istotne statystycznie réznice
mig¢dzy nimi. Dla grupy osob z niepetnosprawnos$cig istotnie wazniejsza niz dla osob chorych
psychicznie byla pomoc w znalezieniu pracy oraz poprawa atmosfery emocjonalnej
w Centrum Projektu, natomiast osoby z zaburzeniem psychicznym oczekiwaty przede
wszystkim darmowego dostgpu do lekow 1 lekarzy, wigkszego wiaczenia rodziny 1 stworzenia
wiezi migdzy rodzinami uczestniczacymi w Projekcie. Roznice nie znaczace statystycznie
a jednak wystepujace miedzy obu grupami beneficjentéw dotyczyly pozostatych oczekiwan.
I tak, osoby z niepetnosprawnoscig oczekiwaly przede wszystkim modyfikacji w zakresie
Projektu, aby (kolejno co do waznosci): byt zapewniony transport na zajg¢cia oraz ulatwienia
w dostepie do lekarza, wlaczano w Projekt calg rodzing, rozdawano darmowo zlecone leki
1 stworzono wiezi migdzy rodzinami uczestnikow Projektu. Natomiast osoby z zaburzeniem

psychicznym mialy bardziej rozbudowane oczekiwania, a dominowato ws$rdéd nich
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oczekiwanie zmiany w postaci zwigkszenia dostgpu do darmowych lekow, zapewnienia
transportu do Centrum AdV oraz dostepu do lekarzy, organizowania bardziej roznorodnych
zaje¢, wlaczenia calej rodziny w dziatania projektowe, zapewnienia positkow, stworzenia
warunkow dla umocnienia wi¢zi migdzy rodzinami uczestnikdw Projektu oraz organizowania
zaje¢ praktycznych.

Uczestnicy Projektu AdV zapytani o oczekiwania dotyczace jego kontynuacji wyrazili
zdecydowane poparcie dla niego, jednak odnotowano rdznicg statystycznie istotng miedzy
obu grupami uczestnikow. Osoby z niepetnosprawnoscig istotnie statystycznie czesciej niz
chore psychicznie popieraly kontynuowanie Projektu. Dla nich zajecia projektowe byly
zapewne jedyna okazja zdobycia wiedzy oraz réznych umiejetnosci, nawigzania kontaktu
z innymi, aktywnos$ci zawodowej oraz spotecznej. Osoby z zaburzeniami psychicznymi, jesli
majg dostgp do lekow, sg bardziej mobilne, ich problemy nie sg widoczne 1 nie stanowig tak
duzego obcigzenia dla otoczenia.

Odpowiedzi dwoch grup uczestnikow Projektu AdV na pytanie, co chcieliby w nim
zmieni¢, réznily si¢ w stopniu statystycznie istotnym. Osoby z niepelnosprawnoscia
zdecydowanie bardziej podkreslaly potrzebe pomocy w znalezieniu pracy oraz poprawy
atmosfery emocjonalnej i relacji miedzy pracownikami w Centrum kierowania Projektem.
Natomiast osoby z zaburzeniami psychicznymi mialy istotnie wigksze oczekiwania wobec
stopnia 1 rodzaju wyszkolenia pracownikow realizujacych Projekt. Uczestnicy obu grup
podkreslali konieczno$¢ darmowego dostepu do lekéw 1 lekarzy, wiekszego wilaczenia
rodziny w Projekt oraz udzielenia jej pomocy jak tez sprzyjania tworzeniu wi¢zi migdzy
rodzinami uczestnikow Projektu.

Podsumowujac te cze$¢ syntezy wynikow, mozna zauwazy¢, ze oceny Projektu u obu
grup uczestnikoOw roznity si¢ istotnie. Osoby z niepelnosprawno$cia mialy w pordwnaniu
z osobami chorymi psychicznie dhuzszy staz uczestnictwa, mniejsza absencj¢ w zajeciach,
byly bardziej z nich zadowolone, ocenialy je jako bardziej atrakcyjne i przydatne, zajecia
wprowadzily  wiecej pozytywnych zmian w ich psychicznym samopoczuciu
1 funkcjonowaniu, byly one bardzej zainteresowane konkretnym efektem uczestnictwa, jakim
mogloby by¢ zdobycie zawodu i zatrudnienie, byly tez bardziej zainteresowane kontynuacja
Projektu, a jednoczesnie mialy mniej propozycji co do zmian w jego programie w przysztosci.
Mozna wnioskowaé, ze rdznice te wynikaty, m.in. z faktu wiekszej liczbowo oraz dtuzszej
stazem uczestniczenia w Projekcie grupy osob z niepelnosprawno$cig, niz grupy osob
z zaburzeniem psychicznym. Stad zajecia organizowane w ramach Projektu byty bardziej

dostosowane do 0s6b z zaburzeniami sprawnos$ciowymi niz psychicznymi, co przetozyto si¢
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na ich wigksze mozliwos$ci skorzystania z r6znych form edukacji i rehabilitacji, wyzszg jako$¢
zycia i realne zmiany w funkcjonowaniu w S$rodowisku. Grupa oséb z zaburzeniami
psychicznymi, mniejsza liczbowo, o krotszym stazu w Projekcie, o bardziej rozbudowanych
oczekiwaniach wzgledem niego (w tym — materialnych, jak np. darmowy dostep do lekow,
do specjalistow, leczenia szpitalnego) byla mniej entuzjastyczna w ocenie jego
psychopedagogicznych waloréw. Mozna wigc sformutowaé wniosek, ze Projekt AdV byt
szczegOlnie ukierunkowany na zaspokojenie potrzeb osob z niepelnosprawnoscig, chociaz —
wprawdzie w mniejszym stopniu — zaspokoil réwniez oczekiwania os6b z zaburzeniem
psychicznym. W ich ogdlnej ocenie zostalo réwniez docenione jego wielorakie znaczenie

edukacyjne.

Znaczenie Projektu AdV dla rozwoju osobowego oraz funkcjonowania w spoleczenstwie
W ocenie uczestnikow

Rozwoj osobisty uczestnikdw Projektu Alegria de Vivir oraz ich inkluzja spoteczna
byly gtownym celem tego podjetego do realizacji trzyletniego Projektu. W jego ramach
wszystkie dzialania, szkolenia, zaj¢cia edukacyjne i rehabilitacyjne, spotkania w grupach,
indywidualne poradnictwo, odwiedziny w domach i wspotpraca z rodzing, imprezy na terenie
Centrum Projektu miaty doprowadzi¢ do zmian w funkcjonowaniu psychicznym
i spotecznym jego beneficjentow. W zwigzku z tym postawiono kilka pytan oraz
sformutowano dwie hipotezy (H1a oraz H1b). Ponizej, zostanie przedstawione — na podstawie
syntezy statystycznych wynikdw badan - uzasadnienie dla stwierdzenia, Zze obie hipotezy
zostaly w tych badaniach pozytywnie zweryfikowane.

Obie grupy beneficjentow Projektu AdV bardzo wysoko ocenili jego znaczenie dla ich
rozwoju osobistego 1 funkcjonowania w Zyciu codziennym. Wskazata na to ocena powyzej
4 na skali pigciostopniowej wszystkich, oprocz jednej kategorii zmian, jakie dokonaty si¢
w nich samych i w ich zyciu. Uczestnicy podkreslali szczeg6lnie rozwo6] wiedzy zyciowej,
zdobycie wiedzy oraz uzyskanie praktycznych porad dotyczacych wlasnego problemu
zdrowotnego, rozwd@j umiejetnosci wykorzystywania zdobytej wiedzy, komunikacji
wzajemnej, otrzymanie pomocy w codziennych czynnosciach, mozliwo$¢ skorzystania
z wizyt lekarskich, leczenia, opieki i pielegnacji oraz uzyskanie dobrych efektow rehabilitacji.
Interesujacym okazal si¢ wynik wskazujacy na to, iz udziat w Projekcie przyczynit si¢
w wigkszym stopniu do zmian w Zyciu u o0sOb z niepetlnosprawnoscia niz chorych
psychicznie, zwlaszcza w zakresie zdobycia wiedzy ogdlnej oraz praktycznej, w tym rowniez
dotyczacej wlasnego zdrowia, pomocy ze strony rdéznych instytucji ispecjalistow oraz

w codziennych czynnosciach.
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Jedng z charakterystyk beneficjentéw Projektu AdV, ktdre starano si¢ uchwycié, byt
ich system warto$ci. Z analizy uzyskanych wynikdw mozna wyprowadzi¢ wniosek, ze dla
wszystkich respondentéw najwazniejszg wartoscig byla rodzina (zwlaszcza dla osob
z chorobg psychiczng) oraz zdrowie (zwtaszcza dla grupy osdb z niepetnosprawnoscia).
Bardzo cenionymi przez obie grupy badanych byla réwniez praca, religia, edukacja oraz
komfort zycia, rozumiany przez wielu z nich jako posiadanie podstawowych udogodnien
sanitarnych. Grupa oséb z niepelnosprawnoscig istotnie wyzej niz chorzy psychicznie cenita
sobie stabilng pracg, edukacje, rozrywke, bezpieczenstwo ekonomiczne oraz rozwoj
zainteresowan.

W odpowiedzi na polecenie o ocen¢ na pigciostopniowej skali zmian w systemie
warto$ci, ktorych liste¢ przedstawiono uczestnikom Projektu AdV, uzyskano interesujace
wyniki wskazujace na bardzo duze zmiany w systemie warto$ci w trakcie uczestnictwa
w Projekcie. Wszystkie wartosci uzyskaty $rednig ocen¢ zmiany powyzej czterech (oprocz
jednej warto$ci w grupie osob z chorobg psychiczng, ktora uzyskata na skali ocene 3,94).
Najwieksze zmiany dzieki uczestnictwu w Projekcie zauwazyli jego beneficjenci co do tego,
ze zwigkszyla sie¢ (w kolejnosci wysokosci $redniej powyzej cztery na skali): ich troska
o wyglad zewnetrzny 1 higien¢ ciata, rado$¢ zycia, poczucie wilasnej wartosci, postawa
wdzigcznosci, troska o wlasne zdrowie, szacunek dla drugiego, pewnos¢ siebie, zaufanie do
innych, szczero$¢, religijno$¢, poczucie sensu zycia, ofiarno$¢, empatyczne wczuwanie si¢
w innych, zréwnowazenie emocjonalne, samodzielno$¢, dotrzymywanie obietnic
1 zobowigzan, lepsza organizacja pracy. Jednoczesnie odnotowano istotne statystycznie
zwiazki — zyczliwos¢ 1 kolezensko$¢ oraz uprzejmos¢ okazaty si¢ istotnie bardziej cenione
pod wptywem uczestnictwa w Projekcie przez osoby z niepelnosprawno$cig, natomiast
odwaga cywilna i dbalo$¢ o wyglad zewnetrzny — przez osoby z zaburzeniami psychicznymi.

Mozliwos¢ realizacji wlasnych zainteresowan jest waznym kryterium jakosci zycia.
Z przeprowadzonych badan wynika, Ze najczestszym zainteresowaniem beneficjentow
Projektu AdV byly prace fizyczne, manualne, artystyczne, praca z komputerem, rozywka
irekreacja. Pomimo pewnych réznic miedzy zainteresowaniami obu badanych grup
uczestnikow, okazaly si¢ one nieistotne.

Na pytanie zadane beneficjentom Projektu o ich plany zwigzane z dalszg edukacja
uzyskano interesujgce wyniki, ktére wskazuja, ze zdecydowana wigkszos$¢ z nich chciataby
dalej poszerza¢ swoje horyzonty myslowe oraz nabywaé praktyczne umiejetnosci. Okazato
si¢ jednak, Ze osoby chore psychicznie byly bardziej zmotywowane w tym kierunku niz osoby

z niepetnosprawnoscia 1 réznica migdzy nimi okazala si¢ statystycznie istotna. Wynikato to
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zapewne z faktu rzeczywiscie mniejszych mozliwosci intelektualnych, sprawno$ciowych oraz
rodzinnych o0séb z niepelnosprawnoscia do kontynuowania nauki, niz 0oséb z zaburzeniami
psychicznymi, ktoére dzigki lekom moga poprawi¢ stopien swojego funkcjonowania i snué
plany edukacyjne i zawodowe.

Uczestnicy Projektu pytani o plany zawodowe odpowiedzieli twierdzaco. Chca
pracowac, przy czym osoby z niepetnosprawnoscig czesciej niz chore psychicznie chca
wykonywac jakakolwiek prace, natomiast chorzy psychicznie czesciej majg zdecydowane
plany zawodowe, np. prawie potowa z nich chce pracowa¢ w handlu. Podobna liczba oséb
z obu grup, tzn. co piaty nie planuje pracy zarobkowej, co jest zwigzane z ich stopniem
problemoéw zdrowotnych lub sprawno$ciowych.

Na podstawie powyzsze] syntezy wynikow badan kwestionariuszowych
zastosowanych w grupie uczestnikow Projektu 4dV mozna z calg stanowczoscig potwierdzi¢
zweryfikowanie hipotezy Hla — uczestnictwo w Projekcie przyczynito do pozytywnych

zmian w rozwoju osobistym i funkcjonowaniu jego beneficjentow.

Znaczenie Projektu Alegria de Vivir dla inkluzji spolecznej w ocenie jego uczestnikow

Zapewnienie warunkow dla wigkszej akceptacji spotecznej uczestnikow Projektu AdV
oraz ich pekniejszego uczestnictwa w zyciu rodzinnym oraz w otoczeniu spotecznym byto
gléwnym zamierzeniem Projektu. Zapytano wiec jego beneficjentow, czy czuja si¢ obecnie
wlaczeni do $rodowiska, w ktérym zyja 1 ponad cztery pigte badanych obu grup
odpowiedziato twierdzaco. W badaniu na skali pigciostopniowej, na ile poczucie inkluzji
zmienito si¢ pod wplywem uczestniczenia w Projekcie, z calej grupy 116 0so6b nie
odpowiedziaty na to pytanie tylko cztery osoby (3,4%) a dwie (1,8%) ocenilo t¢ zmiang jako
minimalng. Obie grupy beneficjentow nie roznity si¢ istotnie w wysokiej ocenie zmian co do
inkluzyjnego znaczenia uczestnictwa w Projekcie. Potowa z nich ocenila t¢ zmiane jako
bardzo duza, jedna czwarta jako duza a co dziesiagty uczestnik Projektu ocenil zmiang w tym
zakresie jako przecig¢tng. Rowniez dalsze obliczenia (histogramy) pozwolity na stwierdzenie,
ze nastgpil ponad dwukrotny wzrost poczucia inkluzji spotecznej uczestnikow Projektu
po jego zakonczeniu.

Zaro6wno wiec na podstawie zmian w psychicznym funkcjonowaniu beneficjentow
Projektu, ich planow na przysztos¢ jak 1 stopnia ich wlaczenia w Zycie otoczenia spotecznego
mozna potwierdzi¢ pozytywng weryfikacje drugiej czesci hipotezy H1b, a mianowicie:
uczestnictwo w Projekcie przyczynilo si¢ do inkluzji spolecznej uczestnikow Projektu.
Idee inkluzji, jakie przenikaty dzialania prowadzone w ramach jego realizacji, utwierdzity

uczestnikow w przekonaniu, ze niepelnosprawnos$¢ 1 zaburzenie psychiczne utrudniajg
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wprawdzie aktywno$¢ spoteczng, lecz nie wykluczaja z funkcjonowania w spoteczenstwie.
Nadal pozostaje mozliwo$¢ zaangazowania si¢ w rdzne obszary zycia spotecznego
1 korzystanie z ofert edukacyjnych oraz zatrudnienia. Podsumowujac ten fragment
uogolnienia wynikow badan empirycznych, mozna odnies¢ si¢ do dwdch postawionych

w rozprawie hipotez i stwierdzi¢, ze zardwno hipoteza Hla, jak i H1b, zostaly potwierdzone.

5.4.2. Psychopedagogiczne walory Projektu Alegria de Vivir w ocenie opiekunow

rodzinnych

Przy rozwazaniu psychopedagogicznych waloréw Projektu AdV w ocenie opiekunow
rodzinnych nalezalo wzig¢ od uwage jako element istotny podejmowanych dziatan
projektowych - dazenie do zwigkszenia inkluzji spotecznej jego uczestnikow. Jednym z celow
Projektu AdV byto wigc dokonanie zmiany w zyciu jego beneficjentow w kierunku wigkszej
akceptacji spotecznej, dowarto$ciowania ich przez osoby z otoczenia, wlaczenia w zycie
najblizszej spotecznosci. Dlatego tez jedna z grup oceniajacych psychopedagogiczne walory
Projektu byty osoby z rodzin, ktoére najbardziej znaja uczestnika Projektu, towarzysza mu na
co dzien, udzielaja mu réznorodnej pomocy, sa wlaczone w jego rehabilitacje. One najlepiej
mogly zauwazy¢, czy w efekcie uczestnictwa w zajeciach edukacyjnych i rehabilitacyjnych,
spotkaniach oraz imprezach oferowanych w Centrum Projektu nastgpita zmiana
w funkcjonowaniu ich domownika z niepelnosprawnos$cig lub chorobg psychiczng. Tychze
opiekunow rodzinnych zapytano, jaki byt ich obraz niepetnosprawnego/chorego psychicznie
cztonka rodziny przed rozpoczgciem Projektu (obraz retrospekcyjny — kwestionariusz ,,przed”
KRAON 1) 1 jaki jest teraz, gdy Projekt si¢ skonczyt (obraz aktualny — kwestionariusz ,,po”
KRAON II).

Podsumowanie wynikow eksploracyjnej analizy czynnikowej

W  wyniku przeprowadzonych badan empirycznych oraz analiz statystycznych
przygotowano do dalszych badan rzetelne 1 trafne narzgdzie do badania percepcji osoby
z niepelnosprawnoscig/zaburzeniem psychicznym, jakim byly KRAON I 1 II. Jego trafno$¢
zewngtrzna zostala sprawdzona za pomoca korelacji » Pearsona i1 okazala si¢ wysoka.
Stanowito to punkt wyjscia do weryfikacji postawionej hipotezy badawczej H2, a tym samym
do odpowiedzi na pytania typu rozstrzygnigcia oraz przedstawienia prawidlowosci opisowych
dotyczacych psychopedagogicznych aspektow uczestnictwa w trzyletnim Projekcie Alegria

de Vivir przez osoby z niepelnosprawnoscia/zaburzeniem psychicznym.
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Jak zaprezentowano w rozdziale 4, eksploracyjna analiza czynnikowa doprowadzita
do utworzenia narzedzia, ktére uzyte dwukrotnie ze zmiang instrukcji (ocena
retrospektywnego 1 aktualnego funkcjonowania) pozwolito uchwyci¢ zmiany dotyczace osob
uczestniczacych w Projekcie. Na podstawie analizy eksploracyjnej percepcji procesoOw
zainicjowanych przez Projekt wyodregbnieniono trzy wymiary czynnikowe: ,,warto$¢”,
»szansa”,  kleska”. Wymiar ,warto$¢” stanowi uogodlnienie nastgpujacych tresci
aksjologicznych: jedno$¢ rodziny, nadzieja, mitos¢ Boga oraz wzrost duchowy. Mozna go
syntetycznie uja¢ jako wzrost duchowy osoby oparty na ogolnoludzkich warto$ciach.
Wymiarem komplementarnym wzgledem ,,warto$ci” jest wymiar ,szansa”, w ktérym
pojawily si¢ takie tresci jak: okazja do pogtebienia wiary, codzienne do§wiadczanie, czym jest
solidarno$¢ z cierpigcymi, oraz co$, co daje site wewnetrzng. Natomiast ostatnim wymiarem
w analizach czynnikowych okazata sie ,kleska”, na ktorg skladajg si¢ takie tresci jak:
przeszkoda, strata, poczucie winy, zniechecenie si¢ do czego$, oraz co$, czego si¢ lekam.
Ten wymiar mozna syntetycznie ujac jako degradacja duchowa.

W $wietle wynikow analizy czynnikowej mozemy obecnie przystapi¢ do odpowiedzi
na pytanie o to, co — zdaniem opiekunéw rodzinnych — wnidst sam Projekt w zycie jego
beneficjentow. Przeprowadzone badania pokazuja, po pierwsze, ze opiekunowie
charakteryzuja si¢ specyficznym obrazem osoby chorej. Po drugie udato si¢ nam okresli¢
strukture tréczynnikowa - struktur¢ tego obrazu, czyli reprezentacji poznawczej osoby
z niepelnosprawnos$cia/zaburzeniem  psychicznym oraz jakie przemiany nastapily
W postrzeganiu osoby z niepetnosprawnoscia/zaburzeniem psychicznym na przestrzeni czasu
trwania Projektu. Z analiz wynika, iz procesy zainicjowane przez Projekt maja charakter
pozytywny, co poswiadczyly statystycznie istotne zmiany. Opiekunowie, ktorzy
retrospektywnie oceniali swoja percepcj¢ domownikoéw z niepetnosprawnoscia/choroba
psychiczng sprzed ich uczestnictwa w Projekcie istotnie czg$ciej niz po jego zakonczeniu
odwotywali si¢ do okreslen sktadajacych si¢ na wymiar ,kleski”, tzn. oceniali t¢ osobe jako
przezywajaca swoja sytuacje¢ w kategoriach przeszkody i straty, zniechg¢cenia, zalgknienia,
czy poczucia winy. Po zakonczeniu Projektu ocena beneficjentow przez ich opiekunow
rodzinnych  byta  istotnie  bardziej pozytywna. @ W  ich  obrazie  osoby
z niepelnosprawnosciag/chorobg psychiczng istotnie czesciej wystgpity elementy stadajace si¢
na czynnik nazwany ,,szansg”. Z poroOwnania opisu retrospektywnego 1 aktualnego mozemy
wnioskowac, ze nastgpito glebokie przebudowanie porteretu psychologicznego osoby objetej
opieka przez cztonkdéw rodziny. Osoby z niepetnosprawnoscia/chorobg psychiczng sg istotnie

czesciej postrzegane przez pryzmat gltebokiej wiary oraz solidarnosci z osobami cierpigcymi,
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pogodzenia z samym sobg (a nie rezygnacji) oraz zwrdcenia si¢ ku wlasnym wewnetrznym
sitom. Jesli chodzi o wymiar ,,warto$ci”’, Projekt ten, zdaniem opiekundéw z rodzin, rowniez
przyczynit si¢ do pozytywnych zmian w funkcjonowaniu ich domownikow
z niepelnosprawnoscig/chorobg psychiczng. Z poréwnania oceny retrospektywnej oraz
aktualnej wynika, Zze sg one istotnie rozne na korzys¢ zmian pozytywnych. Beneficjenci
Projektu sa obecnie wyzej ocenieni w takich kategoriach jak przezywanie jednosci z rodzina,
pogtebiona mitos¢ do Boga 1 nadzieja na przysztos¢, wzrost duchowy.

Dodatkowo ukazano rol¢ kilku wybranych zmiennych demograficznych oraz
osobowych charakteryzujacych opiekuna rodzinnego, od ktoérych zalezala jego percepcja
osoby z niepetnosprawnoscig/zaburzeniem psychicznym przed uczestnictwem w Projekcie
AdV oraz po jego zakonczeniu, a tym samym - posrednio — edukacyjne walory Projektu.
Okazalo si¢, ze zmienne demograficzne opiekunow rodzinnych (pte¢, wyksztalcenie, stan
cywilny, status zawodowy, wysoko$¢ zarobkow, warunki mieszkaniowe) nie réznicowaly
w sposoéb istotny percepcji bezposrednich beneficjentéw Projektu.

Co ciekawe, w zakresie oceny wartosci samego Projektu AdV status wlasnosciowy
mieszkania, jako zmienna niezalezna, okazal si¢ czynnikiem istotnie roéznicujagcym oceng
Projektu AdV. Opiekunowie posiadajacy wiasnosciowe mieszkanie oceniali wyzej walory
Projektu i jego pozytywny wptyw na funkcjonowanie uczestnikéw. Jest to zapewne zmienna
powigzana z bezpiecznstwem ekonomicznym rodziny, ktére jako zmienna niezalezna istotnie
réznicowata respondentow.

W kontekscie tego wyniku szczegdlnego znaczenia nabiera istotna statystycznie (cho¢
staba) korelacja miedzy sytuacja ekonomiczng zaré6wno ,,przed” jak i ,,po” Projekcie,
a wymiarem ,,szansa’ oraz ,kleska” (wynik zblizony do granicy istotno$ci statystycznej).
W odniesieniu do badan widaé istotng korelacj¢ miedzy wymiarem ,,szansa”, a sytuacja
ekonomiczng rodziny zaréwno ,,przed” (»=0,19; p =0,016), jak i ,,po” Projekcie (r=0,17;
p =0,03). Ponadto w wymiarze ,klgska” (»=0,14; p = 0,08), wynik zblizony jest do granicy
istotnosci statystycznej na poziomie p = 0,05. Oznacza to, ze im wyzszy byl status materialny
rodziny opiekuna, tym poczucie zadowolenia z udzialu domownika w Projekcie bylo
u opiekundéw wyzsze. Podobnie wyzsza byta ocena osobotworczych i inkluzyjnych walorow
Projektu. Status ekonomiczny rodziny zalezy nie tylko od zarobkoéw opiekuna, ale rowniez od
dochodow innych cztonkoéw rodziny oraz wysokosci zapomdg, jakie rodzina otrzymuje
ze wzgledu na stopien niepelnosprawnosci cztonka rodziny.

Roéwniez zmienna jaka jest niepetnosprawnos¢/choroba psychiczna okazala si¢ istotna

w zakresie percepcji uczestnikow ,,przed” 1 ,,p0” Projekcie przez ich opiekunoéw rodzinnych.
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Osoby z zaburzeniem psychicznym byly bardziej odbierane jako ,,szansa” zaré6wno ,,przed”
jak 1 ,,po” zakonczeniu Projektu niz osoby z niepelnosprawnoscig. One za$ byly bardziej
odbierane w kategorii ,kleska”, chociaz nat¢zenie takiego ich odbioru zmalato na
zakonczenie ich udzialu w Projekcie. Okazuje si¢ wigc, ze percepcja osob zaburzeniem
psychicznym jest bardziej pozytywna niz tych, ktore sa obcigzone niepelnosprawnoscia,
a podejmowane dziatania edukacyjne i rehabilitacyjne moga mie¢ mniejszy wpltyw na zmiane
tej percepcji: tzn. trudniej jest dostrzega¢ wymiary sktadajace si¢ na kategori¢ ,,szansa”
w ocenie opiekundw osoby z niepelnosprawnoscig niz opiekunéw osoby z zaburzeniem
psychicznym.

Ciekawym  wynikiem okazala si¢ zalezno§¢ migdzy czasem nabycia
niepelnosprawno$ci a percepcja osoby w kategoriach ,szansa”, ,kleska” lub , warto$¢”.
Mozna dostrzec, ze zdaniem opiekunow rodzinnych osoby z niepetnosprawnoscia nabyta
traktowaty swoj problem niepetnosprawnosci przed udzialem w Projekcie bardziej
w kategorii ,,kleska”, niz osoby z niepetnosprawnoscia wrodzong. Natomiast po zakonczeniu
Projektu ta roznica prawie zanikla, co oznacza, ze udzial w nim poprawit ich percepcj¢ swojej
sytuacji zyciowej z powodu niepetnosprawnosci. Jest to jeszcze jeden argument
przemawiajacy za pozytywnymi konsekwencjami  psychopedagogicznymi udziatu

w Projekcie AdV dla jego uczestnikow.

Zmiany w postrzeganiu beneficjentow Projektu przez ich opiekunéw rodzinnych

Z badan kwestionariuszem KRAON I i KRAON II oraz danych demograficznych
opiekuna rodzinnego oraz pytania dotyczace jego percepcji osoby z niepelnosprawnoscia
1 zaburzeniem psychicznym uzyskano wyniki potwierdzajace pozytywny wptyw Projektu.
Zmiany w odniesieniu do 15 podanych kategorii semantycznych okazaly si¢ bardzo znaczace
(patrz tabela 5.10, s. 268). Srednie arytmetyczne wynikow badan dotyczacych aspektow
rozwoju osobistego osOb z niepelnosprawnos$cia/zaburzeniem psychicznym zdecydowanie
przekroczyty na skali pigciostopniowej punkt 4 lub tez zblizaty si¢ do tej wartosci. Oceniajacy
stanowili homogeniczng grupe pod wzgledem dostrzegania bardzo pozytywnych zmian
w zakresie rozwoju osobowego swoich podopiecznych uczestniczacych w Projekcie.
Szczegdlnie wyraznie dostrzegali jego pozytywne walory w takich kategoriach jak:
poszerzenie wiedzy praktycznej oraz wiedzy o chorobie, umiejetnosci wykorzystania
informacji, zrehabilitowania. Zmiany te byly mozliwe dzigki zapewnieniu przez Projekt
pomocy w czynno$ciach zycia codziennego, udostgpnieniu réznorodnych form opieki

1 pielegnacji, wizyt lekarskich, polepszeniu wzajemnej komunikacji.
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Z analizy czynnikowej wynikow dwukrotnego badania narzedziem KRAON I
(,,przed”) i KRAON II (,,p0”) oraz obliczen istotnosci roznic mi¢dzy wynikami oceny przez
opiekunéw rodzinnych ich percepcji retrospektywnego 1 aktualnego funkcjonowania
domownikoéw z niepetnosprawnoscig/chorobg psychiczng mozna wnosi¢, ze hipoteza H2
zaktadajaca pozytywne walory Projektu AdV zostata potwierdzona. Uczestnictwo w Projekcie
zmienito percepcje osob z niepetnosprawnoscig lub z zaburzeniem psychicznym przez ich

opiekundéw rodzinnych we wszystkich wyodrgbnionych w badaniach wymiarach w kierunku

pozytywnym.

5.4.3. Pozytywne wartosci Projektu Alegria de Vivir w ocenie opiekunow spotecznych

Oprocz badan samych uczestnikdw Projektu AdV oraz ich opiekunow rodzinnych
badaniami obje¢to réwniez dwie grupy oséb zaangazowane w jego realizacje: opiekunow
spotecznych oraz pracownikéw instytucji publicznych. Sadzono bowiem, ze ich wypowiedzi
co do waloréw Projektu moga by¢ bardziej zobiektywizowane. Rodzilo si¢ pytanie, czy ich
oceny rdznig si¢ od ocen osob, ktore bezposrednio lub posrednio jako cztonkowie rodziny

byli beneficjentami Projektu.

Osobisty rozwdj opiekunow spolecznych dzieki pracy w ramach Projektu Alegria
de Vivir

Charakteryzujac grupg opiekundw spolecznych, nalezy przypomnie¢, ze mieli oni
bardzo rdézne przygotowanie do spelniania obowigzkow, jakie zostaly im wyznaczone
w Projekcie. Ich czas pracy oraz zadania w ramach Projektu byty bardzo zréznicowane. Dla
dwoch trzecich tej grupy osob ich glownym motywem zaangazowania si¢ w prac¢ przy
Projekcie byla chg¢ pomocy innym ludziom, okazania im solidarno$ci a dla potowy réwniez
motyw ekonomiczny, gdyz musieli utrzymac rodzing. Chcieli przede wszystkim doprowadzié¢
do polepszenia jakosci zycia swoich podopiecznych, pomoc im oraz otoczeniu dostrzec ich
warto$¢ 1 godnos¢ oraz umozliwi¢ ich integracj¢ spoleczng. Relacjonowali bardzo wysoki
stopien zadowolenia z rodzaju wykonywanej pracy w Projekcie. Rozwijali si¢ dzigki niemu
zawodowo, poszerzajac swoja wiedze, umiejetnosci i kompetencje. Bardzo wysoko cenili
sobie w zyciu takie warto$ci jak: rodzina, edukacja, praca spoteczna, a zwlaszcza praca
woluntarna, komfort zycia, stabilna praca zawodowa, bezpieczenstwo ekonomiczne,
posiadanie przyjaciol, religia, pozycja spoteczna i prestiz w srodowisku.

Dzigki pracy w Projekcie AdV nastgpily duze, a nawet bardzo duze zmiany

w pozytywnej ocenie przez opiekundéw spotecznych takich warto§ci w ich zyciu, jak:
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wdzigcznos¢, szacunek, otwartos¢, ugodowosé, pilnosé, kolezenskos¢, poczucie godnosci
wlasnej, uczciwo$¢, pewnos$¢ siebie. W odpowiedzi na pytanie otwarte, dotyczace oceny
Projektu podkreslali, ze praca w nim zwigkszy ich poczucie solidarnosci 1 realng wspotprace
zosobami z niepelnosprawnosciag, z osobami petlnosprawnymi oraz pomig¢dzy nimi
jako opiekunami spotecznymi.

Wszyscy opiekunowie spoleczni (oprécz jednej osoby, krotko pracujacej w Projekcie)
zauwazyli pozytywne zmiany u siebie oraz swoich podopiecznych. Zdecydowanie
potwierdzali, ze udzial w Projekcie AdV byt dla nich okazjag do petniejszego rozwoju ich
osobowosci, charakteru, umiej¢tnosci i zainteresowan oraz utwierdzenia w nich pozytywnych
warto$ci. Wszystkie wymienione na zaprezentowanej liScie pozytywne wartosci Projektu
zostaly przez wigcej niz 80% opiekunow spolecznych wskazane na skali jako nasilone
w duzym lub w bardzo duzym stopniu.

W odpowiedzi na pytanie otwarte, czy oczekiwania opiekundéw spotecznych
wzgledem Projektu AdV zostaly spelione, cztery piate z nich odpowiedzialo twierdzaco,
a trzy czwarte osob z tej grupy uznato, ze wszystkie ich oczekiwania zostaly spetnione.

Zaangazowanie w Projekt AdV opiekunéw spotecznych mozna tez bylo ocenié
na podstawie odpowiedzi dotyczacych zauwazonych trudnosci w jego realizacji oraz
propozycji zmian. Dwie najwazniejsze trudno$ci, na ktoére napotkali opiekunowie spoteczni
w realizacji Projektu byly natury logistycznej, tj. problemy z dowozem uczestnikéw
na zajecia oraz nieterminowe wyplaty §wiadczen zasitkowo-rentowych dla podopiecznych
ze strony instytucji publicznych. Mniej nasilone problemy dotyczyly dost¢pnosci do ustug
medycznych, braku zainteresowania problemami osob z niepelnosprawnoscig oraz chorych
psychicznie ze strony witadz panstwowych i regionalnych, prawnych oraz finansowych
ograniczen dzialan na rzecz osob potrzebujacych, braku specjalistow, zwlaszcza zajmujacych
si¢ zdrowiem psychicznym, stabej wspolpracy cztonkdéw rodziny i brakow w przygotowaniu
profesjonalnym 0sob zajmujacych si¢ osobami zagrozonymi wykluczeniem spotecznym.

Za najbardziej potrzebne zmiany w Projekcie AdV opiekunowie spoteczni uznali
szkolenia podnoszace ich kompetencje zawodowe, przygotowanie uczestnikoéw Projektu
do zawodu 1 podjecia zatrudnienia lub samozatrudnienia, wigksze wlaczenie rodziny
w rehabilitacje, zwigkszenie dostgpnosci do specjalistow 1 lekow, zorganizowanie transportu
uczestnikOw na zajecia 1 zwigkszenie roznorodnosci zaje¢ edukacyjnych i1 praktycznych,
zwigkszenie pomocy finansowej dla realizacji celow Projektu. Ich rézne propozycje zmian
wskazujg na zaangazowanie nie tylko w sam Projekt, ale tez w niesienie pomocy tym, ktorzy

tego potrzebuja.
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Oceniajgc na skali pigciostopniowej stopien waznosci 12 propozycji ewentualnych
zmian celem podniesienia efektywnos$ci Projektu AdV w przysztosci, wszyscy opiekunowie
spoteczni  wskazali na konieczno$¢ zwigkszenia roznorodnosci zaje¢ oferowanych
uczestnikom. Zdecydowana wigkszos¢ z nich podkre§lata wazno$¢ wiekszego
upraktycznienia zajeé, aby lepiej przygotowywaly do zawodu, lepszego dostepu do lekarzy
i darmowych lekow, pomocy z zatrudnieniu, pomocy finansowej dla zorganizowania sobie
samozatrudnienia, wickszego zaangazowania rodziny w proces rehabilitacji oraz w kontakty
z innymi rodzinami z ryzykiem wykluczenia spotecznego, aby mogly si¢ wzajemnie
wspiera¢, zapewnienia transportu na zajecia i do placowek medycznych oraz poprawy relacji

kolezenskich i wspotpracy migdzy opiekunami spotecznymi.

Zwiazek miedzy zmiennymi demograficznymi i osobistymi a ocena Projektu Alegria de
Vivir przez opiekunéw spolecznych

Przeprowadzone analizy statystyczne wykazaty, ze nie ma istotnych zalezno$ci
mie¢dzy oceng Projektu AdV przez opiekundéw spolecznych a takimi zmiennymi jak ich pte¢,
stan cywilny, status wlasnosci mieszkania, sytuacja ekonomiczna, poziom dochodu.
Natomiast okazalo si¢, ze spelnienie oczekiwan zwigzanych z Projektem i jego pozytywna
oena zalezy od kilku zmiennych demograficznych i podmiotowych. Projekt oceniaja wyzej
opiekunowie bardziej wyksztatceni i mieszkajacy w centrum miasta, katolickiego wyznania,
a wigc identyfikujacy si¢ z misja parafii franciszkanskiej, w ktérej prowadzony byt Projekt.
Inne zmienne nie miaty znaczenia w tym zakresie.

Z przeprowadzonych analiz wynika, ze Hipoteza H3 zostala czgsciowo
zweryfikowana pozytywnie, bowiem tylko niektére z rozpatrywanych zmiennych
niezaleznych (wyksztalcenie, lokalizacja miejsca zamieszkania oraz wyznanie) okazaty si¢
istotnymi czynnikami wplywajacymi na ocen¢ przez opiekundéw spotecznych Projektu,

w ktorym uczestniczyli.

5.4.4. Edukacyjne walory Projektu Alegria de Vivir w ocenie pracownikéw instytucji

publicznych

Pracownicy instytucji publicznych, jak wspomniano to wyzej, byli w wigkszosci
ludZzmi miodymi, o bardzo rdéznym przygotowaniu zawodowym, spelniajacy réznorakie
funkcje w Projekcie 1 w r6Zznym stopniu zaangazowani w jego prace. Okazalo si¢ jednak, ze
ich stopien zadowolenia ze wspotpracy z Centrum Projektu byt wysoki. Dostrzegali jednak

mankamenty tej wspotpracy wynikajace z przyczyn instytucjonalnych — stabej organizacji
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ibraku wsparcia finansowego Projektu ze strony ich pracodawcy, a jednocze$nie
niedostateczne przygotowanie specjalistow do pracy na rzecz integracji i inkluzji spoteczne;.

W ocenie wszystkich pracownikow instytucji publicznych uczestnictwo w Projekcie
AdV przyniosto dla jego beneficjentéw, tzn. dla 0s6b z niepelnosprawnoscia i z zaburzeniami
psychicznymi, pozytywne skutki — podnoszac jako$¢ ich zycia, wzrost wiary w siebie,
samoakceptacj¢ i poczucia wlasnej warto$ci. Ponadto udzial w Projekcie przyczynit si¢
do wiekszego zauwazenia ich jako wartosciowych osob przez otoczenie, a tym samym do ich
wiekszej inkluzji w $rodowisku zycia, ktore jest lepiej przygotowane do zaspokajania
ich potrzeb oraz oczekiwan.

Za mocng stron¢ Projektu AdV potowa pracownikdéw instytucji uznata duze
zaangazowanie 1 poswigcenie wszystkich pracownikéw zaangazowanych w Projekt oraz
dobre zaplecze socjalne do realizacji dzialan projektowych. Prawie wszyscy (oprocz jednej
osoby) potwierdzili, ze dostrzegaja ogromng role udzialu w Projekcie dla inkluzji spoleczne;j
jego uczestnikow. Wszyscy uznali, ze Projekt ten powinien by¢ kontynuowany. Jednoczesnie
wskazywali na potrzebe rozwinigcia form pracy z rodzing oséb z niepetnosprawnoscia
1z zaburzeniami psychicznymi w postaci specjalnie skierowanych do nich szkolen,
koniecznosci lepszego dofinansowywania przez organy panstwowe takich przedsiewzig¢ jak

Projekt AdV.

5.4.5. Procesy agoralne w Projekcie Alegria deVivir i ich wartos¢ edukacyjno-formacyjna

Przeprowadzone badania empiryczne wpisaly si¢ w analizy zagadnien bedacych
podstawa teoretyczng Projektu. Okazalo si¢, ze sam udziat w Projekcie stanowi forme
psychoedukacji, ukierunkowanej na stymulowanie rozwoju osobowego uczestniczacych
wnim osob, ich partycypacji w zyciu spotecznym oraz docelowo inkluzji spotecznej
w $srodowisku, w ktdérym zyja.

Jednoczesnie wyniki badan ukazaly, ze wraz z trwaniem Projektu wzrastala
u uczestnikdOw wola wspolpracy z innymi uczestnikami, wspolne dostrzeganie barier
psychofizycznych jako wyzwania do osobistego rozwoju polegajacego na wykroczeniu poza
swoje ograniczenia somatyczne, umystowe, psychiczne i spoteczne. Taki stan rzeczy jest
podstawa do postawienia wniosku, Ze spotkania 0sob uczestniczacych w Projekcie (ogdlna
liczba uczestnikow 310 osob, jak rowniez 1 szersza spotecznos¢ obejmujaca cztonkow rodzin
uczestnikow Projektu, ich sgsiadow, znajomych) ma wiele cech dynamiki okreslanej jako

zgromadzenia agoralne (Biela & Tobacyk, 2016, s. 390-405).
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Koncepcja zgromadzenia agoralnego (agoral gathering) oparta jest zalozeniu, Ze
grupa osob aspirujagcych do jakich§ wyzszych warto$ci osobistych, spotecznych lub
moralnych (np. godnos¢ osoby ludzkiej, prawda, dobro, mitos¢, sprawiedliwos¢) 1 jednoczaca
si¢ wokot nich, doznaje przemian rozwijajacych kazdego z uczestnikow, ktére promieniujg na
otoczenie, stad pozytywne rezultaty takich spotkan w wymiarze indywidualnym
1 spotecznym.

Uczestnicy Projektu, spotykajac si¢ na réznorodnych zajeciach w Centrum Projektu,
jak tez wspotpracujac migdzy sobg i z zatrudnionymi pracownikami, mieli poczucie jednosci
1 wspdlnoty 0sob doswiadczajacych tzw. waznych wydarzen zyciowych, zmieniajacych tre$¢
i kierunek ich zycia. Uczestnictwo w Projekcie bylo dla nich wydarzeniem znaczacym,
dla niektérych nawet krytycznym, dzigki ktéremu stawali si¢ jakby ,,nowymi ludZzmi”.
A jednocze$nie we wspdlnocie osob doswiadczajacych podobnych przezy¢ czuli sie
bezpiecznie pomimo niepetnosprawnosci/choroby psychicznej (,,sprawnosci inaczej” — jak to
si¢ podkresla w rzeczywisto$ci ekwadorskiej), odnajdywali warto$¢ bycia razem, jednosci
z innymi, wspOtpracy 1 dzielenia si¢ wzajemnie swoimi przezyciami i umiej¢tno$ciami.
Ilustracja tego doswiadczenia moze by¢ wypowiedz ze spotkania formacyjnego w 2016 r.
jednego z uczestnikow Projektu z niepelnosprawnoscia fizyczna: ,,Czuj¢ si¢ dobrze z tymi,
ktérzy maja podobne doswiadczenie swojej niepetnosprawnosci”.

Wigkszo$¢ uczestnikow na poczatku udzialu w Projekcie nie miata wyobrazenia,
co moze dzigki niemu osiagna¢, ale mieli pragnienie zycia blizej innych ludzi i wraz z innymi,
bedac przez nich akceptowanymi 1 przyjetymi takimi, jakimi s3. Projekt uruchamial procesy
rozwoju osobowosci — przestali si¢ ba¢ swojej niepelnosprawnosci lub choroby psychiczne;,
tego, Ze pozostang na zawsze ,,samotng wyspa”’, wstydzi¢ si¢ siebie, ukrywaé przed innymi.
Powoli odkrywali swoja godno$¢ i warto$¢, werbalizowali swoje potrzeby i1 przezycia,
formutowali aspiracje 1 oczekiwania, pozwalali sobie na snucie marzen, odzyskiwali nadzieje
na zmian¢ przysztosci.

Jednoczesnie zmiany zachodzace w psychice 0sob w roézny sposdb wiaczonych
w realizacj¢ Projektu AdV oddziatywaly na innych, ktoérzy nie byli jego beneficjentami.
Ich przemiana psychospotecznego funkcjonowania powodowata przemiang stosunku do nich
osob zich blizszego jak 1 dalszego otoczenia. Psychoedukacyjne walory Projektu
promieniowaty na szersze $rodowisko. Rozwijajacy si¢ dynamicznie proces ich integracji
oraz inkluzji spolecznej przyczynil si¢ do zmiany postaw innych o0s6b wobec 0so6b
zagrozonych wykluczeniem w spolecznosci miasta Santo Domingo (Ekwador), a zwlaszcza

w roéznych instytucjach panstwowych oraz na rynku pracy. Realizacja Projektu AdV miata
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duze znaczenie formacyjne dla przemian postaw spotecznych wobec 0s6b z
niepetnosprawnoscig oraz chorych psychicznie w tym regionie kraju. Dzigki podjetym
dziataniom edukacyjno-formacyjnych przekazano spoleczenstwu prawde o godnosci,
wartosci, dobru 1 pigknie kazdego istnienia ludzkiego oraz rozbudzono $wiadomosé
konieczno$ci poszanowania praw kazdego cztowieka do zycia godnego osoby ludzkiej
niezaleznie od stanu zdrowia i stopnia sprawnos$ci. Dzigki zmianie §wiadomos$ci i postaw
spotecznych mozna osiggna¢ inkluzje osdb zagrozonych wykluczeniem.

Integracja oraz inkluzja spoteczna jako cel Projektu AdV zostala zaprezentowana
na plakacie, ktéry przedstawiono podczas 12. Swiatowego Kongresu WAPR (World
Associacion Psychosocial Rehabilitation), ktory odbyt si¢ w Seulu (Korea) w dniach 2-5
listopada 2015 r. (ilustracja 5.3).

Plakat zaprezentowany na kongresie w Seulu przedstawiat Projekt AdV jako wazny
element w zmianie sytuacji spotecznej 0so6b z niepetnosprawnoscia, a zwlaszcza oséb chorych
psychicznie. Pomagat im bowiem wyzwoli¢ si¢ z izolacji i samotnos$ci, zbudowa¢ nowy typ
relacji spotecznych, odnowi¢ wiar¢ w drugiego czlowieka, w jego bezinteresowna pomoc.
Beneficjenci Projektu oraz ich rodziny rozbudzili w sobie nadziej¢ na przezwyciezenie
pigtrzacych si¢ trudnosci i przetamanie barier oraz na polepszenie jakos$ci zycia 1 podniesienie
pozycji spolecznej. Organizowane dla nich spotkania o cechach zgromadzenia agoralnego
stanowily wazny element $wiadomego przezywania jednos$ci i1 wiezi, przez co mogli

doswiadczy¢ pozytywnych rezultatow Projektu w wymiarze indywidualnym i spotecznym.
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Challenges of persons with mental disorders in poor regions of Ecuador:
Pilot project of social inclusion based on the model of prof. F.Basaglia
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Mantally N persens ore @ group thot is especiolly
prone o social exclusion (6 is especilly Ghe case
when they are subject to malmetrition, low kygiene,
anemploymant, and low sducation level:

Fig 1 Physiotherapy

Sonte Pomings de ios Tsachillss is & plate where the
prabiem of persons with disarders is very visible: The
highest migestion in the country (in 1960 there were
76,000 inkabitants, while ot present there are
S00.000) contributed ta an uncantrelied
developmant of the eity)- I Eeusder 24-53%
Famlies Due @0 poverty, of which £-04% - in exdrame
povertys Apard from bhe probiem of poverty,
megiecting basic hyglene standards s common,
mslnuirition, Wibaracy: The inaffizisncy of She hesith
care systam led in @ shark time @ an incraasing
mumbar of persons with martal diorders, sxcslation
of suicide, crime, prostibutions, sddictions to drugs
and alzahol

Fig2 Chorsotherapy

in these @ persons with mental disordecs
(TN} are aften subject to frelation snd parmanent:
sockal exclasion, deepened by an wnfovorable apprasch,
skereotypes, superstitions and prejudice:

Government institutions have aise not slaborated
#fFertivie Methads oF Suppart and thesdpy of persons
with mental disorders, and the two exisking puble
psychiatric haspitals are afben an example of evident
winlotians of human dignity snd huran rights The
proposed preject is sne of the First atdempds b
sioborate o mode! oF wystemic support for persens
with mantal diserdere (who are @ lirge aroup amony
bhe whale group of persans with physcel and mendel
disgrders, e ab 1,653,000 out of IS million
inhabitants in Fusader):

Fig . Art warkshaps
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Theoretical background

Tha praject is hased on he assumetcns of an Hallan psychlatrist,
F. Basaglia, who formulatod his main ideas in the so.called anti-
psychiatrist concapt (Triost, Maly), consising of:

1. Deinstitutionalization - swsay frem nsstutionsized
forme of providing suppont, towsrds community-besed forms of
therapy, hased on a thempeutc cammunty;

3 :

of

psyedialiie sanlers, snmersed n-akr:ul communitis ||.rw_s\:--a
. of associal i Feen of parace

with mental dsorders;
3 Change of perception - in parceiving s mentaly il
Parson; A parson 16 imporant and the mia ha of sha piays, nal tha
iiness that kads. to stigmatization and eiusion;
aF ~ education af staff ing with persons with
menital disorders by preparing them 1o wark ina community with
156 PArsChs and er familes (Fcusng an the secio-paonamic
aspect)

The sbove assumptions (ihe Trisste modl] required an
adaplason b th ural roaitios of Ecuadar g 8
siratagy o provicing medcal and socal Sericas for parsan Wik
menital disceders in the gropeaed modsl

During the firsl year af the tao-year progecd |, called “Joy of
186 for persans with mental disorders, varis proposs

, such as vocational workshops. (bskery, gardening), sport,
oecupationsl heespy (srgolheeapyl. comouter courses, dance
therapy (chorsatherapy), home visits - caried cut by 2 group of 8
community caregivers, prepared for working in the project according
o prof. Basaglia’s assumpaons.

Chait 1. Veluos ond wpestations as soen by e s parcizanis
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Methods and materials

The project, calied, *Joy of ife” far persans with mental
dsordars in Sanio Domings, caried out accarding 1o the
methodalogy of prof. Basagiia, had 50 pantcipating persons with
& mestal disordar, slongsice wish their family community. The
prejact was based on & mathod of socsl work hat sims at an
rnegration, actialion, inapeation, organieation and lormation of
e ocat community. The Trisste model became 8 stimubs t
riroduce and adact inmovative methods and invohe the non-
medicsl sactor in Saacry and restoing the dignity s human
sights of persans with mestal disceders.

Affar the first year of running the project. 2 survey
‘aszess its effectivensss was carried out on amcng the
sarticipants: persans with mertal dicrders, their families,
caregivers {5 persons) and representatives of the falowing
mstitusons: Minstry of Heaith, The Highest Tribunal of Justice.
Minksiry of Socia-Economic incusion, Crganizaton of Persons
with Disabiities (COMADIS), Minisiry of Labar, Town Hal of
Santo Domingo, Minksery of Sducaicn, the "Buan Wivre cfice
and other anfites invehed in e pragct (19 porsons), The am
ol the surmy was 10 assess e percepion of ihe projec's
afluctiveressa by the sbovn goups. The muesstionrare sonsiled
o 12 quessiors (hat censidersd the foloing aress:

1. Assssmsment of e value of the propect by fe paricipants
and ther famiies (2 questions) — ses Chan 1

2 of the level of and

ahe cansgesns and project paricioents (5 questions) - o Chart 2,
3. Assessment of tha difficultios for al parsons involed in the
arcject {5 cuestions) - see Chart 4

‘The study ledl not only fo an analysis, but ssa o :lamm; tha
directions of devslopment and adjusting 1
Excuardorian reslity andt th loeal porsors i mml 1mmrs. e
sty resuls pand £ N eflactiveness ervd sctuel invotvement of
the partcular groups engaged n he project. Twa mest vistie Ssues
i the resulte mmalnd ars: he ular-ﬁ:nnnuﬂhhu level of
the project bassd
on the ays\.ruﬂu-!s of the anti-pey approech by F. Basagha
According 1o the respendents, S main faciors that
confributed to the project’s sucoess , wers:
PREVENTION OF POVERTY. Tho research rmsuts irdcals fio
crucial roke of scola-economic. conditions of thi persan wim @
disorder (2. very ofien the social bened [$50 1= usad 1o support
tha wheali famsly, Brd not 5 pay the coats of the. IF person's. specel
noeds).

Results- cont.

EDUCATION, FORMATION. Tha respondents panted 10 the proper preparation of
the cargiversisacial cperators! to work with persans with mental daorders. The project
was of great vakie 10 them and Sey have IMporant epectations. rgarding e prowct
(50 Chart 1}

The greatest vk thal persons wih mental dserders e wih ragard to
parlisipating in he pecject is Impraving their abilities and independence
Thicugh awseciaes anc occupssonal Iherspy (52%). Another valle is related 19 ha hops
of contiruing this kind of suppon and mamainng the eststlished social relations
(81%4), sicoguide with 4 sense of being accepted and loved by other
people (50%) and receiving health care (34%)

The praject wes an imporsan! factar in rebuikding the sodal relsiors, restoring
the faith in ancther human being, i sncere, = bl ~ which grves hope for
overcoming dificulties and improving the social pesition.

The fact of taking smiz account the perception of the persons with
mental disorders fumed out o be a crucial factor of proventing social exclusion

Ta comment on the: shudy results, & nesds to be stressed that in omer o
Incresase thi leves of incluskon of persons with mensal dscrders and ek tamiles it s
mat an intilutional famm of suppart that i crucial, Bt rher the roks of cemmunity
paychialry in restaring the exqasl rights of parsons with menlal disorsers. bicusion may
ol reenain B widely used larm, but should became a reality of e (hal demands
anfust fhe specific. social conditions). especially whers persans with mentsl
disarders are in the wors] pesiion, as il is in the case of the Ecusdorian society, (in
Sarfo Domingal.

Perzone with mental disorers aliso answared a queston cn e sense of baing
Includod or excluded i thee community whare thay fva (family, neightorhced) - 87% of
tham feltinchuded in the community thanks i the project, while 13% stil had o sense of
sccial mciuscn (see Chart 2).

Chart 2. Sensu of integeadion [inchsios

A .

Imtacptnn

sachusion in the comesuniy whis in B projct

Eacmin

Chart 3 presents what the responcents fesl when scmeant  inberested in their
situation and helps Bem (as it happens in the praject). They intutively rdealnd that
the fact of being noticed By aothar person @ salistying thair neods Improves their
sanse of Integration with athers (32%:), awakens the iy and cealro 1o I [32%) and 2
sans0 of parscnal vaiue (45 seen in Char 3)

Cohart il Parcagtion o tha projpes iy it Sesebciarian
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%
L eSereal
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Tor comment cn inclusion , iLis an important skement of herapy a9 it mey be
decisive in successful restoring cows position in the community, lndusion focuses o
the good of each person, respecting their dgnity. above any potential immediste
mterial interests. Semulanccusly, & must be remamberad Sat the phicacehy of
benedits {fnancal aliowances o.. from the stale) is nol able to create normal

Thea govemment instiLitions in Ecusdor ara not
able to run social projects in 8 way fhat assocaticns
and foundations can do i

For persans warking in the project, the effec
was § greater sensitvity 1o the needs and the value of
persons with disabifties in gonersl.

A ey mening and exrenmely sad festure of
persans wha are excluced is the lack of a dosire to Iva
and tha lack of any joy of ifa. The rosulls of our study
Indicata that the projact particpants feel includod in o
community and have a cesira 1o v, ara abla to eel
Joy = and that = the greatest efiect o the project.

Wi may concluce that the general moded from
Triasta may ba traded a5 universal. Dur proect was
i a dinect imitation of tha solutons developed in flaly,
bt the key ideas of Mis model are urversal and have
roved 1o werk in practice S5 in the Ecuadarian
really

The neads and challenges for the future
in projects for persons with mental
disorders are:

1 Promoting community psychiatry (n
the local emvironment] - which s highly appicable i
the condficns of Ecuaccr. This is one of the mast dear
noadds indicated by the patients themsehves and the
ol workers,

2 Deinstitutionalization = snaher
challanga for Ecusdorian peychiainy: ore may net
count an long-lerm support of public instautions for
camying cut the project and staoilty |n caryng cul &
tasks, Tha lack of sufficient financial and matarial
support doss ot promata medting the standards and
futtling 19 assumptions of a cemmunity cam-based

3. Formation — the medel must bs sccompanied
with preperation, training, monitoring and evaisstion.
Nat coly pharmacoiogeal treatmest |5 mportant for the
bensdiciancs, but also &g, courses and vacaional
workshaps that erabie them 10 cvrcome the barrar of
the diness and social exchison, These ane e folowing
challanges for tha paychiatric reform In Ecuadar,

4. Parception -t sim of the reform by F.
Basagha was pravention of social mxclision of perscrs
with mental dsorders, through changes toking place in
the social awareress, wilh respect to freating il
persans a5 waLsEe mambers, functianng it the
community. Thus, ihe perscnalistic aspec is of great
Imporiance for e furiner fungsoring o this project

The challenges of the projoct for perscns with
murtal discrders concorn:

condilians of Ha Sor thesa porsons — this s anly passibia Sanks 1o and
undarstanding of tha i person's Immediate cammunty. Tha Tests medel showsd to
what aadont # 5 poasbin: 1o avarcoma hamar and halp parsons with mantal disordars
o salialy lheir noeds. These noeds are clearly indicated in Charl 1

The difficulties in carrying out the project as assessed by the
caregivers are presented in Chart 4. The sooal workers pointed b te following
cifficulties in carmng cut such projects as *Jay of Ife™: 1. Lack of cooperation with
public institutions (36%), 2. Lack of medicines, lack of psychiatrists,
psychologists (1 psychiatrist for 400.000 inhabitants at the publc hosgital in § anto
Diaminge) and saclal warkers — & needinocessity of edscation, 3. Economie Instability
al thir projact from the side of xm pum: FustLAons Mal are diectly involwed (27%) s
A addtional i of the tasks to ba
carviad T AR AR ter pmnmg ,:mpl:\saﬂa wilhcat alabile BEoncmc Suppon), 4.
Bureaucracy, not keaping deadiines, Iming tha budget whils the project s alnsady
runring, 5. Inauticient understanding of e neecs of persors wilh mental dsarders by
s commanity and Fa

i
Char 4. (fcuties in the project

ane on long-
term assistance of pubiic instiiulions; Ihus, 18 project
may becom a4 risk of instabdity in fuiling &5

e - e mockd recuines pragaration, iraining
i vl waksation.

Purwulun changes s Laking place i the socs
swareress lowards Feating persons with mental
disarcers with mors dignity, 3= velustle paricipants of
the saciety.
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Tlustracja 5.3. Plakat zaprezentowany na kongresie migdzynarodowym w Seulu w 2015 r.

Reasumujac wyniki badan przedstawionych na powyzszym plakacie,

nalezy

podkresli¢, ze dla zwigkszenia poziomu inkluzji oséb chorych psychicznie i ich rodzin jest

potrzebna instytucjonalna forma pomocy, ale przede wszystkim wazne jest zaangazowanie

psychiatrii srodowiskowej w przywrdceniu im osobistej godnosci oraz praw réwnorzednych

z osobami zdrowymi. Inkluzja nie moze bowiem pozosta¢ jedynie szeroko stosowanym

terminem,

ale musi

sta¢ si¢ rzeczywistoScig zycia (wymagajaca dostosowania si¢

do specyficznych warunkéw §rodowiska oraz do potrzeb i mozliwo$ci osoby), zwlaszcza tam,

gdzie osobom chorym psychicznie oraz niepetnosprawnym jest najtrudniej — czego

szczegolnym przyktadem jest rzeczywistos¢ zycia tych oséb w Ekwadorze.
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Z.akonczenie

Mitosé to jedyna choroba,
ktora moze by¢ wyleczona
poprzez zarazenie kogos innego.

Gerhard Uhlenbruck

Celem rozprawy doktorskiej ,,Edukacja os6b z niepelnosprawnoscia w ramach
Projektu Alegria de Vivir w Santo Domingo - Ekwador. Studium psychopedagogiczne” bylo
przeprowadzenie oceny psychopedagogicznych aspektow tytulowego Projektu. Podstawa
konceptualng Projektu AdV byt model wtoskiej psychiatrii wypracowany w ramach programu
deinstytucjonalizacji wsparcia dla o0s6b z niepelnosprawnoscia (NS) 1 zaburzeniem
psychicznym (ZP). W trakcie realizacji pilotazowego Projektu AdV pojawila si¢ jednak
potrzeba i szansa podjecia refleksji teoretycznej i metodologicznej oraz przeprowadzenia
badan empirycznych ukierunkowanych na weryfikacje hipotezy zaktadajacej, ze Projekt AdV
ma istotne znaczenie edukacyjne (ksztatceniowe, wychowawcze, psychologiczne i spoteczne)
dla jego uczestnikéw. Psychoedukacyjne aspekty Projektu odnosity si¢ zasadniczo do dwdch
wymiardéw: znaczenia Projektu dla jego uczestnikdw oraz zmian percepcji spotecznej, jakie
zdaniem opiekundéw rodzinnych, dokonaty si¢ w funkcjonowaniu beneficjentow Projektu.
Wymagalo to przygotowania specjalnych narzedzi do badan ilosciowych.

Koncentrujac si¢ na edukacyjnych walorach Projektu AdV, edukacj¢ rozumiano bardzo
szeroko jako kategorie¢ obejmujaca — zgodnie z modelem ,,dziesigcioscianu edukacji”
Kwiecinskiego — wszystkie procesy rozwoju, wychowania 1 wptywu oraz oddzialywania na
zmian¢ osobowosci beneficjentow Projektu (Kwiecinski, 2001, s. 31-41). Oprocz
bezposrednich beneficjentoéw Projektu tj. osoby z niepelnosprawnoscia/choroba w Projekcie
uwzgledniono 3 grupy beneficjentow posrednich: opiekunow rodzinnych, opiekunow
spolecznych oraz pracownikéw instytucjonalnych. Wykorzystujac model poszukiwano
odpowiedzi na pytanie, na ile Projekt miat pozytywny wplyw na osoby w nim uczestniczace
i na ich rodziny, oraz na ile sprzyjat takiemu ich rozwojowi i wykorzystywaniu posiadanych
mozliwos$ci, aby w maksymalnym stopniu staty si¢ §wiadomymi i tworczymi cztonkami ich
wlasnej wspolnoty spotecznej, narodowej 1 kulturowej jako podstawy ich spotecznej inkluzji.
W ramach Projektu zaproponowano kilka implikacji praktycznych pozwalajacych na
sformutowanie strategii przeciwdziatania wykluczeniu spotecznemu 0s0b
z niepelnosprawnoscig 1 zaburzeniem psychicznym, w tym poprawy ich postrzegania przez

osoby w ich lokalnym srodowisku.
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Rozprawa ta sktadala si¢ z trzech nastgpujacych czeéci: teoretycznej, metodologicznej
1 empirycznej, obejmujacej rowniez psychopedagogiczng interpretacje uzyskanych wynikow
badan.

Przyjete podstawy teoretyczne oraz metodologiczne niniejszej rozprawy doktorskiej
byto S$cisle zwigzane =z realizacja Projektu AdV jako przykladu przedsiewzigcia
wspomagajacego proces rozwoju osobistego oraz inkluzji spolecznej o0sob z ryzykiem
wykluczenia. Pozytywne do$wiadczenia zwigzane z jego realizacja oraz jego pozytywna
ocena mogg stanowi¢ zrodto inspiracji dla tworzenia podobnych projektow skupionych na
poprawie warunkow zycia i funkcjonowania 0sob z niepetnosprawnoscig i ich rodzin.

W pierwszym rozdziale ukazana zostata osoba z niepelnosprawnos$cia z perspektywy
personalizmu, zwlaszcza chrzescijanskiego. W ujeciu personalistycznym analizowano pojgcie
osoby 1 jej godno$ci. Zagadnienie osoby bezposrednio zwigzane jest z kwestiami
filozoficznymi, ktére stanowia podstawe antropologiczng dla tresci i celow Projektu AdV.
Personalizm nie moze ignorowaé takich esencjalnych problemow dotyczacych osoby, jak
istnienie stalego podmiotu psychicznych dziatan ludzkich, wolno$¢ woli, wazno$¢ osoby
w $wiecie, duchowos$¢ ludzkiej duszy, czy tez jej nieSmiertelnos¢ (Granat, 2018). Tak wigc
przedmiot rozprawy o osobie z niepelnosprawnos$cia/zaburzeniem psychicznym byt nie tylko
zagadnieniem filozoficznym, ale rowniez stat si¢ rozwazaniem teologicznym,
aksjologicznym, etycznym i moralno-spotecznym.

Ujecie zagadnienia pedagogiki personalistycznej w samym tytule tego rozdzialu
uswiadamia, ze pedagogia przedstawiana w takim S$wietle, staje si¢ odpowiedzig na
zmieniajacy si¢ rzeczywistos¢ w swiecie, ktora wplywa jednoczesnie na nieustanny rozwoj
osoby ludzkiej.

Wychowanie, ktére byto przedmiotem rozwazan w dalszej czeSci pracy, jest sztuka
1 odpowiedzialno$cia we wspottworzeniu osoby ludzkiej i jej osobowej indywidualnosci.
O wychowaniu w konkretnych warunkach zyciowych decyduja poglady, przekonania, oceny,
postawy, nawyki 1 cechy osobowosci tych, ktorzy formujg innych. One za$ zaleza od tego,
jakim wptywom byly poddawane te osoby we wilasnym $rodowisku rodzinnym, szkolnym,
réwiesniczym, kolezenskim, sasiedzkim, zawodowym, oraz jakim wpltywom podlegaty
ze strony mediow masowych, czy tez dzialajacych stowarzyszen lub roznych inicjatyw
spotecznych (Nowak, 2010).

Mowiac o personalizmie chrzes$cijanskim w dalszej czg$ci rozprawy, wzigto pod
uwage nauke o celu zycia osoby. Takim celem jest personalizacja Zycia, na co m.in.

wskazywal W. Granat. Polega ona na zaprowadzeniu tadu gospodarczego, moralnego,
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politycznego, kulturalnego i spotecznego w zyciu czlowieka, aby mogl si¢ on rozwijac
i doskonali¢ (Granat, 2018, s. 662). Ten wiasnie aspekt personalizmu chrze$cijanskiego,
jakim jest personalizacja, lezy u podstaw dziatalnosci misji franciszkanskiej, w ktorej kaptani
1 $wieccy zaangazowani w zycie parafii oraz w Projekt AdV pochylaja si¢ nad ludzka bieda
materialng,  psychospoleczng 1  duchowa, starajagc  si¢  przywrdci¢  osobom
z niepelnosprawnoscia, chorym psychicznie i wszystkim osobom zagrozonym wykluczeniem
spotecznym — ludzkg godnos$¢ i szacunek innych oraz zapewni¢ im dobrostan psychiczny
1 duchowy.

Dokonujace si¢ przemiany spoteczno-polityczne w $wiecie, a szczeg6lnie
w Ekwadorze, pozwalaja dostrzega¢ zmiany w kierunku wigkszej waloryzacji 0sob
z niepetnosprawnoscia i1 chorych psychicznie jako oséb obdarzonych ta samag godno$ciag
osobowg 1 zaslugujacych na szacunek jak kazda inna osoba. Pomimo tego, wciaz jeszcze
dotykaja je rézne formy wykluczenia spotecznego. Ten wizerunek psychospotecznej sytuacji
0sOb z niepelnosprawnos$cia i z zaburzeniem psychicznym zostal nakreslony w kolejnym
rozdziale cze¢sci teoretycznej rozprawy.

Aby zmieni¢ obraz osob z niepelnosprawnoscia (wykluczonych w spoleczenstwie
ekwadorskim) a zarazem doprowadzi¢ do zmiany ich zycia pod wzgledem spotecznym
i ekonomicznym, podejmuje si¢ ré6znego rodzaju inicjatywy o dziataniu stymulujacym ze
strony rzadu, organizacji rzadowych i pozarzadowych. Cho¢ bogactwo naturalne Ekwadoru
nie stanowi bariery ekonomicznej 1 gospodarczej, to jednak warunki Zycia
ekonomiczno-spotecznego Ekwadorczykow, wcigz jeszcze nie $wiadczg o ich dobrobycie.
Szczegodlnie wida¢ to w sytuacji ekonomicznej 1 socjalnej os6b z niepelnosprawnoscig oraz
z zaburzeniem psychicznym. Problem ubdstwa i ekstremalnego ubodstwa jest wciaz Zywy na
kontynencie andyjskim. Stad tez szukanie rozwigzan w celu poprawy sytuacji osob
wykluczonych staje si¢ wyzwaniem dla rzadzacych i calego spoteczenstwa. Proponowane
przemiany dotycza takich sfer zycia os6b z r6znymi rodzajami niepelnosprawnosci, jak:
praca, edukacja, zdrowie (Niedbalski, 2019, s. 181). Procesy przemiany obejmuja nie tylko
aspekt spoleczny Zycia 0sob z niepelnosprawnoscia, ale rowniez prawno-polityczny, gdyz
powinni oni mie¢ zapewniony prawny status w spoteczenstwie (Ostrowska, 2015, s. 135).

Sytuacja ekonomiczno-spoteczna odgrywa duza role w procesie ksztattowania postaw
spoteczenstwa oraz inkluzji spotecznej wobec 0s6b wykluczonych, zwlaszcza z perspektywy
zagwarantowania im opieki. Stad wazne bylo zapoznanie si¢ z sytuacja tej grupy spotecznej
na podstawie censo, czyli badan statystycznych przeprowadzanych w Ekwadorze.

Przedstawione = w  rozprawie  wyniki  tych  badan ukazaly poziom = Zycia
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spoteczno-ekonomicznego oraz zakres potrzeb zyciowych osdb z niepelnosprawnoscia
1z zaburzeniem psychicznym, takze role polityki socjalnej odgrywajacej wazne znaczenie
w zyciu spotecznym. Jesli kontrola rzadu nad sferg zycia publicznego maleje, to kondycja
obywateli staje si¢ sprzeczna z wartos$cig zycia, zdrowia i godno$ci osoby cztowieka
(Pawtlucki, 2013, s. 112). Taka sytuacje mozna dostrzec w Ekwadorze, szczegdlnie, kiedy
mowa jest o osobach zzaburzeniem psychicznym. Rozumienie kontekstu
spoteczno-kulturowego jest istotne, jesli chce si¢ rozwigzywaé problemy zwigzane
z wykluczeniem spotecznym i budowac¢ inkluzyjne spoteczenstwo (Lechta, 2010, s. 321-335).

Wraz z rozpowszechnieniem koncepcji o integracji oraz inkluzji spolecznej wzrasta
swiadomo$¢ koniecznosci wprowadzenia edukacji integracyjnej (inkluzyjnej) o0sob
z niepetnosprawnoscia z ich petnosprawnymi rowiesnikami. Jest to najlepsza forma edukacji,
jesli zostang spetnione pewne konieczne warunki zapewniajace jej powodzenie (Lechta, 2010,
s. 329). Proces integracji edukacyjnej jest procesem obustronnym, skierowanym na
zaspokojenie potrzeb wszystkich 0sob uczestniczacych w procesie ksztatcenia i wychowania
instytucjonalnego. Proces wprowadzenia w Ekwadorze edukacji integracyjnej/inkluzyjnej na
razie nie zdal egzaminu. Nie wypracowano odpowiednich ram prawnych ani praktycznych
rozwigzan, aby dziecko z niepetnosprawnoscia mogto uczestniczy¢é w zajeciach z pozytkiem
dla siebie oraz jego pelnosprawnych rowiesnikéw. Brak odpowiedniego przygotowania kadry
pedagogicznej, materialow dydaktycznych oraz duza liczebno$¢ uczniow w klasach stwarza
powazny problem w edukacji. Ponadto dzieci z niepelnosprawnos$cia odczuwajg istniejace
bariery spoleczne w postaci przesagdow, uprzedzen, lgku przed nimi, niechgci do nich. Jest to
jeden z wielu problemoéw istniejagcych w Ekwadorze. Organizacje szkolne i pozaszkolne
starajg si¢ rozwigza¢ problem wykluczenia nie tylko za pomoca obowigzujacego prawa, ale
rowniez za pomocg formacji samego spoleczenstwa, aby wyeliminowa¢ podzialy spoleczne
oraz postawy dewaluacji, dyskryminacji i odrzucenia. W rozprawie omodwiono takze
rehabilitacje jako konkretng realizacje integralnego spojrzenia na osob¢ ludzka. Osoba
z niepelnosprawnosciag, wzmocniona dzigki edukacji 1 kompleksowej rehabilitacji
prowadzonej m.in. w ramach projektow pomocowych, moze zaangazowaé si¢ w pelni
w rozwo0j swoich potencjalnosci jak i w zycie spoleczne otoczenia.

W trzecim rozdziale czesci teoretycznej byta mowa o zatozeniu, celach 1 dziatalnos$ci
Projektu AdV. Byl on nowatorski poprzez implementacj¢ w Projekcie franciszkanskiego
charyzmatu shuzenia najubozszym 1 zapomnianym osobom, ktoéry to charyzmat stat
u podwalin powotania do Zycia tego zakonu. Wprowadzil on ducha nadziei u osob

wykluczonych, ktore szukaly pomocy i wsparcia wséréd roznych instytucji 1 organizacji
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spotecznych. Sukces tego Projektu wynika z pelnej poswigcenia pracy franciszkandw
z Prowincji §w. Maksymiliana M. Kolbego w Gdansku, a wcze$niej w parafii §w. Franciszka
z Asyzu w Pizie (Wtochy). To wlasnie tam miata poczatek praca z osobami wykluczonymi,
zainicjowana zorganizowaniem stotowki na wzdér ,Kacika goscinnego Ludwika
Coccapaniego” (L’Angolo d’accoglienza di Ludovico Coccapani). Szczegbdlng pomoc
okazywano emigrantom zréznych krajow (Afryki, Europy i Ameryki Lacinskiej), jak
rowniez samym obywatelom wloskim zyjacym w stanie ubdstwa. Doswiadczenie to
spowodowato otwarcie si¢ Wlochéw zaangazowanych w pomoc misji franciszkanskiej
w Pizie na misj¢ franciszkanskag w Santo Domingo, ktéra w obecnym roku $wigtuje 25-lecie
swego istnienia.

Zaangazowanie si¢ parafii w Pizie w pomoc przy realizowaniu mikroprojektow
na terenie misji w Ekwadorze, otwarlo nowe horyzonty dla pracy duszpastersko-socjalne;.
Powotano do zycia organizacje o nazwie Stowarzyszenie Gioia di Vivere dei Bambini in
Ecuador, celem ktorej byto realizowanie pomocy dla dzieci z ulicy na terenie parafii $w.
Antoniego z Padwy w dzielnicy Rumifiiahui w Santo Domingo (Ekwador).
Ta opatrzno$ciowa dziatalno§¢ misyjno-socjalna otwarta perspektywy dla stworzenia nowe;j
organizacji ekwadorskiej wspotdziatajacej z ministerstwami rzadu tego kraju Centro Caritas
Antoniana — Alegria de Vivir. Praca tego Stowarzyszenia obejmowata troske nad dzie¢mi
z przedszkola (Ruminazaret), dzie¢mi szkolnymi (§wietlica im. Raoul di Vita) 1 ich rodzinami,
jak réwniez nad osobami starszymi, a przede wszystkim osobami z niepelnosprawnos$cia
1z zaburzeniami psychicznymi. Organizacja ta, jak rowniez wiele innych dziatajacych
w Ekwadorze, podjeta intensywne kompleksowe dzialania w celu usprawnienia fizycznego,
psychicznego 1 spotecznego o0s6b z niepelnosprawnoscig. Dziatania te zmierzaty do
polepszenia jako$ci zycia tych 0sob i ich rodzin, jak rowniez do podniesienia poziomu wiedzy
1 edukacji u dzieci przebywajacych w $wietlicach pozaszkolnych.

Nie zabraklo rowniez troski o osoby z zaburzeniami psychicznymi, ktore
w Ekwadorze byly — 1 sg nadal — szczegolnie wykluczone z zycia spotecznego. W ostatnim
dwudziestoleciu panstwo ekwadorskie podjeto wiele inicjatyw zmierzajacych do poprawy
warunkéw ich zycia. Dziatalno$¢ ta jest przejawem czego§ w rodzaju sptacania dlugu
moralnego 1 spotecznego wobec tej grupy osob. Jednym z jej elementow byla inicjatywa
Ministerstwa Inkluzji Ekonomiczno-Spotecznej, aby wprowadzi¢ w Ekwadorze model
dr. Franco Basaglii, reformatora psychiatrii wtoskiej. Model ten (nazywany w czasie jego
realizacji Modelem z Triestu), jeden z pionierskich i odwaznych projektéw socjalnych

1 zdrowotnych, przybrat posta¢ Projektu Pilotazowego dzigki wspotudziale Braci Mniejszych
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Konwentualnych i nalezacego do nich Stowarzyszenia Centro Caritas Antoniana - Alegria
de Vivir. Dzialalno§¢ w nim promowana przyczynita si¢ do wychwycenia istoty problemow
0sO0b z zaburzeniami psychicznymi, a zarazem do ich rozwigzywania poprzez mobilizacje
tych oséb do uczestnictwa w edukacji o charakterze inkluzyjnym, oraz poprzez ich aktywno$¢
spoteczng i dzialalno$¢ produkcyjna.

Idea inkluzji byta waznym elementem wszystkich dziatan podejmowanych
w Projekcie AdV 1 decydowata o realnym powodzeniu rehabilitacji sSrodowiskowej. Dzigki tej
idei skupiono si¢ na dobru 1 zasobach kazdej osoby, nawet wykluczonej, z poszanowaniem jej
godnosci, przedkladajac ja ponad dorazne interesy materialne (Perzanowski, 2017, s. 208).
Obecna do tej pory mentalno$¢ koncentrujaca si¢ na promocji zasitkow nie zdala egzaminu,
gdyz same w sobie nie sg one w stanie przywrdoci¢ tym osobom poczucia godnosci i1 szacunku
do siebie oraz akceptacji ze strony innych, jak tez zapewni¢ im normalnych warunkéw zycia.
Model z Triestu pokazal, ze jest mozliwe przekroczenie barier i pomoc tym osobom,
a wlasciwa inkluzja polega na przyjeciu tych ludzi takimi, jacy sa — do spotecznosci.

Zmiana, jakg zaproponowal Basaglia, polegala na dostrzezeniu roli relacyjnosci.
Wspolnota czyni cztowieka wykluczonym lub nie wykluczonym spotecznie w zaleznoS$ci
od organizacji zycia spolecznego oraz postaw spotecznych. Przed tymi zmianami, jakie
on wprowadzil, instytucje, ktore zajmowaly si¢ osobami wykluczonymi jeszcze bardziej
wykluczaty je ze srodowiska. To wlasnie temu sprzeciwit si¢ Basaglia, wprowadzajac reforme¢
dezinstytucjonalizacji, tak konieczng nie tylko we Wtoszech, ale rowniez w Ekwadorze.

W czgs$ci metodologicznej pracy doktorskiej, w rozdziale czwartym, omdwiono
metode sondazu diagnostycznego. Narzedziami byly tutaj kwestionariusze, ktorymi badano
zmienne demograficzne oraz percepcj¢ psychopedagogicznych waloréw Projektu AdV przez
jego beneficjentow, ich opiekundéw rodzinnych oraz spotecznych, jak tez pracownikdéw
instytucji  publicznych wspolpracujacych z Projektem. Zastosowanie w badaniach
kwestionariuszy miato na celu odpowiedzie¢ na postawione cztery grupy pytan dotyczacych
kazdej z grup osob. Nalezy podkresli¢ waznos¢ udziatu dwoch grup z ryzykiem wykluczenia
spotecznego uczestniczacych w Projekcie, zard6wno oso6b z niepelnosprawnoscia jak
1z zaburzeniem psychicznym, ktdére maja te same potrzeby psychiczne, jak kazdy inny
cztowiek, np: zauwazenie ich obecnosci, postrzeganie ich jako osob, traktowanie
z szacunkiem, stworzenie S$rodowiska sprzyjajacego wielokierunkowemu rozwojowi
osobowemu, umozliwienie udzialu w zyciu rodziny. Zaspokojenie tych potrzeb zalezy od
percepcji ich jako oséb przez innych w otoczeniu. Badania zmierzaly do uchwycenia,

czy nastgpita zmiana mentalnosci osob, ktore byty zaangazowane w Projekcie.
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Szczegotowe odpowiedzi na postawione pytania zostaly udzielone w czesci
empirycznej pracy oraz podsumowane na jej zakonczenie. Nalezy jednak zaznaczyc,
ze otrzymane wyniki wskazuja na szerokie edukacyjne walory Projektu AdV. Wszystkie
postawione w pracy hipotezy zostaly zweryfikowane pozytywnie, bowiem uczestnictwo
w Projekcie przyczynitlo si¢ dorozwoju osobistego (Hla) oraz inkluzji spolecznej
uczestnikow Projektu (Hlb). W wyniku wuczestnictwa w Projekcie AdV u o0sob
z niepelnosprawnos$cig/zaburzeniem psychicznym nastgpita przede wszystkim pozytywna
zmiana percepcji ich osoby przez ich opiekunéw z rodzin (H2). Wykazano takze, ze zachodza
istotne  statystycznie = zwigzki migdzy niektérymi zmiennymi demograficznymi
1 podmiotowymi a oceng Projektu przez opiekunéw spotecznych (H3).

Wyniki badan przedstawione w pigtym rozdziale cze$ci empirycznej wskazywaty na
pozytywne walory edukacyjne samego Projektu AdV, gdyz dzigki niemu dokonat si¢ proces
inkluzji 0s6b z niepelnosprawnoscig oraz ich rodzin w §rodowisku ich zycia. To jednoczes$nie
ilustruje, jak wazna prace wykonuja franciszkanscy misjonarze w Santo Domingo i w innych
miejscach w Ekwadorze przy udziale Kosciotéw lokalnych oraz zagranicznych organizacji
charytatywnych wspomagajacych projekty socjalne, takie jak: Gioia di Vivere dei Bambini
in Ecuador z Pizy (Wtochy), Caritas Antoniana z Padwy (Wlochy), Missionszentrale der
Franziskaner z Bonn (Niemcy), Fundacja Tworzy¢ Mitoscia z Gdyni (Polska) wraz
z Franciszkanskim Sekretariatem Misyjnym w Gdyni z Prowincji Braci Mniejszych
Konwentualnych pod wezwaniem §w. Maksymiliana M. Kolbego 2z siedzibg
w Gdansku (Polska).

Samo przeprowadzenie badan kwestionariuszowych, zarowno w grupie o0séb
z niepelnosprawno$cia 1 zaburzeniem psychicznym, ich opiekunéw z rodzin jak
1 profesjonalistow (opiekundéw spotecznych oraz pracownikow instytucji publicznych), miato
dla nich duze =znaczenie, gdyz wymagalo autorefleksji i1 zwerbalizowania swoich
do$wiadczen, a tym samym pozwolito im uzmystowi¢ sobie to wszystko, co zyskali dzigki
udzialowi w Projekcie, oraz okresli¢ plany na przysztos¢ z nim osobiscie zwigzane. Dzigki
przeprowadzonym badaniom osoby z niepelnosprawnos$cia/zaburzeniem psychicznym
dostrzegly zainteresowanie nimi, ich sytuacja zdrowotna i materialng oraz poczuly sie,
ze byty nie tylko beneficjentami Projektu, ale poprzez dokonanie ewaluacji Projektu maja
realny wplyw na jego realizacj¢ w przysziosci. Dzigki temu stala si¢ mozliwa
zmiana percepcji siebie samego, a zmieniajac autopercepcje osoby
z niepetnosprawnoscia/zaburzeniem psychicznym zmienia si¢ rbwniez percepcje spolteczna tej

osoby w srodowisku, w ktorym ona zyje. Psychopedagogiczna doniosto$¢ Projektu, ktora
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zostala wyrazona w samej jego nazwie Alegria de Vivir (,Radoéé Zycia”), zostala

zrealizowana w praktyce, co mozna bylo stwierdzi¢ na podstawie obserwacji i wynikow

badan uczestnikow Projektu, od ktérych bita rado$¢ z dostrzezenia swojego potencjatu,

dokonanych zmian w zyciu i nadziei na przysztos$¢. Ich uprzednia niech¢¢ do zycia, strach

przed ludzmi ustgpilty. W wyniku uczestnictwa w Projekcie czuli si¢ wiaczeni do wspolnoty,

odzyskali poczucie godnosci i rado$¢ zycia. Byto to niewatpliwie najwickszym sukcesem

Projektu.

Na podstawie przeprowadzonych analiz badawczych zauwazono, jak jasno mozna

sformutowa¢ wyzwania wobec 0s6b z zaburzeniem psychicznym i 0s6b z r6znymi rodzajami

niepelnosprawnos$ci. Obejmuja one nastepujace obszary:

Promocj¢ psychiatrii $rodowiskowej (wspdlnotowej), ktéra moze mie¢ duze
zastosowanie w warunkach ekwadorskich. Ten rodzaj psychiatrii wychodzi naprzeciw
potrzebom pacjentéw 1 ich rodzin, jak wynikato to z relacji samych uczestnikow
Projektu, ich opiekunéw rodzinnych i spotecznych oraz pracownikéw instytucji
publicznych;

Dezinstytucjonalizacje, ktora jest kolejnym wyzwaniem dla ekwadorskiej psychiatrii.
W czasie trwania Projektu nie mozna bylo liczy¢ na dlugofalowg pomoc instytucji
publicznych i stabilno$¢ w realizacji tego Projektu. Brak wystarczajacego wsparcia
finansowego 1 materialnego nie gwarantuje realizowania zatozen tego Projektu jak
1 innych w zakresie opieki srodowiskowej w przysztosci;

Formacj¢ — model oddzialywania nakre$lony dotychczas w Projekcie wskazal na
koniecznos¢ uzupeknienia go poprzez takie formy jak: odpowiednie przygotowanie oraz
systematyczne doszkalanie personelu, monitoring przebiegu realizacji celow, ewaluacja
stopnia zadowolenia uczestnikow oraz obiektywnych parametrow wskazujacych na
efekty Projektu. Projekt ten powinien by¢ jeszcze bardziej praktyczny i ukierunkowany
na wigksze usamodzielnienie zyciowe i materialne uczestnikoéw. Nie tylko leczenie
farmakologiczne jest wazne dla os6b z =zaburzeniem psychicznym lub oséb
z niepelnosprawnoscia, ale rowniez kursy 1 warsztaty zawodowe, ktore umozliwiaja
pokonanie bariery choroby i wykluczenia spotecznego. To s3 kolejne wyzwania do
reformy psychiatrycznej i dziatalnosci inkluzyjno-spoteczno-ekonomicznej Instytucji
MIES (Ministerstwo Inkluzji Ekonomiczno-Spotecznej) w Ekwadorze;

Percepcje - koniecznos$¢ zmiany percepcji spotecznej 0s6b
z niepetnosprawnoscig/chorobg psychiczng. Celem reformy dr. F. Basaglii bylo

przeciwdziatanie wykluczeniu spotecznemu oso6b z zaburzeniem psychicznym jak
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roéwniez osOb z niepetnosprawnoscia poprzez dokonujace si¢ zmiany w $wiadomosci
spotecznej i1 traktowaniu chorych jako os6b wartosciowych i umiejacych prawidtowo
funkcjonowac¢ w spotecznosci. Ten aspekt personalistyczny bedzie miat duze znaczenie
dla kontynuacji Projektu.

. Inkluzje — problemy wynikajace z braku poszanowania godnos$ci osoby, stygmatyzacji
1 wykluczenia spotecznego osdb z niepelnosprawnoscia oraz chorych psychicznie
powinny by¢ szczegélnie szybko rozwigzywane w Ameryce Lacinskiej. Warunkiem
zmian postaw spolecznych w kierunku wigkszej integracji oraz inkluzji jest zmiana
ustawodawstwa, dzieki ktorej zostaltyby zlikwidowane nierownosci spoteczne
w zakresie poziomu zycia i dostgpu do stuzby zdrowia, rehabilitacji, edukacji, pracy
zawodowej, dobr kultury dla 0sob z ryzykiem wykluczenia spotecznego. Konieczna jest
takze permanentna edukacja calego spoteczenstwa dotyczaca problematyki
niepelnosprawnosci 1 zaburzen psychicznych (m.in. potrzeb i mozliwosci rozwojowych
tej grupy osob, tego, co kazdy moze zrobi¢ dla polepszenia jakos$ci ich zycia) a przede
wszystkim zmiana mentalno$ci. Nie tylko bowiem dobrze rozumiana polityka
spoteczna, prowadzona na zasadzie mi¢dzysektorowego partnerstwa instytucjonalnego,
moze sta¢ si¢ jednym z instrumentdw przeciwdziatania ubdstwu i1 wykluczeniu
spotecznemu, ale rowniez réwnolegle podejmowane dziatania na rzecz zmiany
percepcji spotecznej 0sob ,,innych” w otoczeniu oraz ksztaltowanie pozytywnych
postaw spotecznych wobec nich.

Poprzez swoja dziatalno§¢ Projekt wplynat na dostrzeganie walorow 0s6b
z niepelnosprawnos$cia/zaburzeniem  psychicznym.  Dzigki  zastosowanym  formom
aktywizujacym uczestnikow Projektu wykazano, ze jest mozliwy aktywny udziat
osoby/pacjenta w przezwyci¢zaniu skutkow jego niepelnosprawnosci lub choroby. Sam fakt
poswiecenia czasu dla niego przez tyle osob z personelu zmieniat jego wiasny obraz siebie jak
tez odbidr jego osoby w otoczeniu.

Projekt Alegria de Vivir to tylko poczatek. Z pewnoscig jest to jeden z pierwszych
tego typu projektow zrealizowanych w Ekwadorze. Byl on — i nadal jest — otwarty na nowe
pomysty tworcze co do poszukiwan roéznorodnych form wsparcia, dajac duze szanse na
wypracowanie nowatorskich form pomocy. Nie chodzi jednak o zwykle i bezkrytyczne
kopiowanie idei 1 rozwigzan. Aby odniosty one pozadany skutek muszg by¢ zaadoptowane do
warunkow spoteczno-kulturowych Ekwadoru. Brak takiego dostosowania, ze wzgledu na
specyfike wspomnianych warunkdéw, pociagga za soba powazne niebezpieczenstwo

niepowodzenia.
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Wspomniany Model z Triestu, dzigki zaangazowaniu franciszkanow znajacych realia
srodowiskowe Ekwadoru, zostat poddany takiej adaptacji. Jego innowacyjno$¢ opierala si¢
gléwnie na nowym spojrzeniu na czlowieka obarczonego ryzykiem wykluczenia ze wzgledu
na jego niepelnosprawno$¢ czy zaburzenie psychiczne, ktorego nalezato przede wszystkim
,»Wyzwoli¢” z zamknigcia w roznego rodzaju zaktadach i1 przywréci¢ go do jego naturalnego
srodowiska, do rodziny. Wiasnie takie podejscie mialo zaowocowa¢ wydobyciem potencjatu
kazdej osoby. Ingerencja terapeutyczna miata polega¢ gtownie na wskazaniu, jak dana osoba
moze ten potencjal rozwija¢ w swoich warunkach zyciowych, jak moze robi¢ co$
pozytecznego, dawaé¢ co$§ z siebie innym, peilnia¢ aktywng role w rodzinie i szerszym
srodowisku.W ramach Projektu AdV zaadaptowano model z Triestu, wyprowadzajac osoby z
niepelnosprawnos$cig/chore psychicznie ze stanu izolacji we wlasnych rodzinach do
aktywno$ci we wspolnocie 0sob realizujacych zadania Projektu.

Jesli chodzi o propozycje do dalszych badan, to mozna wskaza¢ na kilka obszarow:

Po pierwsze, interesujace byloby w przysztosci podjecie bardziej szczegdlowych
badan samych os6b z niepelnosprawnos$cia/zaburzeniem psychicznym oscylujacych wokot
pytania, jak oni postrzegaja siebie, na ile zmienia si¢ ich autopercepcja oraz ich obraz
spoteczny. Mozna bowiem $miato zalozy¢, ze istnieje tu wzajemna zalezno$¢. Pozytywna
autopercepcja sprzyja pozytywnej percepcji spotecznej i na odwrot. Jesli inni postrzegaja
kogo$ pozytywnie, to i jego percepcja siebie zmienia si¢ w kierunku bardziej pozytywnej.
Na przyktadzie ,,gwaltownej zmiany” (cambio extremo) zaprezentowane] na jednym ze
spotkan miedzynarodowych, mozna byto dostrzec, jak wydatnie moze zmieni¢ si¢ osoba
wykluczona w oparciu jedynie o pozytywna zmiang jej wygladu zewngtrznego (ubidr,
makijaz czy fryzura), i jak ta zmiana pozytywnie wplywa na jej odbidr przez Srodowisko
spoteczne.

Po drugie, ciekawym obszarem dalszych badan empirycznych bytoby uchwycenie
aktywnos$ci 0s6b z niepetnosprawnoscia/zaburzeniem psychicznym na rzecz szukania pracy
po zakonczeniu Projektu, doszkalania si¢ 1 utrzymania si¢ w miejscu zatrudnienia. Dzigki
dobrej diagnozie zawodowej i przygotowaniu zawodowemu (np. szkolenia, kursy, warsztaty
zawodowe) stworzono odpowiednie miejsca pracy, ale pozostalo pytanie dotyczace
przysztosci - na ile te zmiany sg dlugotrwate i1 na ile beneficjenci Projektu rzeczywiscie nadal
pracuja i kontynuujg swoja aktywno$¢ edukacyjng, zawodowg 1 kulturalna.

Po trzecie, interesujacym zagadnieniem, jakie nasuwa si¢ wobec mozliwosci
kontynuowania Projektu jest to dotyczace sposobu jego realizowania, aby nie tylko

wydobywat potencjalno$¢ indywidualnego uczestnika, wspierat jego rozwdj w trakcie trwania
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Projektu, ale rowniez przysposabiat go do rozwoju zawodowego, do utrzymywania si¢
na rynku pracy pomimo utrudnien, jakie moga si¢ pojawié jak tez przygotowywal go do
zatozenia rodziny, prowadzenia domu czy wychowania dzieci. Kwestia bezrobocia 0s6b
z niepelnosprawnoscig/zaburzeniem psychicznym stanowi powazny problem w Ekwadorze
utrudniajacy trwala inkluzje spoteczng tej grupy. Stad inwestowanie w czlowieka,
ukierunkowanie jego samego na to, aby wzigl udzial w zdefiniowaniu swojego planu
zyciowego jest bardzo istotne. Plan ten nie moze by¢ mu narzucany, ale beneficjent sam
powinien odczu¢ potrzebg jego tworzenia i doprecyzowania, co chciatby robi¢ w zyciu.
Oznacza to faktyczne programowanie wilasnej kariery zawodowej poprzez doradztwo
zawodowe oraz planowanie zycia osobistego i rodzinnego poprzez rozne formy poradnictwa.

W tym kontek$cie pojawia si¢ jeszcze czwarty mozliwy obszar badan dotyczacych
zmiennych niezaleznych (demograficznych, osobowos$ciowych, instytucjonalnych)
decydujacych nie tylko o zadowoleniu z uczestnictwa w Projekcie, ale réwniez o realnym
powodzeniu Projektu i o trwatosci r6znorodnych efektow uczestnictwa w nim.

Projekt AdV moze by¢ rowniez inspiracja do glebszej eksploracji badawczej
zagadnienia edukacji osob z niepelnosprawnos$cig/chorych psychicznie, a zwlaszcza
poszukiwan badawczych dotyczacych percepcji tych osob w spoleczenstwie, czynnikéw,
jakie maja wptyw na postawy wobec nich i skutkéw réznych oddzialywan podejmowanych
w celu zmiany tych elementow postaw, ktore sa negatywne 1 nie sprzyjaja inkluzji. Wyniki
takich badan moga by¢ z kolei inspiracja do poczynienia réznych dziatan wiaczajacych rézne
grupy zagrozone do zycia z innymi. Jeszcze wigksza bylaby wartos¢ tego Projektu, gdyby na
podstawie dotychczasowych do$wiadczen z jego realizacji skonstruowano w przysziosci
projekt, ktorego celem byloby wypracowanie programu dzialan bardziej zorientowanych
na indywidualne potrzeby i mozliwo$ci beneficjentow oraz bardziej praktycznych rozwigzan
ich problemoéw zyciowych. W dobie kryzysu 1 bezrobocia, tego rodzaju strategia posiadalaby
duze znaczenie inspiracyjne.

Zapewne w kontynuacji pracy nad inkluzjg oséb z niepetnosprawnos$cia i zaburzeniem
psychicznym powinna si¢ znalez¢ odpowiedz na pytanie: Jakie przedsiewziag¢ zadania, ktore
pozwolityby zwiekszy¢ kompetencje profesjonalne o0s6b wykluczonych i pomoc im
w realizacji ich planéw zyciowych? Rola doradcy zawodowego oraz doradcy kariery jest
kluczowa w sferze wsparcia, czy tez udzielania pomocy w podjeciu decyzji zawodowych
osobom z niepelnosprawno$cig. Powodzenie pracy doradcy moze zaleze¢ od takich
czynnikow jak: ustalenie planu dzialania, wzmocnienie motywacji i woli osoby, ktérej udziela

si¢ wsparcia, stworzenie osobistego projektu celem odpowiedniego wyboru zawodu,
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umozliwienie dostepu do miejsca pracy (np. przedsiebiorstw, firm prywatnych). Projekt
na rzecz wiaczenia do pracy grupy wykluczonej z rynku pracy datby oczekiwane rezultaty,
gdyby objeto pomocg w zatrudnieniu réwniez osoby z niepelnosprawnoscig/zaburzeniem
psychicznym.

Urzeczywistnienie integracji zawodowej wymagatoby jednak podjecia dziatan, ktore
uwzglednialyby indywidualne mozliwo$ci, potrzeby i oczekiwania kazdego z uczestnikdw.
Takie bardzo zindywidualizowane podejscie pomogloby w zwalczaniu dyskryminacji
1 nierdéwnosci na rynku pracy, zwlaszcza osob najbardziej narazonych na wykluczenie, jakimi
sg osoby z niepetnosprawnoscig oraz z zaburzeniem psychicznym (Montero, 2003, s. 94).
Wykorzystanie zasobow tkwigcych w tych osobach jak i zasobow technicznych i dostepnych
ustug, umozliwitoby ich inkluzj¢ spoteczna, a w przypadku umozliwienia im pracy
zarobkowej, niezalezno$¢ osobista. Wiaczenie do zycia spotecznego przyczynitoby sie do
doswiadczenia satysfakcji i radosci zycia (Iturbide i Serrano, 2013, s. 14). Przyktadem osoby,
ktéra potrafita przetamaé bariery, jakie stwarza w zyciu osobistym i spotecznym
niepelnosprawnos$¢ jest obecnie sam prezydent Ekwadoru, Lenin Moreno. To wiasnie on,
bedac osobg z niepelnosprawno$cia fizyczng, na woézku inwalidzkim, pokonat trudnosci
i przeszkody zyciowe 1iobecnie jest aktywny jako prezydent, wspolpracujac przy tym
zroznymi organizacjami ekwadorskimi 1 mig¢dzynarodowymi na rzecz 0sOb
z niepetnosprawnoscia, aby umozliwi¢ ich inkluzje do zycia spotecznego. Dzigki temu spetnia
on wazng misj¢ stuzenia tym, ktorzy potrzebuja jego doswiadczen zyciowych w odkrywaniu
swoich talentow osobistych, mozliwosci bycia wzglednie samodzielnym 1 niezaleznym,
zdobywania wiedzy 1 podejmowania aktywnos$ci zawodowe;.

Historia przypomina nam o wielu takich osobach, ktére pomimo ich
niepetnosprawnosci pozostawily swdj trwaty $lad w historii ludzko$ci: Homer (niewidomy
poeta starozytny), Stephen King (miat zwyrodnienie plamki zo6ttej), Joseph Pulitzer
(niewidomy), Ludwig van Beethoven (niedostyszacy muzyk), Francisco de Goya
(niedostyszacy malarz), Van Gogh (chory na schizofreni¢), Louis Braille (niewidomy tworca
alfabetu Braille'a), Franklin Delano Roosevelt (prezydent Stanoéw Zjednoczonych na wozku
inwalidzkim), Stevie Wonder (niewidomy muzyk) i wielu innych. Te wzorce osobowe moga
postuzy¢ dla oséb z wykluczeniem spotecznym do podjgcia préby zmiany swojego zycia
(Iturbide 1 Serrano, 2013, s. 11).

Celem omawianego Projektu Alegria de Vivir bylo dotarcie do oséb z ryzykiem
wykluczenia, aby stuzy¢ im pomoca, rozwing¢ ich potencjal oraz pobudzi¢ do wspdipracy

osoby z ich srodowiska. Z rezultatéw badan prezentowanych w tej rozprawie wynika potrzeba
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przygotowania podobnych projektdow socjalnych na rzecz inkluzji oséb wylaczonych,
aby przyczyni¢ si¢ w ten sposéb do zmian w ich zyciu oraz formacji oséb z ich otoczenia.
W pierwszym rzedzie wymaga to zmiany sposobu myS$lenia politykow ustanawiajgcych
prawo, osob pracujacych w instytucjach rzadowych odpowiedzialnych za programy socjalne,
personelu medycznego, psychologicznego i pedagogicznego, aby kazdy na swoim stanowisku
staral si¢ tworzy¢ warunki dla pelnej integracji oraz inkluzji spotecznej wszystkich osob
z ryzykiem wykluczenia. Szczegdlnie wazna jest przemyslana polityka socjalna wobec oséb
z niepelnosprawnos$cig 1 z zaburzeniami psychicznymi oraz zsynchronizowana wspotpraca
instytucji rzadowych z pozarzadowymi.

Pelna inkluzja wymaga ponadto, aby w decyzjach podejmowanych na rzecz os6b
wykluczonych, rowniez one same — w miar¢ mozliwos$ci — braty udziat; w przeciwienstwie do
rozpowszechnionej w wielu miejscach az do dzisiaj praktyki, gdy wiele decyduje si¢ bez ich
udziatu, z pogwalceniem ich podmiotowosci i autonomii. Prawdopodobnie to jest jednym
z powodow, ze instytucje rzadowe wielokrotnie nie sg tak skuteczne w racjonalnym
zarzadzaniu projektami spotecznymi, jak udaje si¢ to osiggna¢ stowarzyszeniom
pozarzadowym i fundacjom no profit.

Ostatnie wydarzenia z 2020 r. zwigzane z pandemig koronawirusa SARS-Cov-2
wywolujacego chorob¢ o nazwie COVID-19 zmienily sposéb funkcjonowania
poszczegdlnych o0sob, rodzin 1 calego spoleczenstwa. L¢k przed zakazeniem sie
koronawirusem oraz obostrzenia zwigzane z przemieszczeniem si¢ 1 przebywaniem ludzi
ze sobg, moga powodowac lek przed innymi, zwlaszcza nieznanymi ludzmi i pociggaé za
soba narastajaca izolacje spoteczng, samotnos¢, zaniedbywanie potrzeb, utratg pracy
1 $rodkéw do zycia, a w konsekwencji zaburzenia zdrowia psychicznego, w tym napigcie,
niepokdj, stres, depresj¢, symptomy zaburzen po stresie urazowym. Dotyczy to gtdéwnie osob
z niepetnosprawnoscia, ktorych funkcjonowanie, w wigkszym czy mniejszym stopniu, zalezy
od innych, a takze chorych, ktorzy na skutek choroby utracili swojg samodzielnos¢. Stad
szczegdlnie w tych trudnych czasach jest nam potrzebna personalistyczna inspiracja
w odniesieniu do 0s6b z niepelnosprawnoscia i chorych psychicznie, aby dzigki niej stato si¢
mozliwe podejmowanie wartosciowych 1 twodrczych dziatan, ktére nie tylko pozwola
im przetrwaé sytuacyjne trudnos$ci, ale przede wszystkim pomoga utrzymac¢ dobre relacje
Z iInnymi, owocujjce zawsze wzmocnieniem psychicznym.

W czasie, gdy nasze usta zakrywa maseczka ochronna, gdy nie mozna dojrzeé
usmiechu, gdy bliski kontakt jest ograniczony, szczegdlng pomoca moze by¢ przyjazne,

empatyczne 1 doceniajace spojrzenie (la mirada apreciativa), o ktorej mowit Alex Rovira
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(Rovira, 2004), ciepte gesty wyrazajace serdecznos¢ oraz przyjazne stowo. Sita stowa jest
niezmierna: stowa poruszaja, wywotuja usmiech, ale takze gniew, smutek, stuzg zblizeniu si¢
do innych lub oddaleniu. Czasami przypominaja najszczesliwsze chwile z zycia, a czasami
przypominajg o ranach, ktore powodowaty bol. Stowa stajg si¢ wazne, poniewaz moga
uzdrowi¢, a tego wlasnie potrzeba w rehabilitacji, edukacji, w projektach spolecznych
(Rovira, 2019). Do takiej postawy wobec ludzi potrzebujacych, ktoéra poprzez spojrzenie, gest
1 stowo ,,budzi ich do zycia” wzywal w roku Mitosierdzia Bozego na Bloniach Krakowskich
Jan Pawel 11 (2002): ,,Trzeba spojrzenia mitosci, aby dostrzec obok siebie brata, ktéry wraz
z utratg pracy, dachu nad glowa, mozliwosci godnego utrzymania rodziny, wyksztatcenia
dzieci doznaje poczucia opuszczenia, zagubienia i1 beznadziei” (Jan Pawet II, 2002).
Spojrzenie doceniajace, cieple stowa 1 przyjazne gesty oraz konkretne pomocne dziatania
w tych nowych warunkach, bardziej niz kiedykolwiek, powinny by¢ promowane i wdrazane
jako najlepsze narzedzia solidarnego trwania z tymi, ktorzy sg najbardziej doswiadczeni przez
los, towarzyszenia im przez dostgpne formy bliskosci. Wszelkie oddziatywania w ramach
realizacji Projektu AdV byly nasycone elementami dobrego stowa, gestu i spojrzenia, dzigki
czemu Projekt ten moze sta¢ si¢ inspirujacym w realiach Ekwadoru modelem podejmowania
nieustannych dziatan w ulepszaniu relacji spotecznych, reformowaniu edukacji nieformalne;j
oraz staran o zwickszenie inkluzji os6b z niepelnosprawnoscia/zaburzeniem psychicznym,
atym samym w budowaniu spoteczenstwa, dzieki ktoremu kazdy moze czué si¢ dobrze
(Buen Vivir).

Synteze dziatania edukacyjnego w projektach pomocowych na te czasy wyrazaja
stowa Johanna Wolfganga von Goethe (1749-1832) przywotane przez Alexa Rovira: ,,Jesli
traktujesz ludzi tak, jak na to zashuguja, zostang takimi, jakimi s3. Lecz jesli traktujesz ich
jako takich, jakimi by¢ powinni, stang si¢ wspanialszymi i lepszymi osobami” (Rovira, 2019).
Bez watpienia, echa tych stow mozna odnalez¢ u samych podstaw Projektu Alegria de Vivir.
Szacunek dla godnos$ci osoby, jej podmiotowosci 1 autonomii, rozwijanie jej indywidualnych
zasobow, utrwalanie pozytywnych postaw wobec innych ludzi, wyposazenie w potrzebng
w zyciu wiedzg, umiejetnosci 1 kompetencje, wzmacnianie relacji z innymi — wszystko to,
komponujac si¢ w cel Projektu, staje si¢ jeszcze bardziej aktualne w sytuacji zaistnialej
na skutek pandemii. W tej sytuacji jawi si¢ jako jeszcze bardziej pozadane zaakcentowanie
wymiaru, o ktérym nie powinnismy zapominac takze na co dzien — wymiaru duchowego,
awnim troski o zycie religijne, o ubogacanie si¢ w oparciu o warto§ci wyzsze, r0zw0j
wewnetrznego $wiata, tworczego i dajacego mozliwos¢ osiggnigcia pelni szczescia. Obecnosé

tego wymiaru w Projekcie zapewniaja nieodlacznie franciszkanscy misjonarze w Ekwadorze.
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Bogate zycie duchowe burzy mury egoizmu, wyprowadza cztowieka z zamknigtego $wiata
ku drugiej osobie, aby dzieli¢ z nig wspdlnote losu oparta na solidarnosci, pozwala

doswiadczy¢ pigkna mitosSci wzajemnej i przezy¢ prawdziwg rados$¢ zycia — alegria de vivir.
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Streszczenie

Niepetlnosprawnos¢ dotyka znacznej grupy osob we wszystkich krajach §wiata, ale
szczegoOlnie odczuwalna jest w krajach ubogich 1 stabo rozwinietych, w ktorych brak opieki
zdrowotnej, trudne warunki mieszkaniowe i higieniczne, niedozywienie, niski poziom
edukacji, analfabetyzm, bezrobocie, przestepczo$¢ poteguje trudne warunki zycia dla osob
z niepelnosprawnoscia. Podobne problemy dotykaja mieszkancow Ekwadoru. Doswiadczenia
wieloletniej pracy misjonarzy w tym kraju pozwalaja wyraznie dostrzec zagrozenia
wykluczeniem spotecznym oséb  ubogich, =z =zaburzeniami psychicznymi oraz
z niepelnosprawnoscia fizyczna, sensoryczng lub intelektualng. Szczegdlnie cenne sg wszelkie
przedsiewzigcia, ktore maja na celu poprawienie jakosci zycia 0s6b z niepelnosprawnoscia
oraz zmiang¢ postaw spolecznych wobec nich.

Jedna z takich inicjatyw jest podjety przez misj¢ franciszkanow konwentualnych
w 2007 r. w Santo Domingo Projekt realizowany pod nazwa Centro Caritas Antoniana —
Alegria de Vivir. Inspiracja do powotania tegoz Projektu Alegria de Vivir w Ekwadorze byta
zatozona 28 listopada 1994 roku stotéwka dla ubogich przy kosciele i parafii $w. Franciszka z
Asyzu w Pizie (Italia). Stotéwka ta przyjela imi¢ L’angolo dell’accoglienza di Lodovico
Coccapani (Kacik przyjecia Ludwika Coccapani). Osoby zaangazowane we wspieranie tego
dzieta powotaty do zycia Stowarzyszenie Gioia di Vivere dei Bambini in Ecuador. Stanowi
ono materialne zaplecze rozwoju Projektu Alegria de Vivir realizowanego w misji
franciszkanskiej w Santo Domingo. Pierwotnym celem Projektu byto wspieranie edukacyjne
dzieci, aby byly przygotowane do zycia dorostego. Jednak od 2012 roku poszerzono Projekt
0 pracg z osobami z niepetnosprawnoscig (fizyczng, intelektualng, wzrokows, stuchowa), a od
2014 r. rowniez o pracg¢ z osobami z zaburzeniami psychicznymi. Idea pracy z osobami
wykluczonymi w ramach Projektu oparta jest o doswiadczenia o$rodka psychiatrycznego
w TrieScie — innowacyjnego w psychiatrii spotecznej w oparciu o model podejscia
holistycznego (zapewnienie opieki poprzez sie¢ uslug Srodowiskowych oraz promocje
zdrowia psychicznego poprzez prace z calg spolecznoscia).

W edukacji os6b z niepetnosprawnoscig trzeba liczy¢ si¢ z ich ograniczeniami
intelektualnymi, psychicznymi, ruchowymi, sensorycznymi, jednak ich rozwoj jest rowniez
mozliwy nawet w bardzo utrudnionych warunkach. W ramach realizacji Projektu AdV
zmierzano do takiego zharmonizowania oddziatywan oraz aktywizacji jego uczestnikow, aby
stata si¢ mozliwa realizacja takich procesoéw jak: socjalizacja (uspotecznienie), personalizacja

(osigganie pelnych 1 swoistych dla kazdego indywidualnie mozliwos$ci), jurydifikacja
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(wdrazanie do obowiazkéw spolecznych i wzrost wiedzy o prawach obywatelskich),
humanizacja (rozwdj poczucia wiasnej godnos$ci, wartosci i szacunku do siebie, wzajemnosci
w relacjach z innymi, kompetencji interakcyjnych, potrzeb wyzszych), ksztatcenie (nabycie
wiedzy 1 nowych umiejetnosci, co utatwi godne zycie), hominizacja (ksztalttowanie
wlasciwych nawykow zaspakajania podstawowych potrzeb, wychowanie zdrowotne,
higieniczne).

Celem podjetej pracy doktorskiej byta odpowiedz na pytanie: Jakie walory edukacyjne
zostaly zrealizowane w ramach Projektu Alegria de Vivir obejmujacego prace terapeutyczng
zosobami z zaburzeniem psychicznym, z niepetnosprawnoscig fizyczng, intelektualng
1 sensoryczng? Oprocz celu poznawczego starano si¢ zrealizowac¢ cel praktyczny, jakim byto
wypracowanie  najlepszych form pomocy stuzacych inkluzji spolecznej o0s6b
z niepetnosprawnoscia 1 chorych psychicznie. Efektem koncowym Projektu bylo wykazanie
nie tylko jego edukacyjnych, ale rowniez psychopedagogicznych walorow oraz ich znaczenia
dla os6b w r6zny sposdéb w nim uczestniczacych.

Nalezy zda¢ sobie sprawg, ze ocena skutecznosci Projektu zalezata miedzy innymi od
rodzaju zaangazowania si¢ w jego realizacje. Z tego powodu przygotowano we wlasnym
zakresie osobne kwestionariusze dla kazdej z grup 0sob uczestniczacych w badaniach. Celem
analizy psychopedagogicznych waloréw Projektu wzigto rowniez pod uwage szereg
zmiennych demograficznych oraz takie zmienne osobiste jak, np. motywacja uczestnictwa
w Projekcie 1 oczekiwania z nim zwigzane, poczucie sensu zycia, zainteresowania i plany
zyciowe oraz percepcja choroby i1 niepelnosprawnosci.

Ogodtem w badaniach wzieto udziat 469 osob, wsrod ktorych byto 159 uczestnikow
badan pilotazowych (odegraly one bardzo istotng rol¢ w opracowaniu narzedzi badan) oraz
310 oséb w badaniach zasadniczych. W tej grupie znalazto si¢ 116 osob, ktore byty gtéwnymi
beneficjentami Projektu (osoby z niepetnosprawnosciag lub zaburzeniem psychicznym),
17 pracownikéw socjalnych uczestniczacych w Projekcie, 19 o0s6b reprezentujacych
instytucje panstwowe oraz organizacje pozarzadowe (w tym misje franciszkanska
w Ekwadorze) oraz 158 os6b bedacych czitonkami rodzin lub prawnymi opiekunami osob
z niepetnosprawnoscia uczestniczacych w Projekcie. Innowacyjnym narzedziem badan tej
ostatniej grupy osob byt kwestionariusz ujmujacy przedmiot badan zaré6wno w sposob
retrospekcyjny (sytuacja sprzed uczestnictwa w Projekcie), jak 1 introspekcyjny (ocena
sytuacji w czasie przeprowadzania badan).

Uzyskane wyniki badan wuczestnikow Projektu Alegria de Vivir zostaty

przeanalizowane przy pomocy zaawansowanych metod statystycznych (np. analizy
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czynnikowej). Psychopedagogiczna interpretacja opierala si¢ o koncepcj¢ teoretyczng
environment challenge persons uczestnikow Projektu i1 zmierzala do ukazania jego
edukacyjno-formacyjnych walorow oraz procesu inkluzji jego uczestnikoéw w $rodowisku
rodzinnym, lokalnym i regionalnym.

W oparciu o uzyskane wyniki badan mozna stwierdzi¢, ze realizowany w Santo
Domingo (Ekwador) Projekt Alegria de Vivir skierowany do oséb z réznymi rodzajami
niepetnosprawnosci posiada duze znaczenie zaréwno dla nich samych, ich rodzin, jak i1 dla
innych osob, ktére mialty rozny udziat w jego realizacji (opiekunowie spoteczni 1 pracownicy
réznych instytucji). Dzigki realizacji tego Projektu dostrzezono poprawe poziomu
funkcjonowania 0s6b z niepetnosprawnoscia, polepszenie ich obrazu siebie samych
1poczucia wlasnej warto$ci, nabycie pewnych sprawno$ci (umiejetnosci manualnych,
zawodowych) 1 dostrzezenie réznych perspektyw zyciowych. Pozytywnej zmianie ulegla
takze spoteczna percepcja tych oséb. Do innych pozytywnych cech Projektu nalezaloby
zaliczy¢ rozwijajacy si¢ dynamicznie proces integracji i inkluzji spotecznej oraz zawodowe;j
0sOb z niepelnosprawnoscia w spotecznosci miasta Santo Domingo. Uczestnicy Projektu
przezywali udziat w zajeciach jako co$ wyjatkowego w swoim zyciu, a spotkanie z innymi
osobami o podobnych problemach zyciowych pozwalalo im przetama¢ poczucie
osamotnienia, wyobcowania i niezrozumienia przez innych oraz dos$wiadczy¢ poczucia
jednosci 1 wspolnoty. Efekty te sa podobne do tych, jakie osiagaja uczestnicy tzw.
zgromadzen agoralnych (agoral gathering), tzn. zgromadzen osob, ktore tacza wyzsze
wartosci spoteczne lub moralne, np. sprawiedliwos¢, godno$¢ osoby ludzkiej. Interesujacym
wynikiem byla obserwacja, Zze samo branie udzialu w badaniach stanowito forme
psychoedukacji, ukierunkowanej na stymulowanie rozwoju osobowego uczestnikéw
1 zmotywowanie do inkluzji ze Srodowiskiem, w ktoérym Zyja.

Podjeta ewaluacja Projektu pod katem jego wychowawczych, edukacyjnych
1 rehabilitacyjnych warto$ci dostarczyta danych, ktére moga by¢ wykorzystane do dokonania
koniecznej modyfikacji Projektu na przysztos¢, tak aby mogt on jeszcze lepiej spetnia¢ swoje
zadania. Wyprowadzone wnioski moga by¢ przydatne dla przygotowania nowych projektow
socjalnych.

Realizacja tego Projektu byta mozliwa dzigki sponsorowaniu przez takie organizacje, jak:
Gioia di Vivere dei Bambini in Ecuador (Pisa — Italia) oraz Missionszentrale der
Franziskaner (Bonn — Niemcy). Ponadto duzy wktad wniosty takie osoby jak: Donato
Todisco, Rocco di Vita, Paolo Barbieri i Emanuel Graef, bez ktorych Projekt nie dalby takich

owocow. Wszystkim osobom, ktoére w roézny sposob 1 w roznym okresie wlaczyly si¢
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w pomoc na rzecz realizacji Projektu AdV nalezy si¢ wielkie podzigkowanie za zrozumienie

charyzmatu i zaangazowania misji franciszkanskiej w Ekwadorze.
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Resumen

La discapacidad afecta a un grupo considerable de personas en todos los paises
del mundo, pero su influencia se hace mas palpable y desgarrado en los paises pobres
y subdesarrollados, donde la falta de atencion médica adecuada, las condiciones de vivienda
e higiene dificiles, la desnutricidon, el nivel de educacion bajo, el analfabetismo, el desempleo
y la delincuencia, acrecientan las fatigas de vida en las personas con discapacidad. Todo eso
concierne también a los habitantes de Ecuador. La experiencia con el trabajo
de los misioneros en este pais nos permite ver claramente los peligros de la exclusion social
en los pobres, las personas con trastornos mentales y con discapacidad fisica,
sensorial o intelectual.

Por ende, tan importantes son los proyectos destinados a mejorar la calidad de vida
de esas personas y, a la vez, cambiar las actitudes sociales hacia ellas.

Una de esas iniciativas encontr6 su cumplimiento en el proyecto emprendido en el afio
2007 por la mision de los franciscanos conventuales en Santo Domingo de los Colorados,
ejecutado bajo el nombre de Centro Caritas Antoniana — Alegria de vivir.

La inspiracion en el origen de ese proyecto tuvo como referencia el comedor para
los pobres, fundado el 28 de noviembre del 1994 en la parroquia de san Francisco de Asis
en Pisa (Italia). Ese comedor tom6 el nombre de L’angolo dell’accoglienza di Lodovico
Coccapani (Rincon de la recepcion de Luis Coccapani).

Las personas comprometidas con el funcionamiento y el apoyo de aquella obra
fundaron la Asociasion Gioia di Vivere dei Bambini in Ecuador, la cual constituye hoy la base
material, tanto econdmica como estructural, en instalaciones para el Proyecto Alegria de vivir,
que se esta realizando por la mision franciscana en Santo Domingo.

En su inicio el objetivo general de este proyecto fue, sobre todo, un apoyo educativo
a los nifos, en preparacion de su vida como adultos. Y desde el afio 2012 fue ampliado
al trabajo para personas con discapacidad fisica, intelectual, visual y/o auditiva. Desde 2014
se afiadi6 a esta labor el apoyo a personas con trastornos mentales.

La idea de asistir a las personas excluidas, en el marco de este Proyecto, se basa en
la experiencia del centro psiquidtrico en Trieste (Italia), el mismo que fue un laboratorio en
la innovacion de la psiquiatria social, con un planteamiento mucho mas holistico, donde se
brinda atencién a través de una red de servicios comunitarios y se promueve la salud mental

con trabajo global integrador en el que interviene toda la comunidad.
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En la educaciéon de las personas con discapacidad hay que tomar en cuenta sus
limitaciones intelectuales, mentales, motoras y sensoriales. No obstante, no se debe olvidar
que su desarrollo es posible incluso en las condiciones mas complicadas donde pueden
intervenir otros factores de dificultad.

Esta vision se fusiond como referencia en la influencia educativa del Proyecto Alegria
de vivir llegando a sus participantes, para hacer posible: su socializacion, la personalizacion
(obtencion de las plenas y tipicas posibilidades individuales), la juridificacion
(implementacion en los deberes sociales y aumento del conocimiento de los derechos civiles),
la humanizaciéon (desarrollo de la autoestima y el respeto para con uno mismo,
de la reciprocidad en las relaciones con los demas, de las competencias interactivas
y en las necesidades superiores), la educacion (adquisicion del conocimiento y nuevas
habilidades, aspecto facilitador de una vida digna) y la hominizacion (formacion de los
habitos adecuados para satisfacer sus necesidades basicas, educacion en salud y higiene).
Enel marco delarealizacion de este Proyecto se produjeron armonizaciones de estas
influencias, para que fuera posible la constante actualizacion de todos los procesos que han
sido mencionados con anterioridad.

Otro objetivo de esta tesis doctoral representa la respuesta a la pregunta: ;Cuales son
los valores educativos que se han realizado dentro del Proyecto Alegria de vivir, que abarcod
el trabajo terapéutico con las personas con los trastornos mentales, la discapacidad fisica,
intelectual y sensorial?

Ademas, fuera del objetivo cognitivo, se pretendia realizar el objetivo practico,
es decir: la elaboracion de las mejoras formales en el auxilio que podrian servir
a la inclusion social para las personas con discapacidad o con problemas mentales.

Su efecto final no fue Unicamente la demostracion de sus valores educativos,
sino también psicopedagdgicos, asi como su importancia para las personas que, de diversos
modos, participaron en €l.

Hay que tener en cuenta que la evaluacion de la efectividad del Proyecto dependia —
entre otros factores — del tipo de la participacion en su implementacion. Por esta razon,
se prepararon, por cuenta propia, los cuestionarios, por separado, para cada uno de los grupos
que participaron en la investigacion.

En el estudio de los valores psicopedagogicos del Proyecto se tomo6 en cuenta una
serie de variables demograficas y concernientes al mundo personal, tales como la motivacion

de la participacion en el Proyecto, las expectativas vinculadas a é€l, el sentido del significado
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en la vida de las aficiones, los planes vitales y también la percepcion de la enfermedad
y de la discapacidad.

En total, en la investigacion participaron 469 personas. Entre ellas 159 fueron
los participantes de los estudios piloto, gracias a los cuales fue posible la elaboracion
de las herramientas para esta investigacion.

Las 310 personas participaron en los estudios fundamentales. Este grupo incluye
116 personas que fueron los principales beneficiarios del Proyecto (personas con discapacidad
o trastorno mental), 17 personas de entre los cuidadores sociales participantes en el Proyecto,
19 personas entre los representantes de las instituciones estatales y las organizaciones
no gubernamentales (incluyendo la mision franciscana en Ecuador) y 158 personas que fueron
miembros de familias o tutores legales de las personas con discapacidades, participantes
en el Proyecto.

La herramienta innovadora en la investigacion de este tltimo grupo de personas fueron
cuestionarios que englobaban el objetivo de los estudios, tanto de manera retrospectiva
(relatos sobre la situacion anterior a la participacion en el proyecto), como introspectiva
(evaluacion de la situacion durante los estudios).

Los resultados obtenidos de la investigacion de los integrantes del Proyecto Alegria
de vivir, fueron analizados a base de los métodos estadisticos avanzados (por ejemplo: analisis
factorial).

Su interpretacion psicopedagodgica se basé en el concepto tedrico environment
chalenge persons, y tendidé a demostrar los valores educativos y formativos del Proyecto
en el avance del proceso para la inclusion de los participantes dentro del entorno familiar,
local y regional.

Tras la base de los resultados obtenidos se puede confirmar que el Proyecto Alegria
de vivir, realizado en Santo Domingo de los Tsachilas (Ecuador), dirigido a las personas
con distintos tipos de discapacidad, posee un gran valor tanto para ellos mismos y sus
familias, como para otros, quienes participaron en su realizacion (cuidadores sociales,
empleados de distintas instituciones). Gracias a su ejecucion se pudo percibir la mejora del
nivel del funcionamiento de las personas con discapacidad, el mejoramiento de su
autoconsciencia y autoestima, la adquisicion de unas capacidades nuevas (habilidades
manuales y profesionales). Todo ello caus6 que sus perspectivas de vida se hicieran mas
reales. Cambiando, de manera benéfica, la percepcion social de las personas implicadas.

A las caracteristicas positivas del Proyecto se deberia afiadir ademas el desarrollo

palpable y dindmico de la integracion y la inclusion social de aquellas personas en la sociedad
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de la ciudad de Santo Domingo. Los integrantes del Proyecto vivian su participacion
en los talleres como un acontecimiento excepcional en sus vidas, y los encuentros con otras
personas con los problemas semejantes les permitieron romper un sentimiento de soledad
y alienacion, y también la incomprension por parte de otros. Gracias a ello pudieron
experimentar, muchos por primera vez, el sentimiento de unidad y comunidad.

Estos efectos son parecidos a los que alcanzan los participantes de las reuniones
asamblearias (agoral gathering), es decir reuniones de personas quienes comparten
los valores sociales y morales superiores, como por ejemplo, la justicia y la dignidad humana.

Un resultado interesante fue también la observacion que la propia participacion en
los estudios constituia una forma de psicoeducacion dirigida a la estimulacion del desarrollo
personal para los integrantes y una gran motivacion para la inclusion con el entorno en el que
viven.

La evaluacion del Proyecto, desde la perspectiva de los valores educativos, didacticos,
y de rehabilitacion, proporcioné datos, los cuales podrian ser usados en el futuro para una
modificacion del Proyecto, y que éste pueda cumplir sus metas de la mejor manera posible.
Las conclusiones podrian ser también ttiles en la preparacion de nuevos proyectos sociales.

El desarrollo y la ejecucion de este Proyecto fue posible gracias al patrocinio
de las organizaciones: Gioia de Vivere dei Bambini in Ecuador (Pisa — Italia)
y Missionszentrale der Franziskaner (Bonn — Alemania).

Ademas, de manera significativa contribuyeron personas como Donato Todisco,
Rocco di Vita, Enmanuel Graef y Paolo Barbieri, sin los cuales este Proyecto no hubiera
producido tantos frutos. Todas las personas que, de distintas maneras y en distintos periodos,
se incorporaron en favor de la realizacion del Proyecto se merecen también un gran
agradecimiento por su ayuda humanidad y su comprension al carisma y al compromiso

de la mision franciscana en Ecuador.
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Sommario

La disabilita colpisce un gruppo significativo di persone in tutti i paesi del mondo,
ma ¢ particolarmente diffusa nei paesi poveri e sottosviluppati, dove la mancanza
di assistenza sanitaria, le difficili condizioni abitative e igieniche, la malnutrizione, il basso
livello di istruzione, l'analfabetismo, la disoccupazione, la criminalita creano condizioni
divita difficili per le persone con disabilitd. Problemi simili riguardano gli abitanti
dell'Ecuador. L'esperienza di molti anni di lavoro dei missionari in questo Paese permette
di vedere chiaramente i rischi di esclusione sociale delle persone povere, con disturbi mentali
e disabilita fisiche, sensoriali o intellettuali. Particolarmente preziose sono tutte le iniziative
volte a migliorare la qualita della vita delle persone con disabilita e a modificare
gli atteggiamenti sociali nei loro confronti.

Una di queste iniziative ¢ il progetto intrapreso dalla missione dei Francescani
Conventuali a Santo Domingo nel 2007, chiamato Centro Caritas Antoniana - Alegria
de Vivir. L'ispirazione per questo progetto Alegria de Vivir nella missione francescana in
Ecuador ¢ stata la mensa per i poveri nella chiesa e nella parrocchia di San Francesco d'Assisi
a Pisa (Italia), fondata il 28 novembre 1994. Questa mensa si chiamava L'angolo
dell'accoglienza di Lodovico Coccapani. Coloro che si occupano della mensa nella citta
di Pisa, ora sostengono il lavoro in Ecuador ed hanno costituito I'Associazione Gioia di Vivere
dei Bambini in Ecuadorin in collaborazione 1’Associazione Centro Caritas Antoniana —
Alegria de Vivir. Ecco la base materiale per lo sviluppo del Progetto Alegria de Vivir,
realizzato nella missione francescana di Santo Domingo. L'obiettivo primario del Progetto
¢ stato quello di sostenere lo sviluppo educativo dei bambini per essere preparati alla vita
adulta. Tuttavia, dal 2012 il Progetto ¢ stato esteso al lavoro con persone con disabilita
(fisica, intellettuale, visiva, uditiva) e dal 2014 anche al lavoro con persone con disabilita
mentale. L'idea di lavorare con le persone escluse dalla societa nell'ambito del Progetto si
basa sull'esperienza del centro psichiatrico di Trieste, che ¢ stato un laboratorio
di innovazione in psichiatria sociale basato sul modello di un approccio olistico
(fornire assistenza attraverso una rete di servizi comunitari e promuovere la salute mentale
mediante il lavoro con l'intera comunita).

Nell'educazione delle persone con disabilita si deve tener conto dei loro limiti
intellettuali, mentali, motori e sensoriali, ma il loro sviluppo ¢ possibile anche in condizioni
molto difficili. Pertanto, il tema della ricerca ¢ stato l'impatto educativo sui partecipanti

al Progetto Alegria de Vivir, affinché diventi possibile per loro: socializzazione,
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personalizzazione (raggiungimento delle posibilita’ piene e specifiche per ognuno di loro
individualmente), giuridificazione (implementazione in responsabilita sociali e aumento delle
conoscenze sui diritti civili), umanizzazione (sviluppo dell'autostima, dei valori e del rispetto
reciproco, reciprocita nelle relazioni con gli altri, competenze interattive, bisogni superiori),
educazione (acquisizione di conoscenze e nuove abilita, che faciliteranno una vita dignitosa),
dominazione (formazione di abitudini corrette per soddisfare i bisogni di base, educazione
sanitaria, igiene). Inoltre, l'implementazione di questo Progetto ha avuto ['obiettivo
di armonizzare gli impatti in modo tale da poter aggiornare tutti i processi di cui sopra.

Lo scopo della tesi di dottorato era di rispondere alla domanda: Quali valori educativi
sono stati realizzati nell'ambito del progetto Alegria de Vivir che comprende il lavoro
terapeutico con persone con disturbi mentali, disabilita fisiche, intellettuali e sensoriali? Oltre
all'obiettivo cognitivo, l'obiettivo pratico era quello di sviluppare le migliori forme
di assistenza per l'inclusione sociale delle persone con disabilita e malattie mentali. Il risultato
finale del Progetto ¢ stato quello di dimostrare non solo le sue qualita educative, ma anche
psicopedagogiche e la loro importanza per le persone che vi partecipano in vari modi.

Si deve comprendere che la valutazione dell'efficacia del Progetto dipendeva,
tra l'altro, dal tipo di coinvolgimento nella sua realizzazione. Per questo motivo, i questionari
sono stati preparati separatamente per ogni gruppo di persone che hanno partecipato
all'indagine. Per analizzare le qualita psicopedagogiche del Progetto, sono state prese
in considerazione anche alcune variabili demografiche e personali, come la motivazione
a partecipare al Progetto e le aspettative ad esso correlate, il senso della vita, gli interessi
e 1 piani di vita, la percezione della malattia e della disabilita.

In totale hanno partecipato agli studi 469 persone, di cui 159 partecipanti agli studi
pilota (hanno avuto un ruolo molto importante nello sviluppo degli strumenti di ricerca) e 310
persone agli studi di base. Questo gruppo comprendeva 116 persone che erano i principali
beneficiari del Progetto (persone con disabilita o disturbi mentali), 17 assistenti sociali che
partecipavano al Progetto, 19 persone che rappresentavano istituzioni statali e ONG (inclusa
la Missione Francescana in Ecuador) e 158 persone che erano membri della famiglia o tutori
legali delle persone con disabilita, queste ultime coinvolte nel Progetto. Uno strumento
innovativo per la ricerca di quest'ultimo gruppo di persone € stato un questionario che ha
coperto l'oggetto della ricerca sia retrospettivamente (resoconto della situazione prima
della partecipazione al Progetto) sia introspettivamente (valutazione della situazione durante

la ricerca).
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I risultati ottenuti dalle ricerche dei partecipanti al progetto Alegria de Vivir sono stati
analizzati con metodi statistici avanzati (ad es. analisi dei fattori). L'interpretazione
psicopedagogica di questi risultati della ricerca si ¢ basata sul concetto teorico di sfida
ambientale delle persone (environment challenge persons) coinvolte al Progetto e mira a
mostrare i suoi valori educativi e formativi e il processo di inclusione dei suoi partecipanti
nell'ambiente familiare, locale e regionale.

Sulla base dei risultati della ricerca, si puod concludere che il progetto Alegria de Vivir
a Santo Domingo (Ecuador), che si rivolge a persone con diversi tipi di disabilita, ¢ di grande
importanza sia per loro stessi, sia per le loro famiglie, sia per altre persone che hanno
partecipato alla sua realizzazione in diversi modi (assistenti sociali e dipendenti di diverse
istituzioni). Grazie all'attuazione di questo progetto, si ¢ notato che la condizione
delle persone con disabilita ¢ migliorato, la loro immagine di sé¢ e la loro autostima sono
migliorate, hanno acquisito alcune abilita (manuali e professionali) e le prospettive di vita
sono diventate piu realistiche. Anche la percezione sociale di queste persone ¢ cambiata
positivamente. Altre caratteristiche positive del Progetto dovrebbero includere lo sviluppo
dinamico del processo di integrazione sociale, professionale e di inclusione delle persone con
disabilita nella comunita della citta di Santo Domingo. I partecipanti al Progetto hanno vissuto
la partecipazione alle attivita come un evento unico nella loro storia di vita e l'incontro
con altre persone con problemi simili ha permesso loro di rompere il sentimento di solitudine,
alienazione e incomprensione da parte degli altri e di sperimentare un senso di unita
e di comunita. Questi effetti sono simili a quelli ottenuti dai partecipanti al cosiddetto agoral
gathering cio¢ raduno di persone che sono unite da valori sociali o0 morali piu elevati, come
la giustizia, la dignitd umana. Un risultato interessante ¢ stata la constatazione che
la partecipazione alla ricerca stessa ¢ stata una forma di psicoeducazione, volta a stimolare
lo sviluppo personale dei partecipanti e a motivare il loro inserimento nell'ambiente
in cui vivono.

La valutazione intrapresa del Progetto in termini di valori educativi e riabilitativi
ha fornito dati che possono essere utilizzati per apportare le modifiche necessarie al Progetto
per il futuro, in modo che possa svolgere ancora meglio 1 suoi compiti. Le conclusioni tratte
dalla ricerca possono essere utili per la preparazione di nuovi progetti sociali.

La realizzazione di questo progetto ¢ stata possibile grazie alla sponsorizzazione
di organizzazioni quali: Gioia di Vivere dei Bambini in Ecuador (Pisa - Italia)
e Missionszentrale der Franziskaner (Bonn - Germania). Inoltre, un grande contributo ¢ stato

dato da persone come Donato Todisco, Rocco di Vita, Paolo Barbieri ¢ Emanuel Greaf,
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senzai quali il Progetto non avrebbe prodotto tali frutti. Tutti coloro che, in modi diversi
e in tempi diversi, sono stati coinvolti nell'aiuto alla realizzazione del Progetto, devono essere
fortemente ringraziati per la loro comprensione del carisma e dell'impegno della missione

francescana in Ecuador.
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Summary

Disability affects a large group of people in all countries of the world, but it is
especially widespread in poor and underdeveloped countries, where the lack of health care,
difficult housing and hygienic conditions, malnutrition, low level of education, illiteracy,
unemployment, and crime exacerbate difficulties for the disabled. Similar problems affect the
inhabitants of Ecuador. The experience of many years of missionary work in this country
makes it possible to clearly see the dangers of social exclusion of the poor, and for people
with mental disorders and with physical, sensory or intellectual disabilities. All projects aimed
at improving the quality of life of people with disabilities and changing social attitudes
towards them are especially valuable.

One of such initiatives is the project undertaken in 2007 by missionary work of
Conventual Franciscans in Santo Domingo, carried out under the name Centro Caritas
Antoniana - Alegria de Vivir. The inspiration for the establishment of the Alegria de Vivir
Project in the Franciscan mission in Ecuador was the soup kitchen for the poor founded on
November 28, 1994 at the church and parish of St. Francis of Assisi in Pisa (Italy). The soup
kitchen was named after L'angolo dell'accoglienza di Lodovico Coccapani (Louis Coccapani's
Welcome Corner). Persons involved in supporting this work founded the Association Gioia di
Vivere dei Bambini in Ecuador. It constitutes the support base for the development of the
Alegria de Vivir Project carried out in the Franciscan mission in Santo Domingo. The original
goal of the Project was support of education of children so that they would be prepared for
adulthood. However, since 2012, the Project has been extended to work with people with
disabilities (physical, intellectual, visual, auditory), and from 2014 also to work with people
with mental disorders. The idea of working with excluded people under the Project is based
on the experience of a Psychiatric Center in Trieste, which was a laboratory for innovation in
social psychiatry based on a model of a holistic approach (providing care through a network
of community services and promoting mental health through working with the entire
community).

When educating people with disabilities, one has to take into account their intellectual,
mental, motor and sensory limitations, however, their development is possible even in very
difficult conditions. Hence, the subject of the research undertaken was the educational impact
of the Project Alegria de Vivir on its participants, so that it could be possible for them:
socialization, personalization (achieving full and specific opportunities for each individual),

juridification (implementation of social responsibilities and increase of knowledge on civil
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rights), humanization (development of self-dignity, self-esteem and self-respect, reciprocity in
relations with others, interactive competences, higher needs), education (acquiring knowledge
and new skills, which will facilitate a dignified life), hominization (shaping of proper habits to
satisfy basic needs, health and hygiene education). Moreover, as part of the implementation of
this Project, efforts were made to harmonize the impacts so that all the above processes could
be implemented.

The aim of the doctoral dissertation was to answer the question: What educational
values were accomplished within the Alegria de Vivir Project, which included therapeutic
work with people with mental disorders, physical, intellectual and sensory disabilities? In
addition to the cognitive goal, efforts were made to achieve the practical goal, which was to
develop the best forms of help for the social inclusion of people with disabilities and the
mentally ill. The end result of the Project was to demonstrate not only its educational, but also
psycho-pedagogical values and their importance for people participating in it in various ways.

It needs to be taken into account that the evaluation of the Project's effectiveness
depended, inter alia, on the type of involvement in its implementation. For this reason,
questionnaires were prepared individually for each group of people participating in the
research. In order to analyze the psycho-pedagogical values of the Project, a number of
demographic variables and personal variables such as, motivation to participate in the Project
and expectations related to it, the sense of meaning in life, interests and life plans as well as
the perception of illness and disability were also taken into account.

In total, 469 participants took part in the study, among whom there were 159
participants in the pilot studies (they played a very important role in the development of
research tools) and 310 people in the main studies. This group included 116 participants who
were the main beneficiaries of the Project (people with a disability or mental disorder), 17
social workers participating in the Project, 19 participants representing state institutions and
non-governmental organizations (including the Franciscan mission in Ecuador) and 158
participants who were family members or legal guardians of people with disabilities
participating in the Project. An innovative research tool for the latter group of people was a
questionnaire presenting the subject of research both in a retrospective (reports on the
situation before participation in the Project) and introspective (assessment of the situation
during the research).

The obtained results of the research with the participants of the Alegria de Vivir
Project were analyzed using advanced statistical methods (e.g. factor analysis). The

psychopedagogical interpretation of the results was based on the theoretical concept of the
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environment challenge persons of the Project participants and aimed at showing its
educational and formation values and the process of inclusion of its participants in the family,
local and regional environment.

Based on the obtained research results, it can be concluded that the Alegria de Vivir
Project implemented in Santo Domingo (Ecuador), addressed to people with various types of
disabilities, is of great importance for themselves, their families, and other people who had
different levels of participation in its implementation (social workers and employees of
various institutions). Thanks to the implementation of this Project, an improvement in the
level of functioning of people with disabilities was noticed, as well as improvement of their
self-image and self-esteem, acquisition of certain skills (manual and professional) and making
life perspectives more realistic. The social perception of this group has also changed
positively. Other positive features of the Project include the dynamically developing process
of social and professional integration and inclusion of people with disabilities in the
community of Santo Domingo. Project participants experienced participation in the study as a
unique event in the history of their lives, and meeting other people with similar life problems
allowed them to overcome feelings of loneliness, alienation and incomprehension by others
and experience the feeling of unity and community. These effects are similar to those
achieved by the participants of the so-called agoral gathering, that are gatherings of people
who share higher social or moral values, e.g. justice, human dignity. An interesting result was
the observation that the mere participation in the research was a form of psychoeducation
aimed at stimulating the personal development of the participants and motivating them to
become integrated with the environment in which they live.

The undertaken evaluation of the Project in terms of its educational and rehabilitation
values provided data that can be used to make the necessary modification of the Project for
the future, so that it can fulfill its tasks even better. The conclusions drawn from the research
may be useful for the preparation of new social projects.

The completion of this Project was possible thanks to sponsorship by such
organizations as: Gioia di Vivere dei Bambini in Ecuador (Pisa - Italy) and Missionszentrale
der Franziskaner (Bonn - Germany). In addition, Donato Todisco, Rocco di Vita, Paolo
Barbieri and Emanuel Graef made a significant contribution to the Project. Without them, the
Project would not have produced such successful results. All those who, in various ways and
at different times, helped to implement the Project should be thanked for understanding the

charism and commitment of the Franciscan mission in Ecuador.
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Zusammenfassung

Behinderungen betreffen eine betrdchtliche Gruppe von Menschen in allen Lindern
der Welt, aber ihr Einfluss ist am spiirbarsten und herzzerreiBendsten in armen und
unterentwickelten Léndern, wo eine fehlende angemessene medizinische Versorgung,
schwierige Wohn - und Hygienebedingungen, Unterernédhrung, niedriges Bildungsniveau,
Analphabetismus, Arbeitslosigkeit und Kriminalitit die Lebensmiidigkeit von Menschen mit
Behinderungen verstirken. All dies betrifft auch die Einwohner Ecuadors. Die mehrjéhrige
Erfahrung der Missionare in diesem Land ldsst die Gefahren der sozialen Ausgrenzung bei
den Armen, den geistig Behinderten und auch den korperlich Behinderten klar erkennen.

Deshalb sind die Projekte so wichtig, die darauf abzielen, die Lebensqualitdt dieser
Menschen zu verbessern und gleichzeitig die gesellschaftliche Einstellung ihnen gegeniiber zu
verdndern.

Eine dieser Initiativen fand ihre Erfiillung in dem Projekt, das 2007 von der Mission
der Konventualen Franziskaner in Santo Domingo de los Colorados unter dem Namen Centro
Caritas Antoniana - Alegria de Vivir - Lebensfreude durchgefiihrt wurde. Die Inspiration fiir
dieses Projekt war die Suppenkiiche fiir die Armen, die am 28. November 1994 in der Pfarrei
St. Franziskus von Assisi in Pisa (Italien) gegriindet wurde. Diese Suppenkiiche erhielt den
Namen L'angolo dell'accoglienza di Lodovico Coccapani (Die Ecke des Empfangs von Louis
Coccapani).

Die Menschen, die sich fiir das Funktionieren und die Unterstiitzung dieses Werkes
einsetzen, griindeten die Associazione Gioia di Vivere dei Bambini in Ecuador, die heute die
materielle, wirtschaftliche und strukturelle Basis des Projektes Alegria de Vivir -
Lebensfreude bildet, das von der franziskanischen Mission in Santo Domingo in Ecuador
durchgefiihrt wird.

Zu Beginn war das allgemeine Ziel dieses Projekts vor allem eine piddagogische
Unterstiitzung der Kinder zur Vorbereitung auf ihr Leben als Erwachsene. Ab dem Jahr 2012
wurde diese Arbeit auf die Arbeit fiir Menschen mit korperlichen, geistigen, visuellen
und/oder Horbehinderungen ausgedehnt. Ab 2014 wurde die Unterstiitzung fiir Menschen mit
psychischen Storungen in diese Arbeit aufgenommen.

Die Idee, im Rahmen dieses Projekts ausgegrenzten Menschen zu helfen, basiert auf
den Erfahrungen des psychiatrischen Zentrums in Triest (Italien). Dies ist ein Laboratorium
fiir die Innovation der Sozialpsychiatrier, das auf einem ganzheitlicheren Ansatz beruht, bei

dem die Versorgung iiber ein Netz von Gemeinschaftsdiensten erfolgt und die psychische
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Gesundheit mit einer integrativen globalen Arbeit gefordert wird, die die gesamte
Gemeinschaft einbezieht.

Bei der Erziehung von Menschen mit Behinderungen miissen ihre intellektuellen,
mentalen, motorischen und sensorischen Einschriankungen beriicksichtigt werden. Es darf
jedoch nicht vergessen werden, dass ihre Entwicklung selbst unter kompliziertesten
Bedingungen moglich ist, aber auch andere Schwierigkeitsfaktoren zum Tragen kommen
konnen.

Diese Vision wurde als Referenz im paddagogischen Einfluss des Alegria de Vivir —
Lebensfreude - Projekts aufgenommen, damit das Projekt seine Teilnehmer erreicht und
zusammengefiihrt. Es soll den Menschen ihre Sozialisierung, Personalisierung (Erlangung der
vollen individuellen Mdglichkeiten), Verrechtlichung (Umsetzung ihrer soziale Pflichten und
Erhéhung der Kenntnis der Biirgerrechte), Humanisierung (Entwicklung des
Selbstwertgefithls und der Achtung vor sich selbst und der Gegenseitigkeit in den
Beziehungen mit Anderen), Bildung (Erwerb von Wissen und neuen Fihigkeiten,
Erleichterung des Aspekts eines menschenwiirdigen Lebens) und Humanisierung (Bildung in
Gewohnheiten zur Befriedigung der Grundbediirfnisse, Erziehung in Gesundheit und
Hygiene). Im Rahmen der Durchfithrung dieses Projekts wurden Harmonisierungen dieser
Einfliisse hergestellt, so dass eine stindige Aktualisierung aller kiirzlich erwdhnten Prozesse
moglich war.

Ein weiteres Ziel dieser Doktorarbeit stellt die Antwort auf die Frage: ,,Welches sind
die paddagogischen Werte, die im Rahmen des Projekts Alegria de Vivir - Lebensfreude
realisiert wurden, das die therapeutische Arbeit mit Menschen mit psychischen Storungen,
korperlichen, intellektuellen und sensorischen Behinderungen umfasste?

Dariiber hinaus sollte auflerhalb des kognitiven Ziels das praktische Ziel erreicht
werden, d.h. die Ausarbeitung von formalen Verbesserungen in der Hilfe, die der sozialen
Eingliederung von Menschen mit Behinderungen oder psychischen Problemen dienen
konnten.

Sein Endergebnis war nicht nur die Demonstration seiner erzieherischen Werte,
sondern auch seiner psychopiddagogischen Werte sowie seiner Bedeutung fiir die Menschen,
die auf verschiedene Weise an ihm teilnahmen.

Es ist zu bedenken, dass die Bewertung der Wirksamkeit des Projekts - neben anderen
Faktoren - von der Art der Beteiligung an seiner Durchfithrung abhing. Aus diesem Grund
wurden die Fragebdgen fiir jede der Gruppen, die an der Untersuchung teilnahmen, gesondert

erstellt.
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Die Untersuchung der psychopddagogischen Werte des Projekts beriicksichtigte eine
Reihe von demographischen Variablen und solche, die die personliche Welt der Betroffenen
betreffen, wie die Motivation zur Teilnahme am Projekt, die damit verbundenen Erwartungen,
die Sinnhaftigkeit von Hobbys, Lebensplédne und auch die Wahrnehmung von Krankheit und
Behinderung.

Insgesamt nahmen 469 Personen an der Untersuchung teil. Unter ihnen waren 159
Teilnehmer der Pilotstudien, dank derer die Instrumente fiir diese Forschung entwickelt
werden konnten. Alle 310 Personen nahmen an den Grundlagenstudien teil. Zu dieser Gruppe
gehoren 116 Personen, die die Hauptbegiinstigten des Projekts waren (Menschen mit
Behinderungen oder psychischen Stérungen), 17 Personen unter den am Projekt
teilnchmenden Sozialarbeitern, 19 Personen unter den Vertretern von staatlichen Institutionen
und Nichtregierungsorganisationen (einschlieBlich der Franziskaner-Mission in Ecuador) und
158 Personen, die Familienmitglieder oder gesetzliche Vormiinder der am Projekt
teilnehmenden Menschen mit Behinderungen waren.

Das innovative Instrument bei der Untersuchung dieser letzten Personengruppe waren
die Fragebogen, die das Ziel der Studien sowohl retrospektiv (Darstellung der Situation vor
der Teilnahme am Projekt) als auch introspektiv (Bewertung der Situation wihrend der
Studien) umfassten.

Die Forschungsergebnisse der Mitglieder des Alegria de Vivir — Lebensfreude Projekts
wurden auf der Grundlage fortgeschrittener statistischer Methoden (z.b. Faktorenanalyse)
analysiert. Thre psychopddagogische Interpretation basierte auf dem theoretischen Konzept
environment challenge persons und tendierte dazu, die erzieherischen und prigenden Werte
des Projekts bei der Forderung des Prozesses zur Einbeziehung der Teilnehmer in das
familidre, lokale und regionale Umfeld aufzuzeigen.

Auf der Grundlage der erzielten Ergebnisse kann bestétigt werden, dass das in Santo
Domingo de los Tsachilas (Ecuador) durchgefiihrte Projekt Alegria de Vivir - Lebensfreude,
das sich an Menschen mit verschiedenen Arten von Behinderungen richtet, sowohl fiir sie
selbst und ihre Familien als auch fiir andere, die an seiner Durchfiihrung beteiligt waren
(Sozialarbeiter, Mitarbeiter verschiedener Institutionen), von groBem Wert ist. Dank seiner
Umsetzung war es moglich, die Verbesserung des Funktionsniveaus von Menschen mit
Behinderungen, die Verbesserung ihres Selbstbewusstseins und ihres Selbstwertgefiihls, den
Erwerb neuer Fihigkeiten (handwerkliche und berufliche Féahigkeiten) wahrzunehmen. All
dies filihrte dazu, dass ihre Lebensperspektiven realer wurden. Die gesellschaftliche

Wahrnehmung der beteiligten Menschen verdndert sich, auch positiv.
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Zu den positiven Eigenschaften des Projekts sollte auch die spiirbare und dynamische
Entwicklung der Integration und sozialen Eingliederung dieser Menschen in die Gesellschaft
der Stadt Santo Domingo hinzugefiigt werden. Die Mitglieder des Projekts erlebten ihre
Teilnahme an den Workshops als ein aullergewdhnliches Ereignis in ihrem Leben, und die
Begegnungen mit anderen Menschen mit dhnlichen Problemen ermdglichten es ihnen, ein
Gefiihl der Einsamkeit und Entfremdung, aber auch des Unverstindnisses auf Seiten der
anderen zu durchbrechen. Dadurch konnten viele zum ersten Mal das Gefiihl der Einheit und
Gemeinschaft erleben.

Diese Wirkungen dhneln denen, die von den Teilnehmern von Versammlungen
(agoral gathering) erzielt werden, d.h. Treffen von Menschen, die die gleichen hdheren
sozialen und moralischen Werte wie Gerechtigkeit und Menschenwiirde teilen.

Ein interessantes Ergebnis war auch die Beobachtung, dass die Teilnahme an den
Studien eine Form der Psychoedukation darstellt, die darauf abzielt, die personliche
Entwicklung der Mitglieder anzuregen und die Einbeziehung in das Umfeld, in dem sie leben,
Zu motivieren.

Die Evaluierung des Projekts aus der Perspektive der padagogischen, didaktischen und
rehabilitativen Werte lieferte Daten, die bei zukiinftigen Modifikationen des Projekts
verwendet werden konnten, damit es seine Ziele bestmdglich erreichen kann. Die
Schlussfolgerungen konnten auch bei der Vorbereitung neuer sozialer Projekte von Nutzen
sein.

Die Entwicklung und Umsetzung dieses Projekts wurde dank der Unterstiitzung der
Organisationen Gioia de Vivere dei Bambini in Ecuador (Pisa - Italien) und Missionszentrale
der Franziskaner (Bonn - Deutschland) ermoglicht. Dariiber hinaus haben Personen wie
Donato Todisco, Emanuel Graef, Rocco di Vita und Paolo Barbieri einen bedeutenden Beitrag
geleistet, ohne den dieses Projekt nicht so viele Friichte getragen hitte. All die Menschen, die
auf unterschiedliche Weise und zu unterschiedlichen Zeiten an der Verwirklichung des
Projekts mitgewirkt haben, verdienen ebenfalls groe Dankbarkeit fiir ihr Engagement, ihre

Menschlichkeit und ihr Verstindnis des Charismas der franziskanischen Mission in Ecuador.
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ANEKS

1. Kwestionariusze autorstwa M. Szymanskiego i D. Kornas-Bieli

zastosowane w badaniach zasadniczych

1.1. Kwestionariusz dla Uczestnikow Projektu (KUP)

Cuestionario para los usarios
Queridos Senores(as)!

Les invito a partecipar a una investigacion realizada de parte del Proyecto Alegria de Vivir. Cuestionario va a
servir a una investigacion cientifica para mejorar el servicio a las personas con discapacidad/trastorno mental. Es
necesario que lea detenidamente los aspectos del presente cuestionario y de una respuesta que usted crea
conveniente. Es importante contestar todo el cuestionario con mayor sinceridad. Los criterios usados en este,
seran unicamente valiodos para investigacion. Kuestionario es anonimo. Gracias por su colaboracion y
partecipacion en este cuestionario.

Responsable del Proyecto Alegria de Vivir
Fray Marco
Szanowni Pafistwo!

Serdecznie zapraszam do wzigcia udziatu w badaniu uczestnikow Projektu Alergia de Vivir.

Wyniki ankiety postuza celom naukowym w celu usprawnienia naszej pracy na rzecz 0sOb
z niepelnosprawnos$cia/zaburzeniem psychicznym. Prosze¢ o uwazne przeczytanie pytan przedstawionych
w kwestionariuszu i podaé¢ szczerg i mozliwie wyczerpujacg wypowiedz w odpowiedniej rubryce. Ankieta jest
anonimowa. Dzigkuje za pomoc i udziatl w badaniach kwestionariuszowych.

Odpowiedzialny za Projekt Rados¢ Zycia
Br. Marek Szymanski

Prosze¢ udzieli¢ odpowiedzi na ponizsze pytania poprzez wpisanie odpowiedzi w wykropkowane miejsce, badz

poprzez postawienie krzyzyka (X) w kratce, badz przez zakreslenie odpowiedzi kotkiem wedtug przyktadu: ®

Dar la respuesta escrita en el espacio libre o marcar la respuesta correcta con el equis (X), opure con el circolo

secundo el ejemplo: ®
PARTE A / CZESC A
1.EDAD/WIEK: ....ccooiiiiiiiiieean,

2. SEXO / PLEC:

| mujer / kobieta

| hombre / mezczyzna
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STATO CIVIL / STAN CYWILNY

] soltero(a) / wolny, kawaler

| casado(a) por lo civil / zwigzek malzenski cywilny
casado(a) eclesiastico / sakrament matzenski
divorciado(a) / po rozwodzie,

union libre / wolny zwigzek

I I I N R

viudo(a) / wdowiec(a)

NUMERO DE LOS MIEMBROS DE LA FAMILIA QUE VIVE CON LA PERSONA CON
DISCAPACIDADO MENTAL / ILU CZEONKOW RODZINY MIESZKA RAZEM Z OSOBA
NIEPELNOSPRAWNA / PSYCHICZNIE CHORA W JEDNYM MIESZKANIU:

L] solitario / samotny
L] en dos / dwoje
en tres / troje

en quarto / cZworo

OO

mas ({,cuantos?) / WIGCE] (11€7) ..vurrini ittt e

NUMERO DE LOS NINOS / LICZBA DZIECI:

[] sin nifios / bez dzieci

L] con nifios (gcuantos?) / z dzie¢mi (I16?2) ...........oovmmmee et

NIVEL DE LA FORMACION ACADEMICA / POZIOM WYKSZTALCENIA:

L] sin instruccién / bez wyksztatcenia
| basico / podstawowe
| media / $rednie

| superior / wyzsze

¢EN QUE TRABAJA? / CZYM SIE PAN (PANI) ZAJIMUJE?

comercio / handel
manufactura artesanal / rzemie$lnictwo artystyczne
ama de la casa / gospodyni domowa

agricultor / rolnik

N O O A O A

L1 IR 1oV L=
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10.

11.

12.

ESTADO, MODO DE EMPLEO / STATUS ZATRUDNIENIA:

] empleado privado / pracownik prywatny
] empleado publico / pracownik panstwowy
| obrero / robotnik

| jornarero / na dniowke

L] OO /MY e

| desocupado / bez pracy

LUGAR DE DOMICIDIO / LOKALIZACJA MIEJSCA ZAMIESZKANIA:

] periferia — suburbio / peryferie, przedmiescie
L] ciudad / centrum miasta

L] campo / wie$

(CUAL ES LA TENENCIA DE SU VIVIENDA? / JAKI JEST STATUS WLASNOSCI TWOJEGO
MIESZKANIA?

| propia / whasne

prestada o cedida (no pagada) / dziedziczone

propia (regalada, donada, heredada o por posesion / darowizna
por servicios / urzedowe - komunalne

arrendada / wynajmowane

N O O A O A O

occupado por la invasion / zajgte bezprawnie

NUMERO DE LAS HABITACIONES / LICZBA POKOI:

| una habitacion / jeden pokoéj
L dos habitaciones / dwa pokoje
[ ] tres habitaciones / trzy pokoje

L] mas (;cuantos?) / WieCe] (167) ...oovvveee oo

CONDIZIONES DE LA VIVIENDA (PONGA EQUIS EN TODO QUE TIENES) / WARUNKI
MIESZKANIOWE (ZAZNACZ WSZYSTKO TO, CO POSIADASZ):

servicio eletrico / zasilanie, o$wietlenie pradem

agua potable o agua de pozo / dostgp do wody biezacej (z kranu)
lavadora / pralka

nevera / lodowka

telefono convencional / telefon stacjonarny

bano / tazienka

servicio higienico / toaleta

N O O A

cama personal / osobne t6zko
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13. INGRESO MENSUAL PROMEDIO POR MIEMBRO DE LA FAMILIA / SREDNIE MIESIECZNE
DOCHODY NA CZLONKA RODZINY:

0-49 USD

50 -99 USD

100 - 199 USD

200 -299 USD

mas de 300 USD / powyzej 300 USD

N N O I B R

14. CONSIDERA QUE LA SITUACION ECONOMICA DE SU FAMILIA ES / UWAZASZ, ZE
SYTUACJA EKONOMICZNA RODZINY JEST:

excelente / wspaniala
muy buena / bardzo dobra
buena / dobra

regular / normalna

mala / zta

N Y A B A

muy mala / bardzo zta

15. CREENCIA RELIGIOSA / WYZNANIE RELIGIINE:

L] catolico / katolik

| cristiano evangélico / protestant
bautista / baptysta

testigo de Jehova / $wiadek Jehowy

no creyente / niewierzacy

(I

OO / ITINI: ..ttt

PARTE B/ CZESC B

16. DISCAPACIDAD — DIAGNOSTICO MEDICO / STOPIEN UPOSLEDZENIA — ROZPOZNANIE
LEKARSKIE:

17. GRADO DE DISCAPACIDAD / STOPIEN NIEPELNOSPRAWNOSCI LUB ZABURZENIA
PSYCHICZNEGO:

L] leve / lekki
moderado / umiarkowany

grave / znaczny

OO

muy grave / gltgboki
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18. (CUANTOS ANOS DE ENFERMEDAD? / ILE LAT CHORUJE?

19. SITUACION DE ENFERMEDAD / OKOLICZNOSCI WYSTAPENIA NIEPELNOSPRAWNOSCI
LUB ZABURZENIA PSYCHICZNEGO:

| adquerida / nabyta

| congenita / wrodzona

20. ACCESO A ATENCION MEDICA / DOSTEP DO OPIEKI LEKARSKIEJ:

| permanente / staty
| temporal / okresowy, dorazny

L] sin acceso / bez dostepu do opieki lekarskiej

PARTE C/ CZESC C

21. TIEMPO DE PARTECIPACION EN EL PROYECTO “ALEGRIA DE VIVIR” — ;DESDE QUANTO?
/ CZAS UDZIALU W PROJEKCIE “ALEGRIA DE VIVIR” — OD KIEDY?

22. INDICAR EN LA ESCALA DE 1 A 5 EL GRADO DE TU ALEGRIA DE PARTECIPAR EN EL
PROYECTO / OKRESL W SKALI OD 1 DO 5 STOPIEN ZADOWOLENIA UCZESTNICTWA
W PROJEKCIE

1 — muy descontento / bardzo niezadowolony 5 — muy contento / bardzo zadowolony

23. (EN QUE GRADO TE SIENTES SATISFECHO EN LAS SIGUIENTES SITUACIONES...? / W JAKIM
STOPNIU SPRAWIA CI SATYSFAKCIJE UCZESTNICTWO W PROJEKCIE, PONIEWAZ
MOZESZ...?

encontrar las personas con los mismos problemas
/ spotka¢ osoby z podobnymi problemami

salir de casa / wyj$¢ z domu 1 2 3 4 5
aprender nuevas capacidades / nauczy¢ si¢ nowych umiejgtnosci 1 2 3 4 5
pasar bien el tiempo / mito spedzi¢ czas 1 2 3 4 5

hacher las cosas que me gustan, hobby
/ rozwing¢ zainteresowania, hobby, robi¢ to, co lubi¢
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prepararme a la profesion / przygotowac si¢ do pracy zawodowej 1 2 3 4 5
relajarse psiquicamente / psychicznie odprezy¢ si¢ | 2 3 4 5
sentyirme apreciado, importante / poczué, ze jest si¢ waznym, docenionym 1 2 3 4 5
0] R 11131 | 2 3 4 5
Lo e R 13101 PP 1 2 3 4 5

24. ;CREES QUE SE NECESITA MAS PREPARACION O TALLERES DESPUES DE TERMINAR EL
PROYECTO ,,ALEGRIA DE VIVIR™? / CZY UWAZASZ, ZE POTRZEBUJESZ WIECEJ EDUKACII,
SZKOLENIA PO ZAKONCZENIU PROJEKTU “ALEGRiA DE VIVIR”?

L] no (gpor que?) / nie (dlaczego?)

L] si (escribe por que y que tipo de preparacion y talleres se necesita)
/ tak (napisz, dlaczego i jakiego typu szkolenia, edukacji najbardziej potrzebujesz)

25. (ASISTAS DE FORMA CONTINUA A LOS TALLERES O FORMACIONES QUE REALIZABAN LOS
TECNICOS? / CZY UCZESZCZASZ NA ZAJECIA ORGANIZOWANE PRZEZ OPIEKUNOW

SPOLECZNYCH?
1 — nunca / nigdy 4 — muy frecuentamente
2 — algunas veces / rzadko / bardzo czesto
3 —amenudo / czgsto 5 — siempre / zawsze

26. (SINO PARTECIPABAS EN LOS ENCUENTROS O TALLERES EXPLICA POR QUE? / JEZELI NIE
UCZESZCZASZ NA ZAJECIA, TO DLACZEGO?

]

estoy enfermo / jestem chory

tengo dificuldad en tomar transporte / mam trudnos$ci z transportem
no tengo dinero / nie mam pieni¢dzy

soy necesario en casa / jestem potrzebny w domu

empeora las quejas o dolencias de mi enfermedad /
pogarszaja si¢ objawy mojej choroby, mam dolegliwosci

no tengo una persona que me pueda ayudar / nie mam osoby, ktora by mi pomogta
no me gustan los talleres o encuentros o las personas / nie lubi¢ pewnych zaje¢, 0sob
a veces tengo temor de ir a los encuentros / czasem boje si¢ i$¢ na zajecia

no tengo ganas de asistir / czasem mi si¢ nie chce

N O O A O R (I

OtroS MOtIVOS / INNE POWOMY . ...vtininit ettt ettt et




27. (QUERES QUE ESTE PROYECTO CONTINUE? / CZY CHCIALBYS, ABY PROJEKT BYL
KONTYNUOWANY?

1 no (ypor que? / nie (dlaczego?)

] si(;cosa se debe cambiar, en que consiste el cambio?) / tak (czy co§ powinno by¢ w nim zmienione, na
czym miatyby polega¢ zmiany?)

28. QUE NECESITAMOS CAMBIAR O MEJORAR PARA QUE EN EL FUTURO TE PUEDES
INVOLUCRARSE MAS EN LOS TALLERES Y ENCUENTROS? / CO POWINNO SIE BYLO
ZMIENIC W PROJEKCIE LUB POWINNO SIE ZMIENIC W PRZYSZLOSCI, ABYS
MOGLBYS/ABYS LEPIE] ZANGAZOWAC SIE W REALIZOWANYCH ZAJECIACH?

1 - no vale nada / zupelie niewazne 5 — vale muchismo / bardzo wazne
proporcionar transporte / zapewnienie transportu | 2 3 4 5
proporcionar comida / zapewnienie positkow | 2 3 4 5
variedad de talleres / wicksza réznorodnos¢ zajgc 1 2 3 4 5

talleres mas practicos para la preparacion a la profesion
/zajecia bardziej praktyczne, przygotowujace do zawodu

ayuda para conseguir trabajo
/ pomoc w znalezieniu pracy po skonczeniu projektu

mejor ambiente del centro / lepsza atmosfera w osrodku 1 2 3 4 5
mejor acceso en atencion medica / lepszy dostep do lekarza 1 2 3 4 5
mejor acceso a la medecina gratuita / lepszy dostep do lekow darmowych 1 2 3 4 5

mejor preparacion de los tecnicos o personas que preparan los talleres
/ lepsze wyszkolenie pomocnikow, ich wigksze zaangazowanie

una mejor atencion para crear lazos con las familias
/ wigksza troska o stworzenie wigzi migdzy rodzinami

ayuda financiera en el lugar de trabajo, crear una empresa firme, empezar
actividad profesional / pomoc finansowa w organizacji miejsca pracy, 1 2 3 4 5
zatozeniu firmy, rozpoczgciu aktywnosci zawodowe;j

integrar mas a la familia en el Proyecto
/ bardziej wlaczy¢ cata rodzing w Projekt

(015 (o I 111 4 (= 1 2 3 4 5
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29. (TESIENTES INCLUIDO EN EL AMBIENTE DONDE VIVES? / CZY CZUJESZ SIE WEACZONY(A)
DO SRODOWISKA, W KTORYM ZYJESZ?

] no (;por que; que cosa te limita, dificulta para ser aceptado o util?) / nie (dlaczego; co ogranicza,
utrudnia temu, aby$ czut si¢ bardziej wlaczony, akceptowany lub pozyteczny?)

] si (;por que; que hace que te sientas incluido, aceptado, util dentro del ambiente donde vives?)
/ tak (dlaczego; co sprawia, ze czujesz si¢ zintegrowany ze Srodowiskiem, akceptowany i pozyteczny?)

30. (EN QUE GRADO HA CAMBIADO TU SENTIDO DE ACEPTACION EN EL MEDIO DONDE VIVE,
DURANTE LA PERTENENCIA EN EL PROYECTO? / W JAKIM STOPNIU TWOJE POCZUCIE
WLACZENIA W SRODOWISKO ZMIENILO SIE W TRAKCIE UDZIALU W PROJEKCIE?

1 — nada ha cambiado / nie zmienito si¢ 4 — ha cambiado bastante / zmienito si¢ w duzym
stopniu
2 — ha cambiado algo / prawie si¢ nie zmienito 5 — ha cambiado por completo
3 —ha cambiado / nieco si¢ zmienito / zmienito si¢ w bardzo duzym stopniu
1 2 3 4 5

31. (EN QUE MEDIDA EL PROYECTO EN EL QUE PARTICIPA HA CONTRIBUIDO A SU
DESARROLLO O ASISTENCIA EN DETERMINADAS ESFERAS? / W JAKIM STOPNIU PROJEKT,
W KTORYM UCZESTNICZYSZ, PRZYCZYNIL SIE DO TWOJEGO ROZWOJU LUB POMOCY
W POSZCZEGOLNYCH ZAKRESACH?

1 — nada cambiado / nie wnidst zmian 4 — mucho cambiado / wnidst duze zmiany
2 — poco cambiado / wnidst mate zmiany 5 — cambiado mucho mas
3 — abastante cambiado / wnidst znaczace zmiany / wniost bardzo duze zmiany

desarrollo del conocimiento de la vida y de la practica
/ rozw6j wiedzy zyciowej, praktycznej

aumento de conocimiento de la enfermedad
/ wzrost wiedzy na temat choroby

mejorar la preparacion profesional / podniesienie kompetencji 1 2 3 4 5

soporte de parte de las instituciones
/ wsparcie ze strony roznych instytucji

buen resultado de la rehabilitacion / dobre efekty rehabilitacji 1 2 3 4 5
tratamiento / leczenie 1 2 3 4 5
la atencion al paciente / opieka nad chorym 1 2 3 4 5
cuidado del enfermo / pielegnacja chorego 1 2 3 4 5

comunicacion o relacion con el enfermo
/ komunikacja z chorym
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ayuda al. enfermo en las cosas cotidianas
/ pomoc choremu w codziennych czynno$ciach

coordinar las citas medicas / uméwienie wizyt z lekarzem | 2 3 4 5

capacidad de comunicar mis necesitades
/ zdolno$¢ komunikowania swoich potrzeb

toma de decisiones sobre la propia vida
/ podejmowanie decyzji dotyczacych wlasnego zycia

prediccion de las consecuencias de mi conducta y de los otros /
przewidywanie konsekwencji wlasnych i cudzych zachowan

uso de los conocimientos adquiridos
/ wykorzystywanie zdobytych informacji i wiedzy

L IR 1o 1 1= 1 2 3 4 5

32. (EN QUE MEDIDA HA CONTRIBUIDO EN TU VIDA LA PARTICIPACION EN EL PROYECTO
“ALEGRIA DE VIVIR” LOS VALORES QUE TE PRESENTAMOS ABAJO? EN QUE MEDIDA TE
HA CAMBIADO TU PERSONALIDAD? / W JAKIM STOPNIU UCZESTNICTWO W PROJEKCIE
WNIOSLO W TWOJE ZYCIE PONIZSZE WARTOSCI? W JAKIM STOPNIU ZMIENILO CIEBIE,
PODNOSZAC POZIOM NASILENIA TYCH CECH OSOBOWOSCI?

1 — nada cambiado / nie wniosto zmian 4 — mucho cambiado / wniosto duze zmiany

2 — poco cambiado / wniosto mate zmiany 5 — cambiado mucho mas

3 — abastante cambiado / wniosto znaczace zmiany / wniosto bardzo duze zmiany
gratitud / wdzigcznos$é 1 2 3 4 5
la autoestima / poczucie wlasnej wartosci 1 2 3 4 5
confianza a los demas / zaufanie do innych 1 2 3 4 5
tolerancia / tolerancja 1 2 3 4 5
respeto a los otros / szacunek dla drugiego 1 2 3 4 5
coraje / odwaga cywilna 1 2 3 4 5
recurso / zaradno$é 1 2 3 4 5
generosidad / ofiarno$¢ 1 2 3 4 5
fraternidad, amabilidad / kolezenskos¢, zyczliwosé 1 2 3 4 5
confianza en si mismo / wiara w siebie 1 2 3 4 5
apertura / otwartosc¢ 1 2 3 4 5
satisfaccion de la vida / zadowolenie z zycia 1 2 3 4 5
autodignidad / poczucie wiasnej godnosci ludzkiej 1 2 3 4 5
alegria de vivir / rados$¢ zycia 1 2 3 4 5
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sentido de la vida / poczucie sensu zycia

veracidad / prawdomowno$¢

honestidad / uczciwosé

sinceridad / szczeros¢

cuidado de higene personal / dbato$¢ o wyglad zewngtrzny i higieng ciata

cuidado de su salud / troska o wlasne zdrowie

paz interior / spokdj wewngtrzny

una mejor organizacion del dia / lepsza organizacja dnia

religiosidad / religijno$é

solidaridad con otros / solidarno$¢ z innymi

sensacion de seguridad / poczucie bezpieczenstwa

la adhesion a los principios morales / postgpowanie zgodne z zasadami
moralnymi

responsabilidad con los demas / odpowiedzialno$¢ za innych

sentido de los valores / poczucie wartosci

carteza en si mismo / pewnos¢ siebie

precaucion, vigilancia / ostroznos$¢, czujnosé

cooperacion con otros / wspolpraca z innymi

perdonar los propios errores / wybaczanie sobie wlasnych btedow,

diligencia / pilno$¢, pracowitosé

mantener la promesa / dotrzymywanie obietnic, zobowigzan

confiabilidad / solidno$¢, sumiennos$¢

consecuencia de mis errores / ponoszenie konsekwencji

responsabilidad de mi mismo / odpowiedzialno$¢ za siebie

cortesia / uprzejmos¢

aspiracion de compromiso / dazenie do kompromisu

auto entrenamiento / samodoskonalenie si¢

la sabiduria de la vida / madro$¢ zyciowa

empatia de espera del otro / empatia, wezuwanie si¢ w innych

perdonar los errores del otro / wybaczanie innym ich btedéw

equilibrio emocional / zrdwnowazenie emocjonalne
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autosuficiencia / samodzielno$¢é 1 2 3 4 5

(01 ¢ J A 1 = 1 2 3 4 5

33. (QUE ES LO QUE CONSIDERAS MAS IMPORTANTE EN TU VIDA? / CO UWAZASZ
ZA NATWAZNIEJISZA WARTOSC W TWOIM ZYCIU?

1 — no es importamte / niewazne 4 — muy importamte / bardzo wazne
2 — poco importante / mato wazne 5 — importantisimo / najwazniejsze
3 — importante / wazne

familia / rodzina 1 2 3 4 5
tener amigos / posiadanie przyjaciot 1 2 3 4 5
educacion / edukacja 1 2 3 4 5
entretenimiento / rozrywka 1 2 3 4 5
Creencias religiosas — dios / wyznanie religijne - bog 1 2 3 4 5
trabajo social, voluntariado / praca spoteczna, woluntariat 1 2 3 4 5
prestigio social / status spoteczny 1 2 3 4 5
calidad de vida / komfort zycia 1 2 3 4 5
trabajo estable / stabilna praca 1 2 3 4 5
salud / zdrowie 1 2 3 4 5
seguridad economica / bezpieczenstwo ekonomiczne 1 2 3 4 5
politica / polityka 1 2 3 4 5
viajes turisticos / podrdze, zwiedzanie 1 2 3 4 5
buscar mi interes, hobby / rozwoj zainteresowan, hobby 1 2 3 4 5

34. (TIENES ALGUN INTERES? ;QUE TE GUSTA HACER? / CZY MASZ JAKIES
ZAINTERESOWANIA? CO LUBISZ ROBIC?
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35. (QUE QUIERES HACER SI TIENES POSIBILIDAD DE TRABAJO (QUE CARRERA PROFESIONAL
TE DARIA MAS SATISFACCION)? / CO CHCIAL(A)BYS ROBIC, GDYBY BYLA MOZLIWOSC
PRACY (JAKA PRACA ZAWODOWA DALABY CI SATYSFAKCIJE)?
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1.2. Kwestionariusz dla Opiekunéw Spolecznych (KOS)

Cuestionario para equipo tecnico del Proyecto Alegria de Vivir
Queridos Senores(as)!

Les invito a partecipar a una investigacion realizada de parte del Proyecto Alegria de Vivir. Cuestionario va a
servir a una investigacion cientifica para mejorar el servicio a las personas con discapacidad/trastorno mental. Es
necesario que lea detenidamente los aspectos del presente cuestionario y de una respuesta que usted crea
conveniente. Es importante contestar todo el cuestionario con mayor sinceridad. Los criterios usados en este,
seran unicamente valiodos para investigacion. Kuestionario es anonimo. Gracias por su colaboracion y
partecipacion en este cuestionario.

Responsable del Proyecto Alegria de Vivir
Fray Marco
Szanowni Panstwo!

Serdecznie zapraszam do wzigcia udziatu w badaniu uczestnikow Projektu Alergia de Vivir.

Wyniki ankiety postuzag celom naukowym w celu usprawnienia naszej pracy na rzecz 0sOb
z niepelnosprawnoscia/zaburzeniem psychicznym. Prosz¢ o uwazne przeczytanie pytan przedstawionych
w kwestionariuszu i podaé szczera i mozliwie wyczerpujaca wypowiedZ w odpowiedniej rubryce. Ankieta jest
anonimowa. Dzigkuje za pomoc i udziatl w badaniach kwestionariuszowych.

Odpowiedzialny za Projekt Rados¢ Zycia
Br. Marek Szymanski

Prosze¢ udzieli¢ odpowiedzi na ponizsze pytania poprzez wpisanie odpowiedzi w wykropkowane miejsce, badz

poprzez postawienie krzyzyka (X) w kratce, badz przez zakreslenie odpowiedzi kotkiem wedtug przyktadu: ®

Dar la respuesta escrita en el espacio libre o marcar la respuesta correcta con el equis (X), opure con el circolo

secundo el ejemplo: ®

PARTE A / CZESC A

1  EDAD/WIEK: ........ooiiiii,

2. SEXO/PLEC:

[] femenino / kobieta

| masculino / mezczyzna

391



ESTATO CIVIL / STAN CYWILNY:

| soltero(a) / wolny, kawaler

| casado(a) por lo civil / zwigzek malzenski cywilny
casado(a) eclesiastico / sakrament matzenski
divorciado(a) / po rozwodzie

union libre / partner (wolny zwiazek)

I I I N R

viudo(a) / wdowiec

({QUANTOS MIEMBROS DE LA FAMILIA VIVEN CONTIGO? / ILU CZEONKOW RODZINY
MIESZKA RAZEM Z TOBA?

| solitario / samotny
L] dos / dwoje
tres / troje

cuatro / czworo

O

mas de ¢inco (;,cuantos?) / WIigCe) (11€7) ...vinriririeiit it e

NUMERO DE LOS NINOS / LICZBA DZIECI:

[] sin nifios / bez dzieci

L] con nifios (jcuantos? / z dziemi (162) ...........ieeeue e

(ALGUIEN EN SU FAMILIA PRESENTA ALGUN TIPO DE DISCPACIDAD? / CZY KTOS W
TWOJEJ RODZINIE JEST OSOBA Z NIEPELNOSPRAWNOSCIA?

[ | no/nie
[] si/tak

SI LA RESPUESTA ANTERIOR ES AFIRMATIVA INDICA EL TIPO DE DISCAPACIDAD: / JESLI
ODPOWIEDZ JEST TWIERDZAJACA, OZNACZ JAKI TO RODZAJ NIEPELNOSPRAWNOSCI:

discapacidad mental / zaburzenie psychiczne

discapacidad fisica / niepelnosprawny fizycznie
discapacidad intelectual / niepelnosprawnos¢ intelektualna
discapacidad visual / niedowidzacy

discapacidad auditiva / niedostyszacy

N A O A

otros (j,cuales) / INNE (JAKIE?) ....uiuineiet ettt ettt et et et et e et et e e e e e e e e neeaaas
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8. NIVEL DE FORMACION ACADEMICA / POZIOM WYKSZTALCENIA:

| sin educacion / bez wyksztalcenia
| inicial / wstepne

primaria / poczatkowe

basico / podstawowe

bachillerado / Srednie

I I I N R

superior / wyzsze

9. (QUE PROFESION TIENE (NIVELES DE EDUCATION)? / TYP WYKSZTALCENIA, RODZAJ
DYPLOMU, UKONCZENIE SZKOLY:

11. ¢(CUAL ES TU ROL EN EL PROYECTO? / JAKIE JEST TWOJE ZADANIE W PROJEKCIE?

| coordinator / koordynator
tecnico social / opiekun spoteczny

tecnico economico/ pracownik socjalno-ekonomiczny

O [

12. LUGAR DE DOMICILIO / LOKALIZACJA MIEJSCA ZAMIESZK ANIA:

"] rural / peryferie, przedmiescie

[] urbano / centrum miasta

13. ({COMO ES SU VIVIENDA? / JAKI JEST STATUS WEASNOSCI TWOJEGO MIESZKANIA?

propia / wlasne

prestada o cedida (no pagada) / dziedziczone

propia(regalada, donada, heredada o por posesion / darowizna
por servicios / urzedowe/komunalne

arrendada / wydzierzawione

N I B B B

ocupado por la invasion / zajgte bezprawnie
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14. CONDICIONES DE LA VIVIENDA / WARUNKI MIESZKANIOWE:

15.

16.

17.

[]

N Y A O A O

servicio eletrico / zasilanie, oswietlenie pradem

agua potable o agua de pozo / dostgp do wody biezacej (z kranu)
lavadora / pralka

nevera / lodowka

telefono convencional / telefon stacjonarny

bano / fazienka

servicio higienico / toaleta

cama personal / osobne 16zko

ducha / prysznic

(CUAL ES EL APORTE MENSUAL PARA LA FAMILIA? / SREDNIE MIESIECZNE DOCHODY NA
CZLONKA RODZINY:

[]

(I

200 -299 USD
300 -399 USD
400 - 499 USD
500 - 599 USD
mas de 600 USD / powyzej 600 USD

(CUAL ES LA SITUACION ECONOMICA DE SU FAMILIA? / JAKA JEST SYTUACJA
EKONOMICZNA TWOJEJ RODZINY?

[]

[0 N B R B R

excelente / wspaniata
muy buena / bardzo dobra
buena / dobra

regular / normalna

mala / zta

muy mala / bardzo zta

(CUAL ES SU CONFESION, CREENCIA RELIGIOSA? / WYZNANIE RELIGIJNE:

[]
[]

(I R N R

catolico / katolik

cristiano evangélico / protestant
bautista / baptysta

testigo de Jehova / $wiadek Jehowy
no creyente / niewierzacy

0tros (INdiCa) / INNE (WYTTHEI) ...uvittittttt et et ettt et e et et e e et e et et e e e et e teaaeeaenaeeneenaneas
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PARTE B/ CZESC B

18. INDICAR EN LA ESCALA DE 1 A 5 EL GRADO DE TU SATISFACCION DE PARTICIPAR EN EL
PROYECTO / OKRESL W SKALI OD 1 DO 5 STOPIEN ZADOWOLENIA Z UCZESTNICTWA
W PROJEKCIE:

1 — muy descontento / bardzo niezadowolony 5 — muy contento / bardzo zadowolony

19. (COMO TE DESARROLAS PARA MEJORAR LA ATENCION DE LAS PERSONAS CON
DISCAPACIDAD? / JAK ROZWIJASZ TWOIJE ZAINTERESOWANIE OSOBAMI Z ZABURZENIEM
PSYCHICZNYM?

lectura / ksigzka
capacitacion laboral / szkolenia
talleres / warsztaty

estudio / studia

(0 O B R N R

otros (INdiCa) / TNNE (WYIMHEIL) . ..v.utrintent ettt e teitieiteeetes et e e et et e e et et e e ea e e e e eae e et ene s eneeseneanenes

20. (QUE LE LLEVO’ A ESCOGER ESTE TIPO DE TRABAJO? / CO ZADECYDOWALO O WYBORZE
PRZEZ CIEBIE TEGO TYPU PRACY?

] motivo economico / motywy ekonomiczne
motivo religioso / motywy religijne
necesidad, obligacion moral / potrzeba moralna

[]
[l
'] obligacién ayudar a las perosnas en la necesidades / cheé niesienia pomocy osobom w potrzebie
| necesidad en la ayuda social / cheé niesienia pomocy spotecznej

[l

otros (INdiCa) / TNNE (WYIMHEIL) . ... uteitint ettt et ettt et et et et e e s e e et et e e e s e e e e en e e eaeeseneenaeenenes

21. ;QUE QUIERES LOGRAR EN ESTE TIPO DE TRABAJO? / CO CHCIALBYS OSIAGNAC W PRACY
Z OSOBAMI Z NIEPELNOSPRAWNOSCIA LUB Z ZABURZENIEM PSYCHICZNYM?

22. (QUE REPRESENTA MAYOR VALOR EN TU VIDA? / CO JEST NAJWIEKSZA WARTOSCIA
W TWOIM ZYCIU?
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23. EN TU OPINION, ;QUE CARACTERISTICAS EDUCATIVAS TIENE EL PROYECTO ,,ALEGRIA
DE VIVIR” ;CUAL ES SU MAYOR VALOR? / JAKIE CECHY WYCHOWAWCZE POSIADA
WEDLUG CIEBIE PROJEKT ,,ALEGRIA DE VIVIR”? CO JEST JEGO NAJWIEKSZA WARTOSCIA?

24. (EL PROYECTO ,,ALEGRIA DE VIVIR” LE DA LA OPORTUNIDAD DE CRECIMIENTO
PERSONAL? ¢SI ES ASI, DE QUE MANERA? / CZY PROJEKT , ALEGIA DE VIVIR” DAJE CI
MOZLIWOSC OSOBISTEGO ROZWOJU? JESLI TAK, TO W JAKI SPOSOB?

L] no (por que?) / nie (dlaczego?)

PARTE C/ CZESC C

25. (EN QUE MEDIDA HA CONTRIBUIDO EN TU VIDA LA PARTICIPACION EN EL PROYECTO
LOS VALORES QUE TE PRESENTAMOS ABAJO? / W JAKIM STOPNIU PONIZSZE WARTOSCI
WNIOSLY ZMIANY W TWOJE ZYCIE DZIEKI UCZESTNICTWU W PROJEKCIE?

1 — nada cambiado / nie wniosta zmian 4 — mucho cambiado / wniosta duze zmiany

2 — poco cambiado / wniosta mate zmiany 5 — cambiado mucho mas

3 — abastante cambiado / wniosta znaczgce zmiany / wniosta bardzo duze zmiany
gratitud / wdziecznos¢ 1 2 3 4 5
la autoestima / poczucie wlasnej wartosci 1 2 3 4 5
confianza en los demas / zaufanie do innych 1 2 3 4 5
tolerancia / tolerancja 1 2 3 4 5
respeto a los otros / szacunek dla drugiego 1 2 3 4 5
coraje / odwaga cywilna 1 2 3 4 5
recurso / zaradno$é 1 2 3 4 5
generosidad / ofiarnos$¢ 1 2 3 4 5
fraternidad, amabilidad / kolezenskos¢, zyczliwos¢ 1 2 3 4 5
confianza en si mismo / wiara w siebie 1 2 3 4 5
apertura / otwartosc¢ 1 2 3 4 5
satisfaccion con la vida / zadowolenie z zycia 1 2 3 4 5
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autodignidad / poczucie wlasnej godnosci ludzkiej

alegria de vivir / rados¢ zycia

sentido de la vida / poczucie sensu zycia

veracidad / prawdoméwnosé

honestidad / uczciwo$é

sinceridad / szczero$é

atencion a la aperencia externa y la higiene personal
/ dbatos¢ o wyglad zewnetrzny 1 higiene ciata

cuidado de su salud / troska o wlasne zdrowie

paz interior / spokdj wewnetrzny

una mejor orgganizacion del trabajo / lepsza organizacja dnia

religiosidad / religijnos¢

solidaridad con otros / solidarnos¢ z innymi

sensacion de seguridad / poczucie bezpieczenstwa

la adhesion a los principios morales
/ postepowanie zgodne z zasadami moralnymi

responsabilidad con los demas / odpowiedzialno$¢ za innych

sentido de los valores / poczucie wolnosci

certeza en si mismo / pewnos$¢ siebie

precaucion, vigilancia / ostrozno$é, czujnosé

cooperacion con otros / wspotpraca z innymi

perdonar los propios errores / wybaczanie sobie wlasnych btedow

diligencia / pilno$¢, pracowitos¢

mantener la promesa / dotrzymywanie obietnic, zobowigzan

confiabilidad / solidno$¢, sumiennos$¢

consecuencia (responsabilidad por) de mis errores
/ ponoszenie konsekwencji

responsalidad de mi mismo / odpowiedzialno$¢ za siebie

cortezia / uprzejmosé

aspiracion de compromiso / dazenie do kompromisu

auto entrenamiento / samodoskonalenie si¢

la sabiduria de la vida / madro$¢ zyciowa

empatia de espera del otro / empatizar con otros empatia / wspolczucie,

wczuwanie si¢ w innych

perdonar los errores del otro / wybaczanie innym ich btgdow

equilibrio emocional / zrbwnowazenie emocjonalne, stato$¢ uczué
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autosuficiencia / samodzielno$¢ 1 2 3 4

18 (I 11 o 1< 1 2 3 4

(S5 q o TSI 11 o 1= 1 2 3 4

26. (QUE ES LO QUE CONSIDERAS MAS IMPORTANTE EN TU VIDA?
/ CO UWAZASZ ZA NAJWAZNIEJSZA WARTOSC W TWOIM ZYCIU?

1 — no importante para nada / zupelnie niewazne 5 — importante mucho mas / bardzo wazne
familia / rodzina 1 2 3 4
tener amigos/ posiadanie przyjaciot | 2 3 4
educacion / edukacja 1 2 3 4
entretenimiento / rozrywka | 2 3 4
creencias religiosas, dios / wyznanie religijne, bog 1 2 3 4
trabajo social, voluntariado / praca spoteczna, wolontariat | 2 3 4
prestigio social / status spoteczny, pozycja spoteczna 1 2 3 4
calidad de vida / wygoda, komfort zycia 1 2 3 4
trabajo estable / stabilna praca | 2 3 4
salud / zdrowie 1 2 3 4
seguridad economica / bezpieczenstwo ekonomiczne | 2 3 4
politica / polityka 1 2 3 4
viajes turisticos / podrdze, zwiedzanie 1 2 3 4
buscar mi interes, hobby / rozwdj zainteresowan, hobby 1 2 3 4
OFTOS / TITIC ettt et ettt et e e e e e e e e 1 2 3 4
OTOS /MG ..o eeee ettt ettt et et et 1 2 3 4
OFTOS / TITIC ettt et et ettt ettt e e e 1 2 3 4
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27. (QUE CREES QUE GANO’ EL USUARIO O SUS FAMILIARES DENTRO DEL PROYECTO
ALEGRIA DE VIVIR? / CO TWOIM ZDANIEM ZYSKALY OSOBY CHORE LUB ICH RODZINY
DZIEKI UCZESTNICTWU W PROJEKCIE?

atencion medica / wizyty lekarskie

medicina gratuita / darmowe leki

insercion laboral / posrednictwo pracy
inclusion economica / inkluzja ekonomiczna
emprendimientos, / przedsigbiorczos¢
autonomia / autonomia

inclusion social / inkluzja spoteczna

conocimiento de propia enfermedad / wiedza o wtasnej chorobie

N Y A I B O

Lo g I 1oV 4 1=

28. (DE QUE OTRA FORMA CREE USTED QUE SE PUEDE AYUDAR A LOS USUARIOS DEL
PROYECTO ,,ALEGRIA DE VIVIR”? / W JAKI INNY SPOSOB, NIZ PROPONOWANY W
PROJEKCIE, MOZNA POMOC OSOBOM Z NIEPELNOSPRAWNOSCIA LUB ZABURZENIEM
PSYCHICZNYM?

29. (DESPUES DE LA ESPERIENCIA EN EL PROYECTO NOTO’ ALGUN CAMBIO / CZY PO
ROCZNEJ PRACY ZAUWAZYLES/AS ZMIANY:

a) EN EL TRABAJO REALIZADO POR USTED? / W WYKONYWANEJ PRZEZ CIEBIE PRACY?

] no (;por que?) / nie (dlaczego?)

b) EN SU PERSONALIDAD, EN SU VIDA? / W TWOJEJ OSOBOWOSCI, W TWOIM ZYCIU?

] no (ypor que? / nie (dlaczego?)
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[ si (gen que consisten?) / tak (na czym one polegaja?)

¢) EN SUS USUARIOS? / U TWOICH PODOPIECZNYCH, U OSOB CHORYCH?
1 no (ypor que?) / nie (dlaczego?)

30. (CUALES SON LAS DIFICULDADES MAS COMUNES EN LA EJECUCION DEL PROYECTO? /
JAKIE SA NAJCZESCIEJ SPOTYKANE TRUDNOSCI W REALIZACJI PROJEKTU?

]

las restricciones legales / prawne ograniczenia

deficits financieros / finansowe deficyty

la preparacion de los operadores no suficiente / stabe przygotowanie pomocnikow

falta de cooperacion por parte de los participantes / brak wspotpracy ze strony uczestnikow

falta de interes y el apoyo de la institucion matriz / brak zainteresowania i pomocy ze strony
nadrzgdnych instytucji

transporte / transport
ayuda psiquiatrica / pomoc psychiatryczna

la falta de beneficio economica (bono) / brak zasitku

(I N N N O R

(015 (oY 11 1

31. (SE HAN CUMPLIDO SUS EXPECTATIVAS DENTRO DEL PROYECTO, CUAL SON? / JAKIE
TWOJE OCZEKIWANIA WOBEC ZAANGAZOWANIA W PROJEKT ZOSTALY SPELNIONE?

32. (DE LAS EXPECTATIVAS QUE TUVO AL ENTRAR AL PROYECTO, ALGUNA NO SE CUMPLIO?
¢POR QUE? ;QUE SE DEBE HACER PARA CUMPLIRLAS? / JAKIE TWOJE OCZEKIWANIA
WOBEC UCZESTNICTWA W PROJEKCIE NIE ZOSTALY SPEENIONE? DLACZEGO? CO
NALEZALOBY ZROBIC, ABY MOGLY SIE ZISCIC?
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33. (QUE NECESITAMOS CAMBIAR O MEJORAR PARA QUE EL PROYECTO SEA EXITOSO?
/ CO POWINNO SIE BYLO ZMIENIC W PROJEKCIE LUB POWINNO SIE ZMIENIC W
PRZYSZEOSCI, ABY PROJEKT OSIAGNAL WIEKSZY SUKCES?

1 — no importante para nada / zupelnie niewazne 5 — importante mucho mas / bardzo wazne

proporcionar transporte / zapewnienie transportu

proporcionar comida / zapewnienie positkow

variedad de talleres / wigksza ro6znorodnos¢ zajeé

talleres mas practicos para la preparacion
/ zajecia bardziej praktyczne, przygotowujace do zawodu

ayuda para conseguir trabajo
/ pomoc w znalezieniu pracy po skonczeniu projektu

mejor ambiente / lepsza atmosfera w osrodku

mejor acceso en atencion medica / lepszy dostep do lekarza

mejor acceso a la medicina gratuita
/ lepszy dostep do lekow, np. darmowych

mejor preparacion de los tecnicos o personas que preparan los talleres /
lepsze wyszkolenie pomocnikow, ich wigksze zaangazowanie

una mejor atencion para crear lazos con las familias / wicksza troska
o stworzenie wi¢zi migdzy rodzinami

ayuda financiera en el lugar de trabajo, crear una empresa fime, empezar
actividad professional / pomoc finansowa w organizacji miejsca pracy,
zatozeniu firmy, rozpoczecia aktywnos$ci zawodowej

integrar mas a la familia en el Proyecto
/ bardziej wlaczy¢ calg rodzing w Projekt

(015 q o T 111 o L=

Gracias por su tiempo / Dzigkuje za po§wigcony czas.

1.3. Kwestionariusz dla Pracownikow Instytucji Publicznych (KPIP)

Cuestionario para equipo tecnico de las instituciones

Queridos Senores(as)!

Les invito a partecipar a una investigacion realizada de parte del Proyecto Alegria de Vivir. Cuestionario va a
servir a una investigacion cientifica para mejorar el servicio a las personas con discapacidad/trastorno mental. Es

necesario que lea detenidamente los aspectos del presente cuestionario y de una respuesta que usted crea
conveniente. Es importante contestar todo el cuestionario con mayor sinceridad. Los criterios usados en este,
seran unicamente valiodos para investigacion. Kuestionario es anonimo. Gracias por su colaboracion y

partecipacion en este cuestionario.

Responsable del Proyecto Alegria de Vivir
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Szanowni Panstwo!

Serdecznie zapraszam do wzigcia udziatu w badaniu uczestnikow Projektu Alergia de Vivir.

Wyniki ankiety postuza celom naukowym w celu usprawnienia naszej pracy na rzecz 0sOb
z niepetnosprawnoscig/zaburzeniem psychicznym. Prosze¢ o uwazne przeczytanie pytan przedstawionych
w kwestionariuszu i podaé¢ szczerg i mozliwie wyczerpujacg wypowiedz w odpowiedniej rubryce. Ankieta jest
anonimowa. Dzi¢gkuj¢ za pomoc i udziat w badaniach kwestionariuszowych.

Odpowiedzialny za Projekt Rados¢ Zycia
Br. Marek Szymanski

Prosze¢ udzieli¢ odpowiedzi na ponizsze pytania poprzez wpisanie odpowiedzi w wykropkowane miejsce, badz

poprzez postawienie krzyzyka (X) w kratce, badz przez zakre$lenie odpowiedzi kotkiem wedtug przyktadu: ®

Dar la respuesta escrita en el espacio libre o marcar la respuesta correcta con el equis (X), opure con el circolo

secundo el ejemplo: ®

PARTE A / CZESC A
EDAD /WIEK: ...,

SEXO /PLEC:

[] femenino / kobieta

L masculino / mezczyzna

3. STATO CIVIL/STAN CYWILNY:

soltero(a) / wolny, kawaler

casado(a) civilmente / zwigzek matzenski cywilny
casado(a) eclesiastico / sakrament matzenski
divorciado(a) / po rozwodzie

union libre / wolny zwiazek

N I R O B B

viudo(a) / wdowiec (wdowa)

4. NUMEROS DE LOS NINOS / LICZBA DZIECI:

[] sin nifios / bez dzieci

] con nifios (gcuantos?) / z dziedmi (11€?) ..........coovemme e
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5. ¢(ANGUIEN EN SU FAMILIA ALGUN TIPO DE DISCAPACIDAD? / JAKI TYP
NIEPELNOSPRAWNOSCI POSIADA OSOBA W TWOJEJ RODZINIE?

| discapacidad mental / chory psychicznie

discapacidad fisica / niepetnosprawny fizycznie
discapacidad intelectual / niepelnosprawny intelektualnie
discapacidad visual / niedowidzacy

discapacidad auditiva / niedostyszacy

N Y Y A O R O

otros (indica cuales) / inne (okresl, jakie) ...... ..o

6. FORMACION ACADEMICA / WYKSZTALCENIE:

[] media/ $rednie

| superior / wyzsze

7. NOMBRE DE LA INSTITUCION DONDE TRABAJA / NAZWA INSTYTUCIJI, W KTORE]J
PRACUIJESZ:

PARTE B/ CZESC B

10. ;HA PARTECIPADO O PARTECIPA EN OTRAS MODALIDADES DE ATENCION A PERSONAS
ESPECIALES/DISCAPACIDAD MENTAL? / W JAKICH FORMACH DOKSZTALCENIA
ZAWODOWEGO DOTYCZACEGO OSOB Z NIEPELNOSPRAWNOSCIA LUB Z ZABURZENIAMI
PSYCHICZNYMI UCZYSTNICZYLES BADZ UCZESTNICZYSZ?
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11. ¢(QUE OTRAS FORMAS DE CAPACITACION CONSIDERA EL MAS VALOROSO Y NECESARIO
PARA SU PROPIO DESAROLLO PROFESIONAL Y DE TRABAJO PARA LAS PERSONAS MAS
NECESIDADAS? JUSTIFIQUE SU OPINION. / KTORE Z INNYCH FORM DOK SZTAELCENIA
UWAZASZ ZA NAJBARDZIE] WARTOSCIOWE I POTRZEBNE DLA WEASNEGO ROZWOJU
I PRACY NA RZECZ OSOB NAJBARDZIEJ POTRZEBUJACYCH? UZASADNIJ SWOJE ZDANIE.

12. INDIQUE EN LA ESCALA DE 1 A 5 EL SU GRADO DE SATISFACCION DE TU TRABAJO
/ OKRESL W SKALI OD 1 DO 5 STOPIEN ZADOWOLENIE Z TWOJEJ PRACY:

1 — muy descontento / bardzo niezadowolony 4 — contento / zadowolony
2 — descontento / nierzadowolony 5 — muy conento / bardzo zadowolony
3 — no tengo ninguna opinion / nie mam zdania

13. (EN QUE AREA DE SU TRABAJO HA RECIBIDO MAYOR SATISFACCION? / CO SPRAWIA PANI
(PANU) NAJWIEKSZA PRZYJEMNOSC W OBECNEJ PRACY?

14. (EN SU OPINION, CUALES SON LOS ERRORES MAS COMUNES QUE SE COMETEN AL
ATENDER PERSONAS EXCLUIDAS? / JAKIE SA NAJCZESCIEJ POPELNIANE BLEDY W TWOIJEJ
INSTYTUCJI W ZWIAZKU Z UDZIELANIEM POMOCY OSOBOM WYKLUCZONYM?

15. (EN SU OPINION, QUE SE NECESITA REFORZAR EN EL TRABAJO INTERINSTITUCIONAL
PARA MEJORAR LA ATENCION A PERSONAS CON LA DISCAPACIDAD (FISICA, ITELECTUAL,
SENSORIAL, MENTAL ECT.)? / CO WEDLUG CIEBIE TRZEBA POPRAWIC, ABY USPRAWNIC
PRACE ROZNYCH INSTYTUCIJI NA RZECZ POMOCY OSOBOM Z NIEPELNOSPRAWNOSCIA
LUB Z ZABURZENIEM PSYCHICZNYM?
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PARTE C/ CZESC C

16. (CUAL ES SU PARTICIPACION EN EL PROYECTO “ALEGRI{A DE VIVIR”? ;LO QUE TENIAS
DEBERES? / NA CZYM POLEGAL TWOJ UDZIAL W PROJEKCIE “ALEGRIA DE VIVIR™?
CO DO CIEBIE NALEZALO, JAKIE MIALES OBOWIAZKI?

17. INDICAR EN LA ESCALA DE 1 A 5 EL GRADO DE TU SATIFACCION DE PARTICIPAR EN EL
PROYECTO “ALEGRIA DE VIVIR” CON LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD / OKRESL W
SKALI OD 1 DO 5 STOPIEN ZADOWOLENIA Z PROJEKTU ,,ALEGRIA DE VIVIR” Z OSOBAMI
Z NIEPELNOSPRAWNOSCIA LUB Z ZABURZENIEM PSYCHICZNYM:

1 — muy descontento / bardzo niezadowolony 4 — contento / zadowolony
2 — descontento / nierzadowolony 5 — muy conento / bardzo zadowolony
3 — no tengo ninguna opinion / nie mam zdania

18. (CUAL CREE QUE SON LOS BENEFICIOS DEL PROYECTO ,,ALEGRIA DE VIVIR” PARA LAS
PERSONAS CON DISCAPACIDAD/MENTAL? / JAKIE WEDLUG CIEBIE SA KORZYSCI Z
PROJEKTU ,,ALEGRIA DE VIVR” DLA OSOB Z NIEPELNOSPRAWNOSCIA LUB Z
ZABURZENIEM PSYCHICZNYM?

19. (EL PROYECTO ,,ALEGRIA DE VIVIR” DIO LUGAR A CAMBIOS EN LA ASISTENCIA
PRESTADA A LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD/MENTAL? SI ES ASI, QUE CONSISTIAN
ESTOS CAMBIOS? / CZY REALIZACJA PROJEKTU ,,ALEGRIA DE VIVIR” PROWADZILA DO
ZMIAN W ZAKRESIE POMOCY SWIADCZONEJ OSOBOM Z NIEPELNOSPRAWNOSCIA
LUB Z ZABURZENIEM PSYCHICZNYM? JESLI TAK, TO NA CZYM POLEGALY TE ZMIANY,
CZEGO DOTYCZYLY?
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20. (CUALES SON LAS FORTALEZAS Y DEBILIDADES DEL PROYECTO “ALEGR{A DE VIVIR™?
/ JAKIE SA MOCNE I SEABE STRONY PROJEKTU “ALEGRIA DE VIVIR?

FOTtAlEZAS / TNOCIIE: ... ettt e e e

21. (CONSIDER QUE EL PROYECTO ,,ALEGRIA DE VIVIR” DE AYUDA A LA INCLUSION SOCIAL
Y ECONOMICA DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD/MENTAL? EXPLIQUE POR QUE.
/ CZY WEDLUG CIEBIE PROJEKT ,,ALEGRIA DE VIVIR” POMAGA W INKLUZJI SPOLECZNE]
I EKONOMICZNEJ OSOBOM Z NIEPEENOSPRAWNOSCIA LUB Z ZABURZENIEM
PSYCHICZNYMI? UZASADNIJ, DLACZEGO.

U] tales COmMO /18K, SAYZ ...ovvee e

22. (LE PARECE QUE EL PROYECTO ,,ALEGRIA DE VIVIR” (O UN PROYECTO SIMILAR) DEBE
CONTINUAR? JUSTIFICA SU OPINION / CZY UWAZASZ, ZE PROJEKT ,,ALEGRIA DE VIVIR”
(LUB JAKIS PROJEKT PODOBNY) POWINIEN BYC KONTYNUOWANY? UZASADNIJ SWOJE
ZDANIE:

23. ;QUE LE GUSTERIA ANADIR SOBRE EL PROYECTO ,,ALEGRIA DE VIVIR”, SUS OBIECTIVOS,
METAS, COMO PONER EN PRACTICA, LAS PERSONAS INVOLUCRADAS, SUS EXPERIENCIAS
RELACIONADAS CON EL? / CO CHCIALBYS JESZCZE DODAC OD SIEBIE NA TEMAT
PROJEKTU “ALEGRIA DE VIVIR”, JEGO ZALOZEN, CELOW, SPOSOBU REALIZACIJI, OSOB W
NIM UCZESTNICZACYCH I POMAGAJACYCH, NA PODSTAWIE SWOICH DOSWIADCZEN Z
NIM ZWIAZANYCH?

406



2. Kwestionariusze  autorstwa M. Szymanskiego i M. Woloncieja

zastosowane w badaniach zasadniczych

2.1. Dane Osoby Opiekujacej si¢ Osobg z Niepelnosprawnoscia/Chorym w Rodzinie

Los datos sobre el cuidador de 1a persona con la discapacidad/enferma

Uwaga: Kwestionariusz ten stanowi z zaloZenia integralng czes¢ kazdego z narzedzi badawczych:
KRAON IIi KRAON I. W badaniach wykonanych na potrzeby Projektu znajdowat si¢ on na poczqtku kazdego z
wymienionych kwestionariuszy.

Nota: Este cuestionario es, en principio, una parte integral de cada herramienta de prueba: KRAON II
vy KRAON 1. La investigacion llevada a cabo para el Proyecto se encontraba al principio de cada uno de los
cuestionarios mencionados.

Prosze udzieli¢ odpowiedzi na ponizsze pytania poprzez wpisanie odpowiedzi w wykropkowane miejsce, badz
poprzez postawienie krzyzyka (X) w kratce, badz przez zakre$lenie odpowiedzi kotkiem wedlug przyktadu: ®

Dar la respuesta escrita en el espacio libre o marcar la respuesta correcta con el equis (X), opure con el circolo

secundo el ejemplo: ®

PARTE A / CZESC A
EDAD / WIEK: .......cccovviiiiii

SEXO /PLEC:

| mujer / kobieta

| hombre / mezczyzna

3. MIRELACION CON LA PERSONA CUIDADA / RELACJA DO OSOBY CHOREIJ:

madre / matka
hermano(a) / brat, siostra
padre / ojciec

primo(a) / kuzyn, kuzynka
tia(o) / ciocia, wujek

vecino / sgsiad

N I Y B O B

otros ({,cual?) / INNY (KEO?) «.vniei et et

4.  NUMERO DE LOS MIEMBROS DE LA FAMILIA QUE VIVE CON LA PERSONA CON
DISCAPACIDADO / LICZBA CZEONKOW RODZINY MIESZKAJACYCH RAZEM Z OSOBA
NIEPELNOSPRAWNA LUB Z ZABURZENIEM PSYCHICZNYM:



10.

NIVEL DE LA FORMACION ACADEMICA /POZIOM WYKSZTALCENIA:

[l sin instruccién / bez wyksztatcenia
| basico / podstawowe
| media / érednie

| superior / wyzsze

(COMO EVALUAS LA SUYA SITUACION DE LA VIVENDA? / JAK OCENIASZ SWOJA
SYTUACIJE MIESZKANIOWA?

| excelente / wspaniata
muy buena / bardzo dobra
buena / dobra

regular / normalna

mala / zta

0 N B I O R

muy mala / bardzo zta

CONDIZIONES DE LA VIVIENDA / WARUNKI MIESZKANIOWE:

servicio eletrico / zasilanie, o$wietlenie pradem

agua potable o agua de pozo / dostgp do wody biezacej (z kranu)
lavadora / pralka

nevera / lodowka

telefono convencional / telefon stacjonarny

baflo / tazienka

servicio higienico / toaleta

N Y Y A O A O

cama personal / osobne 16zko

INGRESO MENSUAL PROMEDIO POR MIEMBRO DE LA FAMILIA / SREDNIE MIESIECZNE
DOCHODY NA CZLONKA RODZINY:

0-49 USD

50 - 99 USD

100 - 199 USD

200 -299 USD

mas de 300 USD / powyzej 300 USD

[0 N B I I R

CONSIDERA QUE LA SITUACION ECONOMICA DE SU FAMILIA ES / UWAZASZ, ZE
SYTUACJA EKONOMICZNA RODZINY JEST:

excelente / wspaniala
muy buena / bardzo dobra
buena / dobra

regular / normalna

mala / zta

N Y O A I

muy mala / bardzo zta
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11. CREENCIA RELIGIOSA / WYZNANIE RELIGIINE:

L] catolico / katolik

| cristiano evangélico / protestant
bautista / baptysta

testigo de Jehova / $wiadek Jehowy

no creyente / niewierzacy

I I I N R

L8 o T 1oV L=

PARTE B/ CZESC B

12. DISCAPACIDAD — DIAGNOSTICO MEDICO / STOPIEN UPOSLEDZENIA — ROZPOZNANIE
LEKARSKIE:

13.  GRADO DE DISCAPACIDAD / STOPIEN NIEPELNOSPRAWNOSCI LUB ZABURZENIA
PSYCHICZNEGO:

"] leve /lekki
moderado / umiarkowany

grave / znaczny

(I

muy grave / gleboki

14. (CUANTOS ANOS DE ENFERMEDAD PADECE LA PERSONA? / ILE LAT CHORUJE OSOBA?

15. SITUACION DE ENFERMEDAD / OKOLICZNOSCI WYSTAPENIA NIEPELNOSPRAWNOSCI
LUB ZABURZENIA PSYCHICZNEGO:

| adquerida / nabyta

| congenita / wrodzona

16. TIEMPO DE PARTECIPACION EN EL PROYECTO “ALEGRIA DE VIVIR” (EN MESES) / CZAS
UDZIALU W PROJEKCIE “ALEGRIA DE VIVIR” (W MIESIACACH):
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2.2. Kwestionariusz Retrospektywnego Obrazu Osoby z Niepelnosprawnoscia/Chora I
»przed” (KRAON I)

Escala de percepcion de las peresonas con discapacidad/enferma de la intervencién I — “antes”
Nombre del cuidador / Imig Opiekuna: ......ccoonvinini e

Apedido del cuidador / Nazwisko opiekuna: ...........ccooiiiiiiiiiiiii e

El cuestionario que tiene en sus manos contiene 41 afirmaciones sobre quién es la persona a la que cuidas. Lea
cada declaracion con mucho cuidado y responda honestamente a la siguiente pregunta: ;En qué medida esta
declaracion caracteriza la forma en que usted percibe a una persona con una discapacidad/enfermedad “antes”
de comenzar el Proyecto?

Kwestionariusz, ktory masz w swoich rekach, zawiera 41 stwierdzen dotyczacych tego, kim jest osoba, ktérg si¢
opiekujesz. Przeczytaj kazde stwierdzenie bardzo uwaznie i odpowiedz szczerze na nastepujgce pytanie:
W jakim stopniu  stwierdzenie to  charakteryzuje to, jak postrezgale§ postrzegasz  osobe
z niepelnosprawnoscia/chorobg ,,przed” rozpoczeciem Projektu?

Dar la respuesta escrita en el espacio libre o marcar la respuesta correcta con el equis (X), opure con el circolo
secundo el ejemplo: ®.Podaj pisemng odpowiedZ w wolnym miejscu lub zaznacz poprawng odpowiedz za

pomoca (X) albo za pomoca kétka jak na przyktadzie: D

1 — totalmente en desacuerdo / zdecydowanie niezgadzam si¢ 4 — de acuerdo / zgadzam si¢
2 — en desacuerdo / niezgadzam si¢ 5 — totalmente de acuerdo
3 — es dificil decidir / trudno powiedzieé¢ / w pelni si¢ zgadzam

La enfermedad del la persona fue para mi — “antes” del Proyecto / Choroba tej osoby byta dla mnie — “przed”
realizacja Projektu:

1. Un mal inevitable / Zto nieuniknione 1 2 3 4 5

2. Consecuencia del destino / Konsekwencje przeznaczenia 1 2 3 4 5

Una limitacion, con la que debo de luchar y aceptar / Ograniczenie, z ktorym
muszg si¢ zmagac i zaakceptowaé

Es un impedimento para la realizacion de mis proyectos personales / Jest to
przeszkodg w realizacji do moich osobistych projektow

Una experiencia para comprenderme mejor a mi mismo y a los demas /
Doswiadczenie, aby lepiej zrozumie¢ siebie i innych

Una oportunidad para madurar como persona / Okazja do rozwoju
osobistego

Un aprendizaje diario en el entendimiento de la solidaridad con el que sufre /
Codzienna nauka w rozumieniu solidarnosci z tymi, ktorzy cierpia

Algo que afecta y menoscaba la salud de mi familiar / Do$wiadczenie, ktore
wplywa i podwaza zdrowie cztonka mojej rodziny

Fomenta y mejora mis planes personales / Zachegca i motywuje do realizacji
wiasnych planow

10. Es la razén de mi ansiedad / Zrodto do mojego niepokoju 1 2 3 4 5
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11.

Algo que sirve para cuestionarme si hago bien las cosas / Sprawdzian
mojego poprawnego dzialania

12.

Algo que limita mi libertad para la realizacion de los suefios en la vida /
Przeszkoda mojej wolnos$¢ do realizacji marzen w zyciu

13.

Algo que me provoca constantes reacciones de ira con la vida / Co$, co
wywotluje u mnie ciagly wsciekla reakcje na zycie

14.

Una amenaza para el futuro de mi vida y la de mi familia / Zagrozenie dla
przysztosci mojego zycia i mojej rodziny

15.

Un aprendizaje del verdadero amor / Lekcja prawdziwej mitosci

16.

Algo que fortalece mi fuerza interior / Co$, co wzmocni moja wewnetrzng
site

17.

Algo me hace reflexionar sobre el valor de la vida / Zrodto refleksji nad
sensem zycia

18.

Un deseo constante de combatir la enfermedad / Cigglym wyzwaniem do
walki z chorobag

19.

Una experiencia para profundizar mi fe / Do§wiadczenie majace na celu
poglebienie mojej wiary

20.

Una experiencia que influye positivamente en el curso de mi vida /
Doswiadczenie, ktore pozytywnie wptywa na przebieg mojego zycia

21.

Un escarmiento merecido por obrar mal en la vida / Zastuzona kara za zte
postepowanie w zyciu

22.

Algo que influye favorablemente en los lazos de union familiar / Sytuacja
ktéra ma pozytywny wplyw na wig¢zi rodzinne

23.

Algo que me provoca sentimientos de tristeza e impotencia / Cos, co
sprawia, ze czuje si¢ smutny i bezradny

24.

Una carga financiera / Dodatkowe obcigzenie finansowe

25.

Una oportunidad para tener un tiempo libre y compartirlo en familia /
Okazja, by mie¢ troch¢ wolnego czasu i podzieli¢ si¢ nim z rodzing

26.

No me permite trabajar y obtener los recursos necesarios / Przeszkoda do
zdobycia pracy i potrzebnych srodkow do zycia

27.

Gran regalo para experimentar el misericordioso e infinito amor de Dios /
Wielki dar do do§wiadczania mitosiernej i nieskonczonej mitosci Boga

28.

Desafio en mi vida (;en que sentido?) / Wyzwanie w moim zyciu (w jakim
S (T (o T O

29.

Algo como beneficio (;que tipo?) / Co$ jako korzys¢ (jaka?)

30.

Algo que me da miedo (;que tipo?) / Co$, co mnie przeraza (jakiego
TOAZAJUT) Lottt e e et a

31.

Algo como perdida (;,de que?) / Jako niemogacy si¢ odnalez¢ (w jakim
10113 ()

32.

Algo como culpa (;de que?) / Odczuwajacy poczucie winy (z jakiego
POWOAU?) . ettt e e e
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Algo como obstaculo (;en que?) / Co$ w rodzaju przeszkody (jaki rodzaj?)

33. 1 2 3 4 5

34 Como desanimo (;en que?) / Jako doswiadczenie zniechecajace (do czego?) 1 ) 3 4 5
Algo como crecimiento espiritual (;en que?) / Czynnik duchowego wzrostu

35. 1 2 3 4 5
(CZEEOT) ettt ettt ettt

. o . o
36, Como una motivacion (;en que?) / Jako motywacj¢ (do czego?) 1 ) 3 4 5
. o . , . 0
37 Compasion (;en que?) / Jako wywolujace wspodtczucie (nad czym?) 1 ) 3 4 5
] 0 . 0

38 Esperanza (;de que?) / Nadzieja ( na co?) 1 ) 3 4 5

39 Unidad familiar (;de que grado?) / Integrujaca rodzing (w jakim stopniu?) 1 ) 3 4 5

40 Amor de Dios (;de que grado?) / Wzmacniajaca Mitos¢ do Boga (w jakim 1 ) 3 4 5
BT () 0115

41 Frustracion (;de que?) / Wywolujaca frustracje (z powodu?)

Comprobar que omitiste cualquier respuesta / Sprawdz, czy nie pomingte$ zadnej odpowiedzi.
Gracias! / Dzickuje!

2.3. Kwestionariusz Aktualnego Obrazu Osoby z Niepelnosprawnoscia/Chora 11 ,,po”

(KRAON II)

Escala de percepcion de las peresonas con discapacidad/enferma de la intervenciéon II — durante
Nombre del cuidador / ITmig opiekuna: .......c.....ooviiiiiiii e

Apedido del cuidador / Nazwisko opiekuna: ............cooviiiiiiiiiiiiii e

El cuestionario que tiene en sus manos contiene 41 afirmaciones sobre quién es la persona a la que cuidas. Lea
cada declaracion con mucho cuidado y responda honestamente a la siguiente pregunta: ;En qué medida esta
declaracion caracteriza la forma en que usted percibe a una persona con una discapacidad/enfermedad
actualmente “despues” del Proyecto?

Kwestionariusz, ktéry masz w swoich rgkach, zawiera 41 stwierdzen dotyczacych tego, kim jest osoba, ktorg si¢
opiekujesz. Przeczytaj kazde stwierdzenie bardzo uwaznie i odpowiedz szczerze na nastgpujace pytanie: W
jakim stopniu stwierdzenie to charakteryzuje, jak aktualnie, tj. ,,po” zakonczeniu Projektu postrzegasz osobe z
niepelnosprawnos$cig/chorobg?

Dar la respuesta escrita en el espacio libre o marcar la respuesta correcta con el equis (X), opure con el circolo
secundo el ejemplo: ® Podaj pisemna odpowiedz w wolnym miejscu lub zaznacz poprawna odpowiedz za

pomocg (X) albo za pomocg kétka jak na przyktadzie: D

1 — totalmente en desacuerdo / zdecydowanie niezgadzam si¢ 4 — de acuerdo / zgadzam si¢
2 — en desacuerdo / niezgadzam si¢ 5 — totalmente de acuerdo / w petni si¢ zgadzam
3 — es dificil decidir / trudno powiedzie¢
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La enfermedad del la persona fue para mi — “despues” del Proyecto / Choroba tej osoby byta dla mnie —
aktualnieje, czyli ’po” Projekcie:

1. Un mal inevitable / Zto nieuniknione 1 2 3 4 5

2. Consecuencia del destino / Konsekwencje przeznaczenia 1 2 3 4 5

Una limitacion, con la que debo de Iuchar y aceptar / Ograniczenie, z ktorym
musze si¢ zmagac i zaakceptowaé

Es un impedimento para la realizacion de mis proyectos personales / Jest to
przeszkoda w realizacji do moich osobistych projektow

Una experiencia para comprenderme mejor a mi mismo y a los demas /
Doswiadczenie, aby lepiej zrozumie¢ siebie i innych

Una oportunidad para madurar como persona / Okazja do rozwoju
osobistego

Un aprendizaje diario en el entendimiento de la solidaridad con el que sufre /
Codzienna nauka w rozumieniu solidarnosci z tymi, ktorzy cierpia

Algo que afecta y menoscaba la salud de mi familiar / Do§wiadczenie, ktore
wptywa i podwaza zdrowie cztonka mojej rodziny

Fomenta y mejora mis planes personales / Zachgca i motywuje do realizacji
wiasnych planéw

10. Es la razén de mi ansiedad / Zrodto do mojego niepokoju 1 2 3 4 5

Algo que sirve para cuestionarme si hago bien las cosas / Sprawdzian

11. . S 1 2 3 4 5
mojego poprawnego dziatania
Algo que limita mi libertad para la realizacion de los suefios en la vida /
12. L i T R 1 2 3 4 5
Przeszkoda mojej wolno$¢ do realizacji marzen w zyciu
Algo que me provoca constantes reacciones de ira con la vida / Co$, co
13. ) Co . ) . 1 2 3 4 5
wywotuje u mnie ciggla wéciekla reakcje na zycie
14 Una amenaza para el futuro de mi vida y la de mi familia / Zagrozenie dla 1 ) 3 4 5
" przysztosci mojego zycia i mojej rodziny
15. Un aprendizaje del verdadero amor / Lekcja prawdziwej mitosci 1 2 3 4 5
Algo que fortalece mi fuerza interior / Co$, co wzmocni mojg wewnetrzng
16. site 1 2 3 4 5
17 Algo me hace reflexionar sobre el valor de la vida / Zrodto refleksji nad 1 ) 3 4 5
" sensem zycia
Un deseo constante de combatir la enfermedad / Cigglym wyzwaniem do
18. ) 1 2 3 4 5
walki z chorobg
19 Una experiencia para profundizar mi fe / Doswiadczenie majace na celu | ) 3 4 5
" poglebienie mojej wiary
Una experiencia que influye positivamente en el curso de mi vida /
20. e ) , . . . .. 1 2 3 4 5
Doswiadczenie, ktore pozytywnie wptywa na przebieg mojego zycia
71 Un escarmiento merecido por obrar mal en la vida / Zastuzona kara za zle 1 > 3 4 5
" postepowanie w zyciu
2. Algo que influye favorablemente en los lazos de union familiar / Sytuacja, 1 5 3 4 5

ktéra ma pozytywny wplyw na wigzi rodzinne
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23.

Algo que me provoca sentimientos de tristeza e impotencia / Cos, co
sprawia, ze czuje si¢ smutny i bezradny

24.

Una carga financiera / Dodatkowe obcigzenie finansowe

25.

Una oportunidad para tener un tiempo libre y compartirlo en familia /
Okazja, by mie¢ troch¢ wolnego czasu i podzieli¢ si¢ nim z rodzing

26.

No me permite trabajar y obtener los recursos necesarios / Przeszkoda do
zdobycia pracy i potrzebnych srodkéw do zycia

27.

Gran regalo para experimentar el misericordioso e infinito amor de Dios /
Wielki dar do do$wiadczania milosiernej i nieskonczonej mitosci Boga

28.

Desafio en mi vida (;en que sentido?) / Wyzwanie w moim zyciu (w jakim
E15) 053 T TSP N

29.

Algo como beneficio (;que tipo?) / Co$ jako korzys¢ (jaka?)

30.

Algo que me da miedo (;que tipo?) / Co$, co mnie przeraza (jakiego
016 22 | L T

31.

Algo como perdida (;de que?) / Jako niemogacy si¢ odnalez¢ (w jakim
S (5] (o) TP

32.

Algo como culpa (;de que?) / Odczuwajacy poczucie winy (z jakiego
POWOMUT?) .o e

33.

Algo como obstaculo (jen que?) / Co$ w rodzaju przeszkody (jaki rodzaj ?)

34.

Como desanimo (;en que?) / Jako doswiadczenie zniechecajace (do czego?)

35.

Algo como crecimiento espiritual / Czynnik duchowego wzrostu (czego?)

36.

37.

Compasion (;en que?) / Jako wywolujace wspotczucie (nad czym?)

38.

Esperanza (;de que?) / Nadzieja ( na co?)

39.

Unidad familiar (;que gradacion?) / Integrujaca rodzing (w jakim stopniu?)

40.

Amor de Dios (;que gradacion?) / Wzmacniajaca Mito$¢ do Boga (w jakim
stopniu?)

41.

Frustracion (;de que?) / Wywolujaca frustracje (z powodu?)

Comprobar que omitiste cualquier respuesta / Sprawdz, czy nie pominale$ zadnej odpowiedzi.

Gracias! / Dzigkuje!
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