WSTEP

W 2007 r. rzad Polski podpisal Konwencje Organizacji Narodow
Zjednoczonych o prawach oséb niepelnosprawnych, a ratyfikowat
ja we wrze$niu 2012 r.! Sze$¢ lat pozniej w raporcie Komitetu Praw
Oséb Niepetnosprawnych (KPON) dotyczacym Polski zwrécono
uwage m.in. na ,brak kompleksowej strategii i planu dzialania
w zakresie wdrazania Konwencji oraz brak wlaczenia jej postano-
wien do gléwnego nurtu polityki krajowej, regionalnej, polityk lokal-
nych i sektorowych, ktére nadal odzwierciedlaja podejscie oparte
na dobroczynnosci i ochronie socjalnej, ktdre traktuja osoby niepel-
nosprawne jako odbiorcow opieki spotecznej, a nie posiadaczy praw
cztowieka”. Wskazano na ,,brak swiadomosci specjalistow i urzed-
nikow istnienia praw 0so6b z niepelnosprawnosciami i obowigzkow
panstwa wynikajacych z Konwencji” oraz na funkcjonowanie réz-
norodnych definicji niepelnosprawnosci uzywanych w orzecznic-
twie, ,ktore nie sg zgodne z artykutem 1 Konwencji i wszystkie sa
oparte na medycznym modelu niepelnosprawnosci, wykorzystuja
uwlaczajacg terminologie i nieostre pojecia takie jak «uposledzenie
umystowe», «niezdolnos¢ do pracy», «niezdolnos¢ do pelnienia rél
spotecznych» czy «zaleznos¢ lub brak zdolnosci do samodzielno-
$ci»” (Concluding observations 2018: 2). W zwiazku z tym zasadne
jest postawienie pytan: w jaki sposéb Polska ma skutecznie imple-
mentowac ide¢ niezaleznego zycia, ktora jest jednym z kluczowych

1 Convention on the Rights of Persons with Disabilities zostata przyjeta przez
Zgromadzenie Ogdlne Narodéw Zjednoczonych 13 grudnia 2006 r. W Polsce
tekst Konwencji opublikowano w Dz.U. z 25 pazdziernika 2012 r., poz. 1169.
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elementéw Konwengcji, oraz w jaki sposéb ma wprowadzi¢ ustuge
asystencji osobistej osoby z niepelnosprawnoscia?, ktora zdaje sie
nieodzownym elementem wdrozenia tej idei w Zycie?

Nie od dzi§ wiadomo, ze bezpo$rednie przenoszenie rozwigzan
z jednego kraju do drugiego napotyka na trudnosci, a czasami
nie sprawdza si¢. Mimo wszystko warto si¢ przyjrze¢ narzedziom
istniejgcym za granicy, zwlaszcza jesli funkcjonujg od dluzszego
czasu. Przy odpowiednim podejsciu pozwala to unikna¢ bleddéw,
ktére popelnili juz inni, a jednoczesnie mozna w ten sposéb zrozu-
mie¢, jak dziala dana metoda czy narzedzie. Kraje skandynawskie
nie od dzi$ przoduja w rozwigzaniach dotyczacych rownych szans
wszystkich obywateli, w tym w systemach asystencji osobistej osoby
z niepelnosprawnoscig. Chociaz systemy te nie sg idealne i wcigz
sie przeobrazaja, aby sprosta¢ zmieniajacym si¢ potrzebom i zmia-
nom spolecznym, ich zrozumienie stanowi dobry punkt wyjscia dla
dalszej dyskusji o asystencji osobistej i niezaleznym zyciu w Polsce.

Niniejsza ksigzka jest oparta na wynikach badan przeprowadzo-
nych w Norwegii i Polsce w ramach projektu badawczego realizowa-
nego w latach 2019-2022. Celem monografii jest nie tylko opis i ana-
liza funkcjonujacych w obu krajach rozwigzan dotyczacych asystencji
osobistej dla 0séb z niepelnosprawnosciami, ale rowniez ukazanie tej
ustugi wielowymiarowo: jako narzedzia réwnosci wéroéd obywateli,
jako ustugi umozliwiajacej prowadzenie niezaleznego zycia przez
osoby z niepelnosprawnoscia oraz jako pracy wykonywanej przez asy-
stenta. Aby sprosta¢ temu wyzwaniu, zastosowaly$my rézne techniki
zbierania danych. W ramach badan zrealizowano wywiady indy-
widualne z ekspertami i asystentami osobistymi 0séb z niepetno-
sprawnoscig w obu krajach. Praca badawcza polegala tez na analizie
dokumentdéw - juz istniejacych i zaméwionych u naszych partne-
réow projektu. Dokonaly$my interpretacji wynikéw wykonanych

2 Autorki uzywaja synonimicznie okreélen: osoba niepelnosprawna, osoba
z niepelnosprawno$ciami, poniewaz w jezyku polskim obie formy sg stosowane.
W aktach prawnych w Polsce uzywa sie terminu osoba niepelnosprawna, wsréd
$rodowisk aktywistow i sojusznikéw na rzecz niezaleznego Zycia — osoba z nie-
pelnosprawnoécia. Jednak znajduja sie réwniez grupy okreslajace siebie jako
osoby niepetnosprawne. W zwigzku z tym przyjetysmy, ze bedziemy uzywac
tych okreslen jako synonimoéw.



Wstep 11

przez nas badan empirycznych, z uwzglednieniem poréwnaw-
czego charakteru danych. Ze wzgledu na ograniczone mozliwosci
badawcze i finansowe nie prowadzilySmy badan wsréd mtodych
0s6b z niepelnosprawnoscia. Od samego poczatku wiedzialy$my,
ze ich perspektywa jest wazna i powinna by¢ uwzgledniona. Same
prébowalty$my uzupetni¢ luke badawczg, siggajac po srodki uniwer-
sytetu, przeprowadzilysmy wywiady z polskimi studentami korzy-
stajacymi z asysty na uczelniach i poza nimi. Jednak nie mialy$my
analogicznych mozliwosci, by prowadzi¢ takie wywiady w Norwegii.
Stad danych zdobytych w Polsce nie wlaczytySmy do publikacji,
gdyz brakowaloby perspektywy poréwnawczej. Ograniczonym,
cho¢ daleko niewystarczajagcym uzupelnieniem sg nasze wywiady
z ekspertami, ktdrzy sg osobami niepelnosprawnymi. Wnosza oni
do naszych analiz perspektywe oséb z niepelnosprawnoscia, posze-
rzong dodatkowo o wiedz¢ ekspercky. Takze, gdzie jest to mozliwe,
odwolujemy si¢ do wynikéw innych badan, w ktérych responden-
tami byly osoby z niepelnosprawnoscia. Stoimy na stanowisku,
ze kolejne badania powinny by¢ tak projektowane, aby uwzgledni¢
glos mlodych ustugobiorcow, czyli uzytkownikéw ustug asystencji,
i liczymy, ze uda nam sie to zrealizowaé. Chcialybysmy przepro-
wadzi¢ dalsze badania wérdéd oséb z niepelnosprawnoscia, ktdre
korzystaja z asystencji osobistej.

W momencie powstawania ksigzki w Polsce trwaly dyskusje
i prace nad modelem asystencji osobistej oraz sposobem jej wdro-
zenia, a w Norwegii debaty nad udoskonaleniem funkcjonowania
ustugi. Wydawalo nam si¢ zasadne i pozyteczne udostepnic¢ nasze
wyniki badan i analizy dotyczace debatowanych zagadnien. Dlatego
sposrdéd zgromadzonego materialu wybraty$Smy pewna jego czes¢,
ktéra zostala zamieszczona w tej pozycji. Inne analizy, w tym odno-
szace si¢ do mlodych ludzi z niepelnosprawnoscia oraz do ich akty-
wizacji zawodowej, bedziemy stopniowo publikowac¢ jako artykuly
w monografiach i czasopismach naukowych.

Podsumowaniem naszych analiz i obserwacji, zamieszczonych
w tej monografii, s3 ustalenia poréwnawcze, ktore pokazaly istnie-
jace problemy zwigzane z wdrazaniem ustug asystencji osobistej
w Norwegii i Polsce, obszary wspdlne i istniejace réznice. Prowadzona
analiza doprowadzila nas do redefinicji miejsca uslug asysten-
cji osobistej w obecnej logice ustug opiekunczych/pomocowych
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i zachecila do opracowania propozycji nowej formuly tworzenia
ustug, ktora opisaly$my terminem: formuta réwnosciowo-partycy-
pacyjna. Liczymy na to, ze nasza propozycja zacheci do dyskusji,
gloséw polemicznych i stanie si¢ inspiracja do generowania nowych
pomystéw w nauce i praktyce ustug spolecznych.

Wplyw pandemii na projekt

W momencie planowania projektu i rozpoczecia badan nie mozna
bylo przewidzie¢ pandemii COVID-19. Miala ona oczywiscie
ogromny wplyw na nasze dzialania, ale przede wszystkim dopro-
wadzila do zmian w codziennym zyciu i pracy nas wszystkich,
w tym 0s6b z niepelnosprawnoscig. Jako badaczki musiatysmy dosto-
sowa¢ metodologie badan do zaistnialej sytuacji, co przetozyto sie
na zmniejszong liczbe wyjazdéw studyjno-badawczych do Norwegii,
ale paradoksalnie pozwolito nam porozmawia¢ z ludzmi z réznych
zakatkow tego panstwa dzieki szerokiemu wykorzystaniu narzedzi
komunikacji zdalnej.

W Polsce pandemia pozwolila osobom pelnosprawnym doswiad-
czy¢ izolacji i niemoznosci opuszczenia domu, czyli tego, co jest
codziennos$cig wielu oséb niepetnosprawnych. Natomiast z racji
obostrzen spotegowala izolacje 0sob z niepetnosprawnoscia, albo-
wiem jeszcze bardziej ograniczyla dostep do ustug takich jak asy-
stencja osobista. Jednoczesnie doprowadzita ona do odczarowania
i rozpowszechnienia si¢ pracy zdalnej, co moze zwigksza¢ szanse
na rynku pracy oséb z niepelnosprawnoscia.

W Norwegii pandemia réwniez miata wptyw na doswiadczenia
0s06b z niepelnosprawnoscig i ich asystentéw. Tam uznano asysten-
cj¢ osobistg za ustuge niezbedna, a asystentéw za kluczowych pra-
cownikow. Cieszyli si¢ oni udogodnieniami dostepnymi dla lekarzy
i innych pracownikéw stuzby zdrowia. Na przyklad ich dzieci miaty
zapewniong opieke w przedszkolach. Ale przede wszystkim dzieki
temu wzrost prestiz ustugi i spoteczna §wiadomos¢ jej znaczenia.
Jednoczes$nie jednak niektore osoby z niepelnosprawnoscia baly sie
korzysta¢ z asystencji i przynajmniej czg$¢ asystentow stracita prace.
Pandemia pokazata wady umieszczania osob z niepelnosprawnoscia
w instytucjach - byly one tam bardziej narazone na infekcje. Mozna
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wigc powiedzie¢, ze COVID-19 przyczynil si¢ do wzmocnienia ruchu
deinstytucjonalizacji, dostarczajac argumentéw opartych na dowo-
dach za rozwijaniem ustug §wiadczonych w miejscu zamieszkania,
a nie w instytucji, a zatem wywarl wptyw na upowszechnienie ide-
ologii niezaleznego zycia.

Partnerzy projektu i finansowanie

Material empiryczny wykorzystany w ksigzce zostal pozyskany
w ramach grantu badawczego: ,,Polityki prowadzenia niezaleznego
zycia w Polsce i Norwegii na przykladzie polityki aktywizacji zawo-
dowej i zatrudnienia niepelnosprawnych studentdéw i absolwentow
szkot wyzszych”. Projekt byl realizowany z Funduszu Wspoélpracy
Dwustronnej, Mechanizmu Finansowego Europejskiego Obszaru
Gospodarczego oraz Norweskiego Mechanizmu Finansowego 2014-
2021 (operator — Ministerstwo Funduszy i Polityki Regionalnej).

W realizacji projektu wziglo udzial czworo partneréw: zespol
badawczy z Instytutu Stosowanych Nauk Spotecznych Uniwersytetu
Warszawskiego oraz trzy norweskie instytucje partnerskie: Inland
Norway University of Applied Sciences, Uloba SA oraz Medvind
Assistanse, ktdry dolaczyl w trakcie trwania projektu.

Inland Norway University of Applied Sciences jest panstwowg
uczelnia w Innlandet w Norwegii, zalozong w 2017 r. w wyniku
polaczenia Hedmark University College i Lillehammer University
College. W szczegdlnosci wspdtpracowaliémy z profesorem Ole
Petterem Askheimem z Wydzialu Nauk Spolecznych i Nauk
0 Zdrowiu. W ramach projektu przygotowal on dwa raporty eks-
perckie dotyczace rozwoju ustug asystencji osobistej w Norwegii i byt
kopalnig wiedzy na temat rozmaitych szczegélow zwigzanych z legis-
mie samorzadéw. Byl réwniez niezwykle pomocny w nawigzaniu
kontaktu z pracownikami administracji zwigzanymi z asystencja
na poziomie samorzadéw lokalnych.

Uloba SA jest organizacja non-profit utworzong jako spétdziel-
nia/stowarzyszenie. Jej misja jest stworzenie §wiata, w ktérym osoby
niepetnosprawne beda mogly uczestniczy¢ we wszystkich obsza-
rach spoleczenstwa. Zalozona w 1991 r., odegrala kluczowg role we
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wprowadzeniu ustug asystencji osobistej w Norwegii. To ona brala
udzial w pierwszym pilotazu i obecnie jest najwiekszym dostawca
uslug asystencji w kraju.

Uloba jest silnie zwigzana z ideologia niezaleznego zycia, wedlug
ktorej niepelnosprawnosc jest zjawiskiem stworzonym przez spote-
czenstwo, a nie cechg charakterystyczng jednostki. Aktywnie bierze
udzial w ksztaltowaniu polityki panstwowej zwigzanej z niepetno-
sprawnoscia, bierze udzial w konsultacjach i komisjach rzadowych,
aby mie¢ konstruktywny wkiad w ewentualne zmiany w legislacji.
Uloba jest réwniez obecna na arenie migdzynarodowej i jest czton-
kiem Independent Living Institute.

W kontekscie naszych badan Uloba byla kluczowa jako zrédto
eksperckiej wiedzy, w tym tej dotyczacej politycznego kontekstu
ustugi asystencji, Zrodtem kontaktow do kolejnych respondentéw-
-ekspertéw oraz pozwolita nam wejs¢ glebiej w norweski swiat
organizacji srodowiska 0séb z niepelnosprawnoscia.

Medvind Assistanse Holding AS Company z Trondheim jest
jedna z norweskich firm oferujacych kompleksowe ustugi asystencji
osobistej dla 0s6b z niepelnosprawnoscia. Zalozona i zarzadzana
przez osoby z niepelnosprawnoscig, dynamicznie si¢ rozwija, anga-
zujac si¢ w rozmaite dzialania, w tym projekty miedzynarodowe
oraz konsultacje i szkolenia zwigzane z ustugg asystencji, m.in. dla
samorzadoéw. Medvind Assistanse dziala elastycznie, dostosowujac
sie do potrzeb swoich ustugobiorcow, w tym tych wynikajacych
z postepujacego pogorszenia stanu zdrowia, jak w przypadku SMA
czy ztozonej niepelnosprawnosci. Zesp6él Medvind Assistanse jest
pragmatycznie nastawiony na poszukiwanie rozwigzan najlepszych
dla swoich klientéw. Nie unika kwestii zwigzanych z medycz-
nymi potrzebami oséb z niepelnosprawnoscia w zZyciu codziennym
w odniesieniu do ustug asystencji osobistej. W kontekscie projektu
badawczego, na ktérego wynikach oparta jest niniejsza ksigzka,
Medvind byt kluczowy w pozyskaniu respondentéw wsrdd asy-
stentéw osobistych pracujacych w Norwegii.
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Struktura i tytut ksiazki

Prezentowana praca sklada sie ze wstepu i o$miu rozdziatéw ana-
lityczno-interpretacyjnych, z ktérych ostatni stanowi tez jej zakon-
czenie. Plan monografii zostal ukazany graficznie na schemacie 1,
ktory obrazuje tok wywodu oraz gléwne watki podjete w kolejnych
rozdzialach. Mamy nadzieje, ze ulatwi to Czytelnikom zorientowa-
nie si¢ w prowadzonej analizie oraz interpretowanie poszczegdlnych
rozdzialéw w odniesieniu do calego toku wywodu.

Inspiracja do tytulu ksiazki Cien, ktéry pozwala wyjsé z cienia -
asystencja osobista dla oséb z niepetnosprawnosciami w Polsce
i Norwegii byl wywiad z naszym ekspertem, ktéry uzywat tego
okreslenia dla opisania relacji faczacej asystenta osobistego i osobe
z niepelnosprawnoscig. Takg metafore stosowal tez dr Lukasz
Orylski, w latach 2017-2018 realizujacy projekt innowacji spolecznej
pn. ,Cien pomoze Ci... wyjs$¢ z cienia”, ktérej celem bylo stworze-
nie modelu ustug asystencji osobistej dedykowanego mtodym doro-
stym (18-35 lat) osobom z dysfunkcjami narzadu ruchu i wzroku®.

Podziekowania

Realizacja badan nie bytaby mozliwa bez wspolpracy i zyczliwosci
naszych respondentdw, zaréwno w Norwegii, jak i w Polsce. Jestesmy
wdzieczne asystentom i ekspertom za znalezienie czasu na rozmowe
z nami i podzielenie si¢ swoimi spostrzezeniami. Szczegdlne podzie-
kowania kierujemy do naszych partneréw w Norwegii: profesora
Olego Pettera Askheima, Vibeke Margy Melstrom, Kristin Torske
i Oli Schredera Royseta. Dziekujemy takze naszym wspdtpracow-
niczkom, Kamili Albin i Angelice Greniuk, ktére konsultowaty
narzedzia badawcze i wlaczyly sie w realizacje wywiadow z asysten-
tami i ekspertami. Dzigkujemy rowniez Wojciechowi Kobryniowi,
reprezentantowi firmy Medvind, ktéry byl dla nas nieocenionym
wsparciem w realizacji wywiadow z asystentami w Norwegii w okre-
sie $cistego lockdownu wywotanego pandemig.

3 https://sowelo.net.pl/o-nas/ (dostep: 24.11.2022).
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Schemat uktadu ksiazki i tok wywodu

R. 1. Geneza i kontekst podjetego R. 2. Zastosowane metody
problemu (kwestia absolwentow i techniki badan (koncepcja

szkol wyzszych, kulturowe badan i harmonogram, proces
podstawy welfare states, Polska zbierania danych, kwestie etyczne)

a Norwegia — odmienne rezimy

welfare states)

Analiza danych empirycznych (raporty partneréw, wyniki badan wlasnych,
wtdrna analiza danych zastanych) - R. 3,4, 5,6, 7, 8

R. 3. Instytucjonalno-kulturowy kontekst rozwoju ustug asystencji osobistej
(polska i norweska polityka wobec niepetnosprawnosci; ustugi asystencji
osobistej w Polsce i Norwegii — procesy zmian)

Y

R. 4. Niezalezne zycie i podmiotowos¢ a ustuga asystencji osobistej (geneza
idei niezaleznego zycia, zapisy Konwencji, podmiotowo$¢ sprawcza,
rozumienie niezaleznego zycia i podmiotowoéci — w opinii asystentow
norweskich i polskich, ekspertéw norweskich i polskich)

Y

R. 5. Warunki pracy i zatrudnienia asystentéw osobistych, perspektywy
rozwoju zawodowego i reprezentacja intereséw pracowniczych (definicja
warunk6w pracy i specyfika pracy w sektorze ustug asystenckich; Norwegia/
Polska: warunki pracy, zatrudnienie, satysfakcja z pracy, prestiz zawodu,
formy komunikagji i reprezentacji pracowniczej)

R. 6. Relacje spoteczne a praca emocjonalna i praca brudna (praca emocjo-
nalna, praca brudna, praca emocjonalna i elementy pracy brudnej w procesie
asystencji w opinii norweskich i polskich asystentéw oraz ekspertow)

Y

R. 7. Modele ustug asystencji osobistej i praktyka (rézne efekty wdrazania
Konwencji, wyzwania i ryzyka wdrazania asystencji osobistej w opiniach
norweskich i polskich ekspertow, norweska lekcja dla Polski)

<

Y

R. 8. Zamiast zakonczenia: konkluzje do dyskusji (paradygmaty w naukach
spolecznych, paradygmat podmiotowosci, paradygmat opieki, formula
pomocowa, formuta réwnoéciowo-partycypacyjna)






