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WSTEP

W 2007 r. rzad Polski podpisal Konwencj¢ Organizacji Narodow
Zjednoczonych o prawach oséb niepetnosprawnych, a ratyfikowat
ja we wrzeéniu 2012 r.! Sze$¢ lat pdzniej w raporcie Komitetu Praw
Oséb Niepetnosprawnych (KPON) dotyczacym Polski zwrécono
uwage m.in. na ,brak kompleksowej strategii i planu dzialania
w zakresie wdrazania Konwencji oraz brak wiaczenia jej postano-
wien do gléwnego nurtu polityki krajowej, regionalnej, polityk lokal-
nych i sektorowych, ktére nadal odzwierciedlaja podejscie oparte
na dobroczynnosci i ochronie socjalnej, ktére traktuja osoby niepel-
nosprawne jako odbiorcow opieki spofecznej, a nie posiadaczy praw
cztowieka”. Wskazano na ,,brak swiadomosci specjalistow i urzed-
nikow istnienia praw os6b z niepelnosprawnosciami i obowigzkow
panstwa wynikajacych z Konwencji” oraz na funkcjonowanie réz-
norodnych definicji niepelnosprawnosci uzywanych w orzecznic-
twie, ,ktdre nie sg zgodne z artykutem 1 Konwencji i wszystkie sa
oparte na medycznym modelu niepelnosprawnosci, wykorzystuja
uwlaczajacg terminologie i nieostre pojecia takie jak «uposledzenie
umystowe», «niezdolnos¢ do pracy», «niezdolno$¢ do petnienia rél
spotecznych» czy «zaleznos$¢ lub brak zdolnosci do samodzielno-
$ci»” (Concluding observations 2018: 2). W zwigzku z tym zasadne
jest postawienie pytan: w jaki sposéb Polska ma skutecznie imple-
mentowac ide¢ niezaleznego Zycia, ktora jest jednym z kluczowych

! Convention on the Rights of Persons with Disabilities zostala 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 Konwencji, oraz w jaki sposob ma wprowadzi¢ ustuge
asystencji osobistej osoby z niepelnosprawnoscia?, ktora zdaje sie
nieodzownym elementem wdrozenia tej idei w zycie?

Nie od dzi§ wiadomo, ze bezposrednie przenoszenie rozwigzan
z jednego kraju do drugiego napotyka na trudnosci, a czasami
nie sprawdza si¢. Mimo wszystko warto sie przyjrze¢ narz¢dziom
istniejacym za granica, zwlaszcza jesli funkcjonuja od dluzszego
czasu. Przy odpowiednim podejsciu pozwala to uniknag¢ bledow,
ktére popetnili juz inni, a jednocze$nie mozna w ten sposéb zrozu-
mie¢, jak dziala dana metoda czy narzedzie. Kraje skandynawskie
nie od dzi$ przoduja w rozwigzaniach dotyczacych réwnych szans
wszystkich obywateli, w tym w systemach asystencji osobistej osoby
z niepelnosprawnoscig. Chociaz systemy te nie sa idealne i wcigz
si¢ przeobrazaja, aby sprosta¢ zmieniajacym si¢ potrzebom i zmia-
nom spofecznym, ich zrozumienie stanowi dobry punkt wyjscia dla
dalszej dyskusji o asystencji osobistej i niezaleznym zyciu w Polsce.

Niniejsza ksiazka 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 0s6b z niepelnosprawnos$ciami, ale rowniez ukazanie tej
ustugi wielowymiarowo: jako narze¢dzia réwnosci wéroéd obywateli,
jako ustugi umozliwiajacej prowadzenie niezaleznego Zycia przez
osoby z niepelnosprawnoscig oraz jako pracy wykonywanej przez asy-
stenta. Aby sprosta¢ temu wyzwaniu, zastosowaly$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
dokumentéw - juz istniejacych i zaméwionych u naszych partne-
réw projektu. Dokonaly$my interpretacji wynikéw wykonanych

2 Autorki uzywajg synonimicznie okreélen: osoba niepelnosprawna, osoba
z niepelnosprawnosciami, poniewaz w jezyku polskim obie formy sa stosowane.
W aktach prawnych w Polsce uzywa si¢ terminu osoba niepelnosprawna, wéréd
$rodowisk aktywistéw i sojusznikéw na rzecz niezaleznego Zycia — osoba z nie-
pelnosprawnoscia. Jednak znajduja sie rowniez grupy okreélajace siebie jako
osoby niepetnosprawne. W zwigzku z tym przyjetysmy, ze bedziemy uzywac
tych okreslen jako synonimow.



Wstep 11

przez nas badan empirycznych, z uwzglednieniem poréwnaw-
czego charakteru danych. Ze wzgledu na ograniczone mozliwosci
badawcze i finansowe nie prowadzily$Smy badan wsréd mtodych
0s6b z niepelnosprawnoscig. Od samego poczatku wiedziatysmy,
ze ich perspektywa jest wazna i powinna by¢ uwzgledniona. Same
prébowalysmy uzupelni¢ luke badawcza, siggajac po srodki uniwer-
sytetu, przeprowadzity$Smy 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 wlaczylySmy do publikacji,
gdyz brakowaloby perspektywy poréwnawczej. Ograniczonym,
cho¢ daleko niewystarczajacym uzupelnieniem s3 nasze wywiady
z ekspertami, ktorzy sa osobami niepetnosprawnymi. Wnosza oni
do naszych analiz perspektywe oséb z niepelnosprawnoscia, posze-
rzong dodatkowo o wiedz¢ ekspercka. 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 zrealizowa¢. Chciatybysmy przepro-
wadzi¢ dalsze badania wsrdd osdb z niepelnosprawnoscia, ktore
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. Wydawato nam si¢ zasadne i pozyteczne udostepnic¢ nasze
wyniki badan i analizy dotyczace debatowanych zagadnien. Dlatego
sposréd zgromadzonego materiatu wybratySmy pewna jego czes¢,
ktdra zostata zamieszczona w tej pozycji. Inne analizy, w tym odno-
szace si¢ do mtodych ludzi z niepelnosprawnoscig 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, ktére pokazaly istnie-
jace problemy zwigzane z wdrazaniem ustug asystencji osobistej
w Norwegii i Polsce, obszary wspdlne i istniejace rdznice. Prowadzona
analiza doprowadzita nas do redefinicji miejsca ustug 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
pomystow w nauce i praktyce ustug spotecznych.

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 musialysmy dosto-
sowa¢ metodologie badan do zaistnialej sytuacji, co przelozylo 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 petnosprawnym do$wiad-
czy¢ izolacji i niemoznosci opuszczenia domu, czyli tego, co jest
codzienno$cig wielu 0sdb niepelnosprawnych. Natomiast z racji
obostrzen spotegowata izolacje 0séb z niepelnosprawnoscia, 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 osob z niepelnosprawnoscia.

W Norwegii pandemia réwniez miata wplyw na doswiadczenia
0s0b z niepelnosprawnoscia i ich asystentéw. Tam uznano asysten-
cje osobistg za ustuge niezbedna, a asystentow 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 niektére osoby z niepetnosprawnoscig baly sie
korzystac z asystencji i przynajmniej czes¢ asystentow stracila prace.
Pandemia pokazata wady umieszczania 0séb z niepelnosprawnoscia
w instytucjach - byly one tam bardziej narazone na infekcje. Mozna
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wiec powiedziec, 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 wywart 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 studentéw i absolwentow
szkot wyzszych”. Projekt byl realizowany z Funduszu Wspolpracy
Dwustronnej, Mechanizmu Finansowego Europejskiego Obszaru
Gospodarczego oraz Norweskiego Mechanizmu Finansowego 2014-
2021 (operator — Ministerstwo Funduszy i Polityki Regionalnej).

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

Inland Norway University of Applied Sciences jest panstwowa
uczelnig w Innlandet w Norwegii, zalozong w 2017 r. w wyniku
polaczenia Hedmark University College i Lillehammer University
College. W szczegolnosci 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 szczegdtéw zwiazanych z legis-
mie samorzadow. Byt 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
niepelnosprawne beda mogly uczestniczy¢ we wszystkich obsza-
rach spoleczenstwa. Zalozona w 1991 r., odegrata kluczowa role we
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wprowadzeniu ustug asystencji osobistej w Norwegii. To ona brala
udzial w pierwszym pilotazu i obecnie jest najwiekszym dostawca
ustug asystencji w kraju.

Uloba jest silnie zwigzana z ideologia niezaleznego zycia, wediug
ktdrej niepelnosprawnos$c jest zjawiskiem stworzonym przez spote-
czenstwo, a nie cechg charakterystyczna jednostki. Aktywnie bierze
udzial w ksztaltowaniu polityki panstwowej zwigzanej z niepetno-
sprawnoscig, bierze udzial w konsultacjach i komisjach rzadowych,
aby mie¢ konstruktywny wklad 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, Zrédtem kontaktow do kolejnych respondentow-
-ekspertow 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 0séb z niepelnosprawnoscia. Zatozona i zarzadzana
przez osoby z niepelnosprawnoscia, dynamicznie si¢ rozwija, anga-
zujac si¢ w rozmaite dziatania, w tym projekty miedzynarodowe
oraz konsultacje i szkolenia zwigzane z ustugg asystencji, m.in. dla
samorzadow. Medvind Assistanse dziala elastycznie, dostosowujac
si¢ do potrzeb swoich ustugobiorcéw, w tym tych wynikajacych
z postepujacego pogorszenia stanu zdrowia, jak w przypadku SMA
czy zlozonej niepelnosprawnosci. Zespét Medvind Assistanse jest
pragmatycznie nastawiony na poszukiwanie rozwigzan najlepszych
dla swoich klientow. Nie unika kwestii zwigzanych z medycz-
nymi potrzebami oséb z niepelnosprawnoscia w Zyciu codziennym
w odniesieniu do ustug asystencji osobistej. W kontekscie projektu
badawczego, na ktérego wynikach oparta jest niniejsza ksigzka,
Medvind byt kluczowy w pozyskaniu respondentéow wsrdd asy-
stentéw osobistych pracujacych w Norwegii.
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Struktura i tytut ksiazki

Prezentowana praca sklada si¢ ze wstepu i o$miu rozdzialéw 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 tytutu ksigzki Cien, ktéry pozwala wyjs¢ z cienia -
asystencja osobista dla osob 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. Taka metafore stosowal tez dr Lukasz
Orylski, w latach 2017-2018 realizujacy projekt innowacji spofecznej
pn. ,,Cient pomoze Ci... wyj$¢ z cienia”, ktorej celem bylo stworze-
nie modelu ustug asystencji osobistej dedykowanego miodym 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
wdzigczne 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 Maroy Melstrom, Kristin Torske
i Oli Schrodera Royseta. Dzigkujemy takze naszym wspolpracow-
niczkom, Kamili Albin i Angelice Greniuk, ktére konsultowaty
narzedzia badawcze i wlaczyly sie w realizacje wywiadow z asysten-
tami i ekspertami. Dziekujemy réwniez Wojciechowi Kobryniowi,
reprezentantowi firmy Medvind, ktory byl dla nas nieocenionym
wsparciem w realizacji wywiadow z asystentami w Norwegii w okre-
sie $cistego lockdownu wywotanego pandemiga.

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

R. L. 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 niepelnosprawnosci; ustugi asystencji
osobistej w Polsce i Norwegii — procesy zmian)

Y

R. 4. Niezalezne zycie i podmiotowo$¢ a usluga asystencji osobistej (geneza
idei niezaleznego zycia, zapisy Konwencji, podmiotowos¢ sprawcza,
rozumienie niezaleznego zycia i podmiotowo$ci — 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
warunkow pracy i specyfika pracy w sektorze ustug asystenckich; Norwegia/
Polska: warunki pracy, zatrudnienie, satysfakcja z pracy, prestiz zawodu,
formy komunikacji i reprezentacji pracowniczej)

R. 6. Relacje spoleczne 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
Konwengcji, wyzwania i ryzyka wdrazania asystencji osobistej w opiniach
norweskich i polskich ekspertéw, norweska lekcja dla Polski)

Y

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

<



ROZDZIAL |

GENEZA | KONTEKST PROBLEMU
PODJETEGO W PROJEKCIE

W tym rozdziale podejmiemy kwestie inkluzji 0séb z niepetno-
sprawnoscig na przykladzie ludzi mlodych i wyksztalconych -
studentéw i absolwentéw szkdét wyzszych. Rozwazania osadzone
zostang w szerszym kontekscie, odnoszacym si¢ do ksztaltowania
narodowych welfare states z uwzglednieniem ich kulturowych i spo-
tecznych zréznicowan. Nawigzujemy do koncepcji kultury welfare
autorstwa Birgit Pfau-Effinger, wskazujac na réznice w ksztalto-
waniu si¢ polityki norweskiej i polskiej w zakresie zabezpieczenia
spolecznego i dbatosci o warunki i jako$¢ Zycia obywateli.

1. Kwestia absolwentéw szkét wyzszych
z niepetnosprawnoscia — niedokoriczona emancypacja

Wybdr problemu badawczego i sformulowanie tematu projektu:
»Polityki prowadzenia niezaleznego zycia w Polsce i Norwegii
na przykladzie polityki aktywizacji zawodowej i zatrudnienia nie-
petnosprawnych studentéw i absolwentéw szkét wyzszych” byty
uzasadnione naszymi wczesniejszymi doswiadczeniami badawczymi,
zwigzanymi z kwestig niepelnosprawnosci, oraz obserwacjami i ana-
lizami przemian zachodzacych w nowoczesnych spoleczenstwach
i panstwach opiekunczych.

Wspolczesne spoleczenstwa i panstwa wysoko rozwinigte stoja
przed wyzwaniami zwigzanymi z rozwojem systemoéw polityki spo-
tecznej i réznorodnych modeli welfare state (Krzyszkowski 2005:
36-37). W przyjmowanych nowych koncepcjach polityki spoteczne;j
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akcentuje si¢ odejscie od formuty traktowania jej jako redystrybu-
cji $wiadczen, gtéwnie w formie pieni¢znej, natomiast podkresla
sie inwestycyjny charakter dziatan, skierowanych na rozbudowane
i zindywidualizowane ustugi spoteczne (Grewinski 2021: 122). Nowe
panstwo socjalne, jak podkresla Mirostaw Grewinski, ,,definio-
wane jest nie jako panstwo wylacznie opiekuncze, ale jako panstwo
angazujace, wlaczajace, aktywne, gdzie rozwinigte ustugi spoleczne
stanowig podstawe dzialalnosci instytucji i stuzb spotecznych. Jest
to panstwo nie tylko asekurujace przed ryzykami socjalnymi, ale
aktywnie podejmujace dzialania rozwojowe, prowadzace do wyprze-
dzania probleméw i do faktycznej zmiany spolecznej” (ibidem).

Prorozwojowy i wyprzedzajacy charakter polityki spofecznej jest
odpowiedzia na zmieniajace si¢ potrzeby, aspiracje i style zycia
dokonujace sie w spoteczenstwach. Spoleczenstwa postindustrialne,
okreslane tez jako spoleczenstwa ustugowe, z rosngca klasg $red-
nig, zmieniajgcymi si¢ potrzebami i aspiracjami obywateli, oczekujg
coraz bardziej zréznicowanych i zindywidualizowanych ustug spo-
tecznych - ,,szytych na miare”. Coraz czeéciej ocena jakosci zycia
jednostek dokonywana jest poprzez dostgpnos¢ do ustug spolecz-
nych, publicznych i do infrastruktury spotecznej, oferowanych przez
podmioty publiczne i niepubliczne, na zasadzie oferty darmowej
lub wspoétptatnej (Grewinski 2021: 190). Jednoczesnie pojawiaja sie
nowe wyzwania stojace przed wysoko rozwinigtymi panstwami
i spofeczenstwami, takie jak zmiany demograficzne i procesy sta-
rzenia si¢ spoleczenstw, migracje, przeobrazenia rodziny i struktur
spolecznych, nowe formy pracy rynkowej i nierynkowej, zmiany
w obszarze kultury i stylu Zycia, rosngce oczekiwania emancypa-
cyjne srodowisk wczesniej marginalizowanych, zmiany technolo-
giczne, a w ostatnich latach wplyw i ryzyko pandemii. Czynniki te
wymuszaja zmiany formuly dotychczasowych dzialan politycznych
i stawiajg przed panstwami i decydentami koniecznoé¢ poszukiwa-
nia nowych rozwigzan.

Do takich nowych zjawisk, stanowigcych wyzwanie dla polityki
spolecznej i polityk publicznych, nalezg takze zadania $srodowisk
0s6b z niepelnosprawnosciami uznania ich praw i traktowania
na réwni z innymi obywatelami. Poczatki politycznego zaangazowa-
nia 0s6b z niepelnosprawnosciami na rzecz odejscia od traktowania
niepelnosprawnosci jako jednostkowego problemu o charakterze
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medycznym, rozumianego w wymiarze ,,tragedii osobistej” i uzna-
nia jej za problem spoteczny, siegaja lat 60. XX w. (Barnes, Mercer
2008: 131). Dzialania te przyczynity si¢ do uruchomienia wielu ini-
cjatyw na poziomie lokalnym, krajowym i miedzynarodowym, ktére
w rezultacie doprowadzity do uznania praw oséb z niepelnospraw-
no$ciami i wytworzenia pozytywnej kultury oraz redefiniowania
tozsamosci osob niepetnosprawnych.

Kluczowym dokumentem miedzynarodowym dla srodowiska
0s6b z niepelnosprawnosciami byta Konwencja o prawach oséb
niepelnosprawnych, przyjeta przez Zgromadzenie Ogélne Narodow
Zjednoczonych w 2006 r. Dokument wszedl w zycie w 2008 r.,
do roku 2020 ratyfikowalo ja 175 panstw (ILO 2020), w tym Polska.
Uchwalenie Konwencji bylo wynikiem wielu inicjatyw, zaanga-
zowania politycznego i dzialan osob z niepelnosprawnosciami,
ktére dowiodly umiejetnosci mobilizacyjnych srodowiska i prze-
tamaly mity zwigzane z ich ,wrodzong” biernosciag. Wazna role
odegraty srodowiska aktywistéw, upowszechniajacych spoleczny
model niepelnosprawnosci. Przyczynili si¢ oni do zwrdcenia uwagi
na uwarunkowania spoteczne i strukturalne niepetnosprawnosci,
postawy i bariery srodowiskowe, oparte o silnie zakorzeniong domi-
nacje os6b sprawnych i opresje spoteczng, ktére utrudniaja petny
i skuteczny udzial 0s6b z niepelnosprawnosciami w spoteczenstwie
(Oliver 1990; Barnes, Mercer, Shakespeare 2005). Tres¢ Konwencji
wykorzystuje doswiadczenia wynikajace z modelu spotecznego nie-
pelnosprawnosci, jednak rozszerza go, wprowadzajac nowy para-
dygmat — praw 0s6b niepetnosprawnych (Harpur 2012). Celem tego
dokumentu jest zatem doprowadzenie do poprawy sytuacji osob
z niepelnosprawnosciami poprzez umozliwienie im rzeczywistego
korzystania ze wszystkich praw czltowieka i podstawowych wolnosci,
na réwni z innymi osobami. Pociaga to za sobg znaczace zmiany
w ustawodawstwie i polityce krajowej poszczegoélnych panstw.

Prawa szczegélne wynikajace z Konwencji obejmujg m.in. prawo
rownosci i niedyskryminacji (art. 5), prawo do prowadzenia
samodzielnego Zycia i bycia wlaczonym do spotecznosci (art. 19),
prawo do edukacji (art. 24), prawo do osiagnigcia mozliwie najwyz-
szego poziomu zdrowia (art. 25), prawo do pracy (art. 27), prawo
do odpowiednich warunkdéw Zycia i ochrony socjalnej (art. 28),
prawo do udziatu w Zyciu politycznym i publicznym (art. 29), prawo
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do udzialu w zyciu kulturalnym, rekreacji, wypoczynku i sporcie
(art. 30), a takze inne obowiazki i zobowigzania panstw, jak: dostep-
no$¢ (art. 9), dostep do wymiaru sprawiedliwosci (art. 13), mobil-
nos$¢ osobista (art. 20), rehabilitacje (art. 26).

Z punktu widzenia zalozen projektu dotyczacego polityki akty-
wizacji zawodowej i zatrudnienia niepelnosprawnych studentéw
i absolwentéw szkot wyzszych, dla nas mialy istotne znaczenie dwa
rodzaje praw szczegdtowych - prawo do edukacji i prawo do pracy.
Konwencja stanowi, iz osobom z niepelnosprawnosciami nalezy
zagwarantowa¢ prawo do edukacji (art. 24) na wszystkich pozio-
mach, niezaleznie od wieku, bez dyskryminacji i na zasadzie réw-
nych szans. Panstwa, ktore ratyfikowaty Konwencje, zobowigzaly
sie zapewni¢ dzieciom z niepelnosprawnosciami, ze nie beda one
wykluczone z bezplatnej, obowigzkowej i wysokiej jakosci eduka-
cji w szkole podstawowej lub $redniej oraz ze osoby doroste beda
mialy dostep do szkolnictwa wyzszego, ksztalcenia zawodowego
oraz innych form ksztalcenia ustawicznego.

Z kolei artykul 27 ,,Praca i zatrudnienie” wymaga, aby panstwa
uznaly prawo o0s6b z niepelnosprawnosciami do pracy na row-
nych zasadach z innymi osobami. Prawo to obejmuje mozliwos¢
utrzymania si¢ z pracy swobodnie wybranej lub zaakceptowanej
na rynku pracy i w srodowisku pracy, ktore jest otwarte, integracyjne
i dostepne dla 0s6b z niepetnosprawnosciami. Panistwa zobowiazuja
si¢ do dzialan majacych na celu zakaz dyskryminacji ze wzgledu
na niepetnosprawno$¢ w odniesieniu do wszystkich kwestii doty-
czacych wszelkich form zatrudnienia, rekrutacji, awansu i rozwoju
kariery zawodowej oraz BHP, a takze sprawiedliwych warunkow
pracy, w tym réownych szans i rdwnego wynagrodzenia za prace
o jednakowej wartosci, ochrony przed molestowaniem, jak row-
niez do zapewnienia mozliwosci korzystania z praw pracowniczych
i zwigzkowych na réwnych zasadach z innymi osobami. Konwencja
wskazuje tez na wazna role dziatan aktywizujacych na rynku pracy:
skuteczny dostep do ogdlnych programoéw poradnictwa specjali-
stycznego i zawodowego, ustug posrednictwa pracy oraz szkolenia
zawodowego i ksztalcenia ustawicznego.

Wybdr niepelnosprawnych studentdéw i absolwentow szkot wyz-
szych jako kategorii spotecznej bedacej przedmiotem naszych badan
nie byt przypadkowy. Polska po 1989 r. odnotowala ogromny boom
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edukacyjny na poziomie szkolnictwa wyzszego, charakteryzujacy sie
wzrostem aspiracji edukacyjnych ludzi mtodych i otwarciem uczelni
na niespotykang wczeéniej skale. Z czasem zmiany te objely takze
studentéw z niepelnosprawnosciami. W 1999 r. liczba studentow
z niepelnosprawnosciami nie przekraczala 2 tys. oséb, w kolejnych
latach obserwowalismy jej wzrosty. W 2012 r. wyniosta 31 613 i byla
najwyzsza w historii polskiego szkolnictwa wyzszego. Od tamtej
pory stopniowo spada, co jest zapewne zwigzane z ogélnym spad-
kiem liczby studentéw na uczelniach w Polsce w zwiazku z nizem
demograficznym. W 2019 r. studiowalo 21 240 oséb z niepelno-
sprawnosciami, w tym 13 365 (63%) w trybie stacjonarnym i 7875
(37%) w trybie niestacjonarnym. Kobiety w tej grupie stanowily 59%
(12 549). Podzial wedlug rodzaju niepelnosprawnosci wygladat
nastepujaco: niestyszacy i stabo styszacy — 1594, niewidomi i stabo
widzacy - 1799, z dysfunkcja narzadu ruchu: chodzacy - 5734, nie-
chodzacy - 552, inne rodzaje niepelnosprawnosci — 11 561 (na pod-
stawie statystyk GUS za: https://niepelnosprawni.gov.pl/p,123,edu-
kacja, dostep: 10.01.2022).

Wzrost liczby studentéw na uczelniach byl mozliwy dzigki zmia-
nom w ustawodawstwie dotyczacym szkolnictwa wyzszego. Uczelnie
podejmuja dzialania majace na celu stworzenie niepelnosprawnym
studentom i doktorantom warunkéw do petnego udziatu w proce-
sie ksztalcenia i w badaniach naukowych na postawie obowigzu-
jacego prawa o szkolnictwie wyzszym. Kluczowe byly tutaj m.in.
zapisy ustawy z 27 lipca 2005 r. Prawo o szkolnictwie wyzszym
(Dz.U. z 2005 r. nr 164, poz. 1365, z p6zn. zm.), regulujacej szkol-
nictwo wyzsze w latach 2005-2018, i w kolejnej ustawie z 20 lipca
2018 r. Prawo o szkolnictwie wyzszym i nauce (Dz.U. z 2018 r.,
poz. 1668, z pdzn. zm.). Szkoly wyzsze na ich podstawie powoly-
waly pelnomocnikéw rektora ds. 0séb niepetnosprawnych, tworzyly
osobne dzialy i okreslone zapisy w regulaminach uczelni. Poprawa
sytuacji nie nastepowala jednak automatycznie. Barbara Gaciarz,
charakteryzujac sytuacje os6b niepelnosprawnych na polskich uczel-
niach w pierwszej dekadzie XXI w., stwierdzila: ,,Juz nawet potoczne
obserwacje ludzi znajacych realia funkcjonowania polskich uczelni
pozwalaja na sformulowanie przypuszczenia, iz nie jest z tym najle-
piej, a studiowanie osob niepetnosprawnych wciaz jest raczej sytu-
acja wyjatkowa niz standardem” (Gaciarz 2010: 26).


https://niepelnosprawni.gov.pl/p,123,edukacja
https://niepelnosprawni.gov.pl/p,123,edukacja

22 I. Geneza i kontekst problemu podjetego w projekcie

W raporcie z 2007 r. pt. Dostepnos¢ polskich wyzszych uczelni dla
0s6b niepetnosprawnych (Dostepnos¢ 2007: 10-11, 24), w ktérym
uwzgledniono 427 podmiotdw, ustalono, Ze:

- okolo potowa ogdtu uczelni (47,6%) deklarowala, ze w ich

strukturach istnieje osoba specjalnie wyznaczona do kontaktow
z niepelnosprawnymi kandydatami na studentéw (w uczel-
niach publicznych - 52%, uczelniach niepublicznych - 46%);

- okoto 30% uczelni publicznych i 4% uczelni niepublicznych
deklarowato posiadanie pelnomocnika ds. studentéw niepetno-
sprawnych lub biura/centrum do spraw tej kategorii studentéw.

W kolejnych latach sytuacja na uczelniach ulegata poprawie
dzigki wprowadzanym kolejnym rozwigzaniom, m.in. za sprawa
reformy szkolnictwa wyzszego z 2011 r., kiedy to szkoly wyzsze
uzyskaly nowe mozliwosci pomocy niepelnosprawnym studentom
(por. https://www.gov.pl/web/nauka/wsparcie-niepelnosprawnych-
studentow-i-doktorantow, dostep: 11.01.2022).

Z raportu Najwyzszej Izby Kontroli z 2018 r. (lata kontroli 2015-
2017; NIK 2018: 13) wynika, ze na polskich uczelniach w poréwna-
niu do wynikéw wczesniejszego badania przeprowadzonego przez
Rzecznika Praw Obywatelskich (Dostepnos¢ 2015) zanotowano
nastepujace zmiany:

- na skontrolowanych uczelniach nie stwierdzono ani jednego
przypadku wykluczenia oséb z niepelnosprawnosciami z grona
studentéw (zjawisko to stanowilo najpowazniejszy problem
zidentyfikowany wczesniej przez RPO);

- powszechng praktyka na uczelniach stalo si¢ zapewnienie
organizacyjnych form wsparcia dla oséb z niepelnospraw-
no$ciami (w 2014 r. powolywanie jednostek organizacyjnych
lub pelnomocnikéw do spraw niepetnosprawnych studentow
i doktorantow bylo praktykowane w duzych osrodkach aka-
demickich);

- poprawie ulegt sposéb postrzegania niepelnosprawnosci przez
kadre naukowo-dydaktyczng uczelni, do czego przyczynito sie
upowszechnienie szkolen i kurséw dotyczacych potrzeb oséb
z niepelnosprawnosciami (dzialania w tym zakresie podjelo
93,3% skontrolowanych uczelni, podczas gdy w 2014 r. RPO
wskazywal je wylacznie jako przyklad dobrej praktyki reali-
zowanej przez niektdre uczelnie);
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- dodatkowo wyniki ankiety przeprowadzonej przez NIK wska-
zaly, iz wigkszo$¢ studentéw i doktorantéw z niepelnospraw-
nosciami pozytywnie odniosta si¢ do warunkoéw ksztal-
cenia i prowadzenia badan naukowych na skontrolowanych
uczelniach.

Warto podkresli¢, iz realizacja przez uczelnie akademickie i zawo-
dowe obowigzku stworzenia niepelnosprawnym studentom i dok-
torantom warunkow do pelnego udzialu w procesie ksztalcenia
i badaniach naukowych podlega kontroli. Ministrowie nadzorujacy
uczelnie przekazuja dotacje podmiotowa. Najwyzsza Izba Kontroli,
odwolujac si¢ do zapiséw aktualnej ustawy o szkolnictwie wyz-
szym i rozporzadzen, wykonuje takie oceny takze dla poszczegol-
nych uczelni.

Dokumenty i sprawozdania urzedowe nie oddaja jednak kon-
tekstu spolecznego i kulturowego zmiany zwigzanej z obecnoscia
studentdéw z niepelnosprawno$ciami w spolecznosci akademickiej,
jak réwniez skutkéw, jakie zmiana ta, wywotana obecnoscig nie-
petnosprawnych absolwentow z wyzszym wyksztalceniem, bedzie
miala dla rynku pracy. Te problemy zaczely nurtowaé badaczy
spotecznych, opisujacych sukcesy i porazki w integracji spolecznej
i zawodowej studentéw z niepelnosprawnosciami w spotecznosci
akademickiej (por. m.in. Gaciarz 2010; Ochonczenko, Czerwinska,
Garbat 2011; Gorczycka, Kanasz 2014). Takze autorki referowanych
badan (E. Giermanowska, M. Raclaw) braty udzial w badaniach doty-
czacych $rodowiska akademickiego.

Podjety problem badawczy ma zatem swoja geneze we wcze$niej-
szym projekcie pod nazwg ,,Od kompleksowej diagnozy sytuacji osob
niepetnosprawnych w Polsce do nowego modelu polityki spotecznej
wobec niepelnosprawnosci”, kierowanego przez profesor Barbare
Gaciarz. Projekt byl realizowany przez Wydzial Humanistyczny
Akademii Gérniczo-Hutniczej z Krakowa w latach 2012-2014
i finansowany przez Panstwowy Fundusz Rehabilitacji Oséb
Niepelnosprawnych (PFRON). W jego ramach wdrazano modut
bedacy samodzielnym przedsigwzieciem badawczym, a dotyczyt
wejscia na rynek pracy niepelnosprawnych absolwentéw szkoét
wyzszych, integracji spolecznej i zawodowej. Uczestnikami pro-
jektu byly Ewa Giermanowska i Mariola Ractaw oraz Agnieszka
Kumaniecka-Wi$niewska i Elzbieta Zakrzewska-Manterys. Wyniki
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badan ukazaly sie w publikacji pt. Niedokoticzona emancypacja.
Wejscie niepetnosprawnych absolwentow szkot wyzszych na rynek
pracy (2015).

Podejmujac badania dotyczace studentow i absolwentow szkot
wyzszych z niepelnosprawnosciami oraz ich sytuacji w systemie
edukacji i na rynku pracy, staraly$my sie wypetni¢ luke w wiedzy.
Wymiar edukacji, zwlaszcza na poziomie szk6t wyzszych, a takze
mozliwos$¢ wejécia na rynek pracy i znalezienia zatrudnienia nalezaty
do dziedzin szczegélnie poznawczo zaniedbanych, tzw. biatych plam
na mapie poznania spotecznego. Ponadto zdawaly$my sobie sprawe
ze specyfiki tej kategorii spofecznej i mozliwosci odkrycia nieoczy-
wistych wymiaréw ich polozenia spolecznego: ,Niepetnosprawni
absolwenci wyzszych uczelni to osoby, ktére z duzym prawdopodo-
bienstwem w swojej pracy zawodowej beda czerpac satysfakcje nie
z wydajnosci — bo w tej dziedzinie z pewnoscia wiekszo$¢ z nich nie
bedzie mogta konkurowa¢ z pelnosprawnymi - ale ze specyfiki
swojego funkcjonowania, ktéra — dzigki tendencjom do dowarto-
$ciowywania réznych styléw zycia — moze by¢ traktowana nie jako
ograniczenie, lecz atut” (Giermanowska, Kumaniecka-Wisniewska,
Raclaw, Zakrzewska-Manterys 2015: 8).

Problematyka badan dotyczaca okresu studiowania i wejscia
na rynek pracy studentow i absolwentéw z niepelnosprawnosciami
zostala osadzona w Giddensowskiej koncepcji polityki emancypa-
cji i polityki zycia. Ta pierwsza — emancipatory politics — jest defi-
niowana jako polityka wolnosci od wyzysku, nieréwnosci i ucisku.
Jej celem jest sprawiedliwo$¢, réwnos¢ i uczestnictwo, ktére moze
by¢ osiggniete poprzez ,,wyzwolenie nieuprzywilejowanych grup
z opresji lub eliminacja wzglednych réznic miedzy nimi” (Giddens
2003: 288). O ile polityka emancypacji ma na celu zwigkszanie szans
zyciowych, o tyle polityka zycia (life politics) jest polityka samore-
alizacji, wyboru jednostki dotyczacego stylu Zycia/sposobu zycia,
autonomii decyzji zyciowych.

Whioski, ktore zostaly sformulowane na podstawie wynikow
badan, ukazaty znaczenie nowego kontekstu funkcjonowania polityki
spolecznej, nienadgzajacej za rosngcymi aspiracjami edukacyjnymi
i emancypacyjnymi osob z niepelnosprawnosciami, oczekujacych
zmiany stosunkéw spolecznych i umozliwienia uzyskania wiek-
szej autonomii w ich zyciu. Dowodzity koniecznosci rekonstrukgji
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dotychczasowego modelu funkcjonowania polityki spolecznej,
w tym zmiany instytucjonalnego systemu wsparcia zatrudnienia
0s6b z niepelnosprawnoséciami. Ustality$my, ze kontekst zaobserwo-
wanych zjawisk tworzyly trzy typu uwarunkowan (Giermanowska,
Ractaw 2014: 122-125):

1. Niedokonczony proces emancypacji. Jednym ze znaczacych
krokéw na drodze emancypacji 0séb z niepelnosprawnosciami
bylo ,otwarcie” im $ciezki kariery edukacyjnej (w tym aka-
demickiej). Pozwolilo to studentom aktywnie tworzy¢ wlasna
biografie, poszerzy¢ wachlarz dostgpnych wyboréw. W prak-
tyce nastapilo jednak niedokonczenie procesu emancypacji
przez blokowanie dostgpu do pracy i mozliwosci realizacji
kariery zawodowej. Powodowato to niepokoje spofeczne i fru-
stracje jednostkowe, tworzylo nowe problemy spoteczne, jak
np. wejscie wyksztalconych oséb z niepetnosprawnosciami
w pasywne role spofeczne.

2. Kulturowe uwarunkowania zmiany spolecznej. Osiagniecie
wyzszej aktywnosci zawodowej 0s6b z niepelnosprawnosciami
bylo mozliwe nie tylko poprzez doskonalenie instrumentow
ekonomicznych, prawnych, rozwoju ustug i wspétpracy mie-
dzysektorowej. Zmiana w podejsciu do zatrudnienia osob z nie-
pelnosprawnosciami dokonuje si¢ takze przez kulture, czego
dowodem s3 zmiany postaw pracownikéw i pracodawcow
w organizacjach wdrazajacych udane praktyki w zatrudnianiu
0s06b z réznymi rodzajami niepetlnosprawnosci. Jak podkreslat
Alan Aldridge, rynek nie istnieje poza obszarem wiedzy kul-
turowej, ,wszystkie dzialania ekonomiczne i wszystkie rynki
sa faktycznie kulturowe; nie ma czego$ takiego jak dzialanie
wolne od kultury” (Aldridge 2006: 160), a ,,dzialanie kultury
jest potrzebne, aby tworzy¢ rynki i przygotowywac aktoréw,
ktérzy beda w nich uczestniczy¢” (ibidem: 157).

3. Polityka wyboru stylu Zycia. W kulturze nowego kapitalizmu
nastepuja nowe rozwigzania w sferze pracy. Szerokie definicje
pracy lacza si¢ z nowa definicja statusu zawodowego, budowa-
nego nie tylko przez prace zawodowa — zarobkowa, ale i inne
aktywnosci: prace wolontaryjng, domowg, ksztalceniowa. Osoby
z niepelnosprawnosciami powinny mie¢ mozliwosci wyboru
roznych stylow zycia, opartych nie tylko na zarobkowaniu,
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ale takze na innych formach aktywnosci, ktdre tez sg — sze-
roko rozumiang - uzyteczng praca. Maja prawo do realizacji
»wlasnej” polityki zycia. Jednak nieskuteczno$¢ oferowanych
narzedzi do realizacji osobistych wyboréw - przy propagowa-
niu modelu opartego na prawach — prowadzila do powstawania
nowych probleméw, bez rozwiazania tych, ktére juz wystepo-
waly, jak np. utrwalone strukturalne bariery w integrowaniu
0s6b z niepelnosprawnosciami w zyciu spotecznym.
Ustalenia przywotanego projektu staly sie podstawa do podjecia
kolejnego zadania badawczego, dotyczacego mozliwosci prowadze-
nia niezaleznego Zycia, z uwzglednieniem zmiennych kulturowych
w badaniach poréwnawczych prowadzonych w Polsce i Norwegii.
Glownym obszarem naszych zainteresowan staly si¢ ustugi asystencji
osobistej i mozliwosci prowadzenia niezaleznego Zycia przez osoby
z niepelnosprawno$ciami (w tym przez studentéw i absolwentow
uczelni, osoby mtode i wyksztalcone). Analiza funkcjonowania asy-
stencji osobistej w tych dwdch krajach byla dla nas nie tylko Zrédiem
informacji o jakosci i dostepnosci ustugi, ale i inspiracja do formu-
fowania szerszych wnioskéw o przemianach modeli panstw opie-
kunczych, w tym polityk wsparcia 0sob z niepelnosprawnosciami.

2. Kulturowe podstawy welfare states

Termin ,,panistwo opiekuncze” (welfare state) jest odnoszony do poli-
tyki publicznej prowadzonej w réznych krajach, w ktérych wdro-
zone rozwigzania z obszaru zabezpieczenia spolecznego sa cze-
sto odmienne. Zwracaja na to uwage m.in. badacze antropologii
dobrobytu/opiekunczosci (anthropology of welfare), ktorzy wskazuja
na rozne ,jezyki”, czyli znaczenia stowa dobrobyt/opiekunczosé
(welfare) uzywane w odmiennych czesciach §wiata (Russell, Edgar
1998: 2). Przyktadowo, wedtug Andrew Russella i Iaina R. Edgara
w Stanach Zjednoczonych welfare jest definiowany materialistycz-
nie jako ogél finansowej i rzeczowej pomocy oferowanej tym,
ktorzy nie majg dochodu i oszczgdnosci. W Wielkiej Brytanii,
po zakonczeniu II wojny $§wiatowej welfare oparto na formacji
(lub reifikacji) panstwa opiekunczego (welfare state) z jego oferta
pomocy w zaspokajaniu potrzeb obywateli w cyklu Zycia (,,od koly-
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ski az po grob”) (ibidem). Brytyjska definicja jest zatem o wiele
szersza niz ta stosowana w USA. Welfare jest wigc produktem sit
politycznych i ekonomicznych, struktur spotecznych i norm kul-
turowych, funkcjonujacych na poziomie globalnym, narodowym
i regionalnym (Russell, Edgar 1998: 7).

W odpowiedzi na owg réznorodnos¢ definicji welfare i narodo-
wych wzoréw polityki majacej 6w dobrobyt/opiekunczos¢ wdrazac,
naukowcy stworzyli liczne typologie panistw dobrobytu. Chyba naj-
lepiej znana jest ta autorstwa Gesty Espinga-Andersena (Esping-
Andersen 1990). Dzieli ona welfare states na trzy rezimy: liberalny/
anglosaski, socjaldemokratyczny/nordycki i konserwatywny/kon-
tynentalny. Ta typologia, jak kazda inna, stanowi pewne uprosz-
czenie, grupujac panstwa, ktérych podstawy aksjologiczne oraz
instrumentaria réznig si¢ miedzy sobg. Na przyklad, kraje skan-
dynawskie klasyfikowane sg zbiorczo jako socjaldemokratyczne
welfare states i na pewno znajdziemy wspdlne punkty ich polityk
(np. warto$¢ przypisywang réwnosci spotecznej). Jednak istnieja
pomiedzy nimi réznice przekladajace si¢ na stosowane rozwig-
zania, kierowane do oséb nalezacych do tych samych kategorii
spotecznych. Odnoszac si¢ do pierwszej dekady XXI w., Birgit
Pfau-Effinger wskazata na odmienne traktowanie rodziny w roli
ustugodawcy/ustugobiorcy w Norwegii oraz w Finlandii i Danii
(Pfau-Effinger 2005: 7). Zauwazyta, ze kulturowy model w Norwegii
odnosit si¢ do idei ,podwodjnego zywiciela rodziny/podwojnego
opiekuna” (kazdy z rodzicéw uczestniczy w rynku pracy i moze
rozwija¢ swoja karier¢ zawodows, a panstwo wspiera rodzine jako
»dostawce opieki”), natomiast dunski i finski nawigzuje do idei
»podwdjnego zywiciela/panstwowej opieki” (aktywno$¢ zawodowa
obojga rodzicow i silny rozwdj opiekunczych ustug publicznych).
Jezeli zatem rdznice kulturowe i praktyczne wystepuja w panstwach
bliskich sobie geograficznie, o podobnych systemach ideologicz-
nych i ekonomicznych, tym bardziej beda one widoczne pomie-
dzy krajami odlegtymi ideowo i gospodarczo. W konsekwencji
obywatele, w tym osoby z niepelnosprawnoscia, w poszczegélnych
welfare states otrzymuja inng ochrone socjalng i wystepuje tam
rézne nasilenie okreslonych probleméw spotecznych. Przyczyn tych
odmiennosci mozemy si¢ doszukiwa¢ w zasztosciach historycz-
nych, politycznych czy ekonomicznych, ale réwniez w réznicach
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kulturowych, ktére diugo w nauce o polityce spotecznej byly ignoro-
wane (Wozniak 2009a).

Dopiero pod koniec XX w. w naukach i w badaniach o polityce spo-
tecznej doszto do tzw. zwrotu kulturowego (culture turn), w wyniku
ktorego badacze wskazali konieczno$¢ uwzgledniania w analizach
welfare states kwestii kulturowych. Szczegdlne znaczenie miaty prace
Birgit Pfau-Effinger (Pfau-Effinger 2005), Wima van Oorschota
(2007) oraz zbiorowa Wima van Oorschota, Michaela Opielki
i Birgit Pfau-Effinger (Van Oorschot i in. 2008 za: Wozniak 2009b).

W swoim artykule pt. Culture and Welfare State Policies. Reflections
on a Complex Interrelation z 2005 r. Pfau-Effinger przedstawila
model badan kulturowych nad welfare state i wprowadzita do debaty
naukowej pojecie kultury welfare. Wedtug niemieckiej socjolozki sa
to (w wezszym sensie) zasoby wiedzy, wartosci i idealéw, do kto-
rych odnoszg si¢ konkretni aktorzy instytucjonalni i spoteczni oraz
zestaw ich dzialan wynikajacy z tych odniesien. Autorka akcento-
wala wzajemny zwiagzek oraz wpltyw kultury i polityki spolecznej
na siebie, widoczny w okreslonym kontekscie instytucjonalnym
i spotecznym. Zatem ostateczny ksztalt kultury welfare jest wynikiem
negocjacji, konfliktéw i porozumien zawieranych na drodze kom-
promisow przez aktoréw, reprezentujacych tez odmienne interesy.
Tak powstaje porzadek welfare — welfare arrangement. Elementami
kultury welfare sa wartosci i normy, w szczegolnosci okreslajace
kulturowe podstawy polityki spotecznej wobec stosunkéw pracy,
dotyczace inkluzji i ekskluzji spotecznej oraz natury obywatelstwa,
odnoszace si¢ do podstaw redystrybucji, a takze przekonania i war-
tosci dotyczace ubdstwa i dostarczania ustug spotecznych, wielosek-
torowej gospodarki dobrobytu, w tym roli ustugodawczej rodziny
(jako sektora panstwa dobrobytu).

Birgit Pfau-Effinger wyrdznila tez trzy poziomy kultury welfare:
1) kulturowe wartosci i modele, ktére legitymizujg i uzasadniajg
dominujacag w danej kulturze polityke spoteczng; 2) wartosci
i modele, do ktorych odnosza si¢ rézne grupy spoteczne w swoich
przekonaniach dotyczacych polityki spotecznej; 3) wartosci i modele,
ktdre poszczegdlni aktorzy, chcacy wptynaé na polityke spoteczna,
wykorzystuja w publicznym dyskursie.

Do powyzszego rozumienia kultury welfare nawiazali von Oor-
schot, Pfau-Effinger i Opielka w zredagowanej przez siebie monografii
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zbiorowej pt. Culture and Welfare State, Values and Social Policy
in Comparative Perspective z 2008 r. (Van Oorschot i in. 2008 za:
Wozniak 2009b: 234). Podkreslili oni, ze kultura welfare nie musi
by¢ uporzadkowana i logicznie spdjna, a wizje dotyczace wystepuja-
cej lub pozadanej (idealnej) kultury welfare u poszczegélnych akto-
réw moga by¢ wzajemnie sprzeczne lub wieloznaczne. Zwrocili tez
uwage, ze pula stosowanych rozwigzan w danej narodowej polityce
spolecznej jest ograniczona przez dominujgce kulturowe wartosci
i ideaty, ktore s3 zmienne w czasie. Innymi stowy, jak konkluduje
Wojciech Wozniak, omawiajac wskazang publikacje: ,,Polityka
spoleczna jest zawsze zanurzona w kontekscie kulturowym, w kté-
rym zostala zaprojektowana i w ktérym jest wdrazana. To szeroko
rozumiana kultura determinuje model polityki spotecznej i ksztalt
zwigzanych z nig instytucji” (Wozniak 2009b: 230).

Réznice odnajdziemy nie tylko w dominujgcych w danym spo-
teczenstwie warto$ciach, ale tez w znaczeniach przypisywanych
rozmaitym zjawiskom. Przy czym trzeba podkredli¢, ze nalezy mie¢
na uwadze réznice pomiedzy warto$ciami otwarcie deklarowa-
nymi a tymi, ktére mozemy zaobserwowa¢ w praktyce spolecznej
i politycznej, oraz te w znaczeniach pomiedzy spotecznosciami czy
grupami. Przykladowo inaczej beda rozumie¢ niepelnosprawnos¢
norwescy aktywisci na rzecz osdb z niepelnosprawnoscia, a inaczej,
dajmy na to, pracownicy norweskich samorzagdéw. Dominujgca kul-
tura bedzie miata wptyw na ksztalt i kierunek polityki spotecznej,
ale réwniez zmiany wprowadzane z takich czy innych powodow
do polityki spolecznej beda ksztaltowac kulture spoleczenstwa.
W dobie wspolnot migdzynarodowych, takich jak Unia Europejska
czy nawet ONZ, oraz w dobie globalizmu, kultury dynamicznie
na siebie oddzialuja, ulegaja rowniez wplywom rozmaitych proce-
sow i zdarzen politycznych, o czym $wiadczy sformulowanie, pod-
pisanie i ratyfikowanie przez wiele panstw Konwencji o prawach
0s0b niepelnosprawnych. Nie bez znaczenia sg rdwniez projekty UE
majace na celu rozpowszechnianie pewnych wartosci oraz realizacji
okreslonych celéw, jak i projekty zwigzane z transferem know-how,
w tym tzw. projekty norweskie.

Zdajemy sobie sprawe, ze wspolczesne modernizacje systemdow
wsparcia dla 0os6b z niepelnosprawnoscia, majace m.in. pod wply-
wem KPON umacnia¢ ich indywidualne prawa, zachodza na tle
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ogolnych proceséw podziatu i wykluczenia spotecznego. W zwiazku
z tym jest szczegdlnie wazne, aby emancypacja 0séb z niepetno-
sprawnoscia definiowana byta jako realizacja praw obywatelskich,
w ktérych bezpieczenstwo socjalne jest filarem przeciwdziatania
wykluczeniu spotecznemu (Rohrmann, Schadler 2013: 499). Welfare
nie jest abstrakcyjnym konstruktem, ale przeklada si¢ na do$wiad-
czenia czy przeobraza si¢ przez doswiadczenia indywidualnych
aktoréw w konkretnej sytuacji (Russell, Edgar 1998: 6). Instytucje
opiekuncze - jak stusznie zauwazyta Eva Gullev — majg na celu nie
tylko dbanie o podstawowe potrzeby ludzi, ale takze umozliwienie
im pomyslnego funkcjonowania zgodnie z dominujacymi normami
spolecznymi (Gullev 2011). Zatem analiza owych instytucji i ich
funkcjonowania w przestrzeni spolecznej moze owe normy odsto-
ni¢ oraz wskazac¢ brak spojnosci w istniejacych rozwigzaniach. I tak
np. w Norwegii z jednej strony polityka spoteczna dotyczaca ustug
asystenckich dla 0séb z niepelnosprawnoscig hotduje idei ich nieza-
leznego zycia i sprawczodci, a z drugiej strony ustugi te s3 umiesz-
czone w ustawodawstwie z obszaru zdrowia. Z kolei ustugi asystenta
osobistego nie przystuguja w miejscu pracy (mimo ze istnieje ustuga
asystenta pracy, ale jest ona znacznie mniej powszechna), co moze
wskazywac na silne zakorzenienie rozumienia niepelnosprawno-
$ci w medycznej raczej niz spoltecznej jej definicji oraz zalozenie,
ze osoby z niepelnosprawnoscia nie pracuja zawodowo.

Ponadto réznice kulturowe sg istotne nie tylko na poziomie
poréwnan narodowych welfare states, ale rowniez regionéw i kultur
organizacyjnych instytucji zaangazowanych w implementacje dyrek-
tyw panstwa opiekunczego, w tym rozwigzan z zakresu promowania
niezaleznego zycia (zob. Priestley i in. 2010). W przypadku Norwegii
mialo to zaskakujace dla nas jako badaczy znaczenie. Z raportéow
partnera projektu, Uloba SA, oraz z wywiadéw z ekspertami wyni-
kato, Ze mimo tego samego prawa dla calej Norwegii w poszczegdl-
nych regionach istnieja spore réznice w dostepnosci ustug asystenta
osobistego oraz sprawnosci systemu w przydzielaniu tego swiadcze-
nia. Dzieje si¢ tak m.in. dlatego, ze implementacja systemu ustug
asystenckich lezy w gestii lokalnych samorzadéw. Kazdy samorzad
inaczej ocenia potrzeby asystenckie 0séb z niepelnosprawnoscia.
W zaleznosci od miejsca zamieszkania ta sama osoba moze mie¢
przyznang rdézna liczbe godzin asystencji, co ma znaczacy wplyw
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na jako$¢ zycia oraz na podejmowanie decyzji zwigzanych np. z edu-
kacja uniwersytecka czy tez przeprowadzka w inny rejon Norwegii
lub cho¢by do innej czgsci Oslo. W poszczegolnych gminach przyjeto
rozne strategie organizacji ustug: niektére samorzady zdecydowaly
sie na zlecenie zarzadzania organizacjom zewnetrznym, takim jak
fundacje, kooperatywy czy nawet prywatne firmy.

W Polsce wdrozenie Konwencji napotyka na jeszcze wigksze niz
w Norwegii spoteczne i instytucjonalne trudnosci z uwagi na wielo-
letnig i silnie zakorzeniona dominacje¢ modelu medycznego w roz-
wigzaniach prawnych, praktykach instytucjonalnych i w $wiadomosci
spolecznej. Wprawdzie coraz czeséciej postawy i deklaracje zacho-
wan mogtaby $§wiadczy¢ o postepujacej ,,normalizacji” postrzega-
nia w spoleczenstwie 0s6b z niepelnosprawnosciami jako réwnych
i rownoprawnych obywateli oraz o aprobacie dla ich aktywnosci,
to jednak ,,istnieje pewien «limit spolecznej tolerancji» ograniczajacy
integracje, a nawet pojawiajg si¢ sporadyczne glosy na temat «tyranii
réwnosci»” (Ostrowska 2015: 276). Antonina Ostrowska twierdzi,
ze akceptacja integracji i normalizacji nastepuje wyrazniej w sferze
publicznej niz prywatnej, o czym moga $wiadczy¢ tendencje integra-
cyjne, m.in. w systemie edukacji i zatrudnieniu (ibidem: 280-281).
Niemniej badacze rozwigzan instytucjonalnych i praktyk organizacyj-
nych podkreslaja, ze czgsto maja one charakter pozorny, a za zmiang
nazewnictwa kryja sie stare praktyki przedmiotowego i paternalistycz-
nego traktowania osob z niepelnosprawnosciami. Sg one utrwalone
w postawach i zachowaniach pracownikéw réznego typu instytu-
cji wsparcia i oparte na istniejacych i trwatych dystansach spofecznych
wobec 0s6b z niepelnosprawnosciami (Giermanowska, Ractaw 2016).

Doswiadczenia deinstytucjonalizacji mieszkalnictwa chronionego
i wspomaganego dla 0séb z niepelnosprawnosciami sg dobrg ilustra-
cja trwalosci procesdw instytucjonalnych w odniesieniu do wspo-
mnianego zjawiska. Wyniki uzyskane przez Zbigniewa Glaba na pod-
stawie analizy dwudziestu regulamindéw mieszkan chronionych
i wspomaganych ukazaly trwato$¢ praktyki przenoszenia elemen-
tow myslenia instytucjonalnego i ograniczania praw czlowieka
do nowych form mieszkalnictwa, ktére zgodnie z Konwencjg miaty
wdraza¢ ide¢ deinstytucjonalizacji. Praktyki stosowane w miesz-
kaniach chronionych i wspomaganych nadal zawieraja wiele cech
izolacyjnych, bliskich instytucjom totalnym (Glab 2021).
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W Polsce, podobnie jak w innych krajach Europy Srodkowo-
-Wschodniej, proces deinstytucjonalizacji wsparcia 0séb z niepetno-
sprawnoscig pobudzaja inicjatywy legislacyjne, polityczne i finansowe
ze strony organéw UE, odwolujace si¢ do praw czlowieka, szcze-
golnie zapisy Konwencji. Jednak, jak stusznie zauwazajg Teodor
Mladenov i Gabor Petri, te ,zewnetrzne” sity s3 modyfikowane przez
»~wewnetrzne”, historyczne uwarunkowania krajéw bylego bloku
wschodniego, takie jak socjalistyczna spuscizna i postocjalistyczny
neoliberalizm. Rezultatem tych zazebiajacych si¢ czynnikéw jest
biezacy re-instytucjonalizm. Jest on proba utrzymania instytucji
przy wprowadzeniu powierzchownych zmian i bez refleksji nad
podobienstwem miedzy ,,nowymi ustugami” i ,,starymi instytu-
cjami” (Mladenov, Petri 2019: 16-17).

3. Polska a Norwegia — odmienne rezimy
welfare states

Systemy zabezpieczenia spolecznego w Polsce i Norwegii sa przy-
porzadkowane odmiennym rezimom welfare states. Norwegia to —
jak bylo juz wspomniane — reprezentant socjaldemokratycznego
panstwa opiekunczego, podczas gdy polska polityka spoteczna
po 1989 r. czgsto jest identyfikowana jako rozwigzanie hybrydowe
(Ksigzopolski 2013; Rymsza 2013).

Hybrydowos¢ polskich rozwigzan z zakresu zabezpieczenia spo-
tecznego zwigzana jest z procesem transformacji ustrojowej i wpro-
wadzaniem nowych idei oraz instrumentéw adekwatnych dla ustroju
demokratycznego, dla gospodarki rynkowej oraz pojawiajacych si¢ —
wraz z tym kompleksem zmian - probleméw. Od potowy lat 90.
XX w. probowano modernizowac istniejacy system, ktéry miaf zaspo-
kaja¢ potrzeby spoleczne wynikajace z doswiadczania przez ludzi
traumy spoleczno-kulturowej okresu transformacji (zob. Sztompka
2002). Koniec tej dekady przynidst spoteczenstwu radykalne zmiany
zwigzane z reformami ubezpieczenia emerytalnego, o$wiaty, ochrony
zdrowia, pomocy spofecznej i z nowg organizacja terytorialng kraju.
Woéwczas zdecydowano si¢ na wprowadzenie rozwigzan zawiera-
jacych elementy rynkowe (ochrona zdrowia, system emerytalny)
lub opartych o wigksza odpowiedzialno$¢ samorzadéw (pomoc
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spoteczna). Jednoczesnie lata 1989-2004 cechowalo lekcewazenie
ze strony czesci $srodowisk politycznych potrzeby wykorzystania
instrumentow polityki spofecznej jako katalizatoréw zmian, przy
czym na bardzo zlozone zjawiska odpowiadano rozwigzaniami
krotkookresowymi zamiast przygotowywac strategie dlugofalowe
(Dziewiecka-Bokun, Pisz 2018: 154).

Z kolei od 2004 r. (po wejsciu Polski do Unii Europejskiej) nasz
kraj zaczely obowigzywac ustalenia wspdlnotowe, takze w zakresie
zabezpieczenia spotecznego. Badacze tego okresu polityki spotecz-
nej w Polsce z gorycza podkreslaja, ze jego charakterystyczna cecha
byta ,.kontynuacja jatowych sporéw politycznych pomiedzy réznymi
orientacjami w kwestii postrzegania socjalnej funkcji panstwa, zakresu
i instrumentéw spotecznych” (Firlit-Fesnak, Grewinski 2018: 179).
»Dla polskiego spoteczenstwa oznaczalo to w praktyce kontynuacje
zycia na ruchomych piaskach, bez pewnosci i trwatosci gwarancji
pracy, placy, bezpieczenstwa socjalnego, dostepu do ustug spotecz-
nych na miar¢ niewygérowanych potrzeb spotecznych” (ibidem:
180). Zmiany w polityce spolecznej, zwtaszcza w latach 2008-2014,
obejmowaly gtéwnie pomoc spoteczng i polityke zatrudnienia.
Wzrosto znaczenie (w okresie 2005-2017) lokalnej polityki spotecz-
nej, co m.in. umozliwily liczne projekty i programy finansowane ze
srodkéw Unii Europejskiej. Duza ich czes¢ zostala spozytkowana
dobrze, inspirujac aktoréw zycia publicznego do nowych i innowa-
cyjnych dziatan (ibidem: 181). Jednoczesnie okres ten wptynat na kon-
solidacje dziatant wokét innych niz polityka zatrudnienia obszaréw -
polityki rodzinnej i senioralnej. Uwypuklito to réwniez kulturowsa
specyfike Polski, poniewaz poddano pod debate dalsza mozliwosé
utrzymywania zakorzenionego i uznanego za oczywisty systemu
wspierania 0sob zaleznych, ktéry oparty byl na silach rodziny.

Unifikacyjny wplyw rozwigzan unijnych oraz podobne (ale
nie takie samo) ,postsocjalistyczne” dziedzictwo regionu Europy
Srodkowo-Wschodniej (m.in. Polska, Czechy, Stowacja, Wegry)
powoduja, ze polska polityka spoteczna jest zbiezna z dzialaniami
innych krajéw UE oraz tych z Grupy Wyszehradzkiej, ale i unika-
towa (Inglot 2010). Oznacza to, ze polska strategia polityki spolecznej
nie odpowiada zadnemu ze znanych, klasycznych reziméw welfare
state, np. ze wspomnianej typologii Espinga-Andersena (Esping-
-Andersen 1990). Niektore potrzeby spoteczne zaspokajane sg przy
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duzej ingerencji wladz publicznych (jak w modelu socjaldemokra-
tycznym), a inne poprzez ich urynkowienie (jak w modelu libe-
ralnym). W zwiazku z tym Mirostaw Ksiezopolski i Piotr Michon
wyksztalcony rodzaj hybrydy okreslaja jako ,paternalistyczno-
-rynkowy”. Podkreslajg przy tym, ze ,wspodlczesne panstwo pol-
skie wciaz jeszcze — podobnie jak w okresie socjalizmu - czgsto
jest traktowane jako podmiot zewnetrzny («oni») niz jako instytu-
cja «ustugowanr, ktora dziata w imieniu i dla calego spoteczenstwa.
[...] panistwo, ktdre bardziej rozdaje, niz dzieli produkt wytworzony
przez wszystkich obywateli” (Ksiezopolski, Michon 2018: 604-605).
Ten polski model hybrydowy jest wynikiem splotu istotnych dla
ksztaltowania polityki spotecznej procesdéw: historii, transformacji
ustrojowej oraz rekonstrukeji rozwigzan dotychczas stosowanych
w Europie Zachodniej, ale rowniez kontekstu kulturowego.

Jak stwierdza Asbjorn Wahl, mieszkancy péinocnej Europy za-
miast ,,socjaldemokratyczny” wolg okreslenie ,model skandynawski”,
ktére wskazuje na historyczno$c¢ i specyfike nordyckich doswiadczen
budowania panstwa dobrobytu (Wahl 2009: 145). Jego pojawienie
sie i trwanie bylo mozliwe dzieki istnieniu szczegélnych relacji wia-
dzy, ktére oddziatywaly na calos¢ spoteczenstwa. Byly nimi: poli-
tyka pelnego zatrudnienia, regulowanie rynkoéw i sttumionej kon-
kurencji, zwiekszony wptyw pracownikéw i zwigzkow zawodowych
w miejscu pracy, duza skala redystrybucji bogactwa i ograniczenie
ubostwa, nieuzalezniony od kryterium dochodowego powszechny
dostep do ustug publicznych (ibidem: 163).

Pod koniec lat 80. XX w. partia socjaldemokratyczna musiala
zgodzi¢ si¢ na rozwigzania rynkowe w gospodarce i stopniowo
nastepowalo przejscie z panstwa opiekunczego w neoliberalne,
oparte na innej mentalnosci i koncepcji pracy oraz odmiennych
zasadach gospodarowania:

Miejsce socjaldemokratycznego egalitaryzmu, czyli ideologii réwno-
$ci, zastepuje mieszczansko-protestancka etyka pracy oraz woli czynu.
Publiczno-panstwowa gospodarka planowana jest przestarzala i niezgodna
z zasadami zdrowej i efektywnej ekonomiki. Z socjaldemokratycznego
typu gospodarki mieszanej (wlasnos¢ panstwowa i prywatna) przecho-
dzono na wylacznie prywatng. Socjaldemokratyczng utopie panstwa opie-
kunczego zastapiono neoliberalng koncepcja gospodarki rozwinietego
kapitalizmu (Piotrowski 2015: 74-75).
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Wraz z tg koncepcja wprowadzono model nowego zarzadzania
publicznego, ktéry wdrozyt rynkowe schematy myslenia i dzialania
w przestrzen publiczng. Powyzsze zmiany odpowiadaty sformulowa-
nej zasadzie wolnorynkowej konkurencji, wynikajacej coraz bardziej
z presji zderegulowanych miedzynarodowych rynkéw w erze globa-
lizacji. Warto przy tym doda¢, ze w poréwnaniu z innymi krajami
skandynawskimi Norwegia ulegla w mniejszym stopniu i z mniej-
szg intensywnoscig procesowi urynkowienia struktur publicznych
na rzecz decentralizacji i uspofecznienia (Aniof 2015: 88). W trakcie
rewizji dotychczasowego korporacyjnego modelu panstwa opie-
kunczego poszukiwano konsensualnych, kompromisowych roz-
wigzan, co Wlodzimierz Aniot okresla jako typowe dla tego kraju
dzialanie (ibidem). Chodzito o najmniej konfliktowe i ewolucyjne
przeksztalcanie istniejacych struktur. Tworzono zatem m.in. quasi-
-niezalezne agencje regulacyjne na obrzezach ministerstw, nastapita
ich dekoncentracja, powstawaly sieci cial kolegialnych zlozonych
z urzednikow i reprezentantdéw grup intereséw w celu zarzadzania
niektérymi programami publicznymi. ,, Widoczna byla tu wigksza
niz u sgsiadéw ostroznos¢, sceptycyzm i opdr przeciwko wprowa-
dzaniu wielu rozwigzan promowanych w ramach NPM [nowego
zarzadzania publicznego - przyp. aut.], takich jak np. indywidualne
kontrakty menedzerskie dla kadry urzedniczej” (ibidem).

W Norwegii reformy welfare state oraz gospodarcze wywolaly
poruszenie w debacie publicznej, a wynikfe z nich zmiany warunkéw
zatrudnienia pracownikéw okreslono jako ,,brutalizacje pracy” (Wahl
2009: 156-158). Oznaczala ona zwigkszajaca si¢ skale wykluczenia
0s06b z rynku zatrudnienia jako efekt uboczny szybkiego przyrostu
niepewnych miejsc pracy, ostabienia wptywu zwiazkéw zawodowych
i kurczenia si¢ uprawnien pracowniczych. Socjaldemokratycznie
zorientowani obserwatorzy zycia spotecznego konkludowali wow-
czas, ze zapomniano o lekcji wyniesionej z historii rozwoju welfare
state: ,,postep spoleczny pod postacig panstwa dobrobytu wymagat
cigzkich walk spofecznych i olbrzymiego przesunigcia w réwnowadze
sit miedzy praca a kapitalem. Ponadto warto zauwazy¢, ze model ten
jest kruchy, a podstawa wladzy, na jakiej opiera si¢ panstwo dobro-
bytu, okazala si¢ niestabilna i wrazliwa na wstrzasy” (ibidem: 164).

Bez wzgledu na toczacy si¢ wewnetrzng krytyke wprowadzonych
elementéw neoliberalnych do polityki spotecznej i gospodarczej,
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Norwegia jako podmiot na arenie miedzynarodowej obdarzana jest
zaufaniem i ma dobrg reputacje. Poza specyficznymi wlasciwosciami
jej potozenia geopolitycznego wynika to - jak twierdzi Wlodzimierz
Aniol - m.in. ze szczeg6lnego uznania w Norwegii dla praw czlo-
wieka, wartosci demokratycznych i zasad prawa, poszanowania
dla dialogu, rokowan i pokojowego, konsensualnego rozwigzywa-
nia sporéw. Wlodzimierz Aniot powyzsze wartosci i zasady faczy
z bogatym dziedzictwem protestanckiej dzialalno$ci misjonarskie;.
Dodatkowo dobra miedzynarodows reputacje Norwegii podtrzymuje
silny oraz dobrze rozwiniety sektor obywatelski wraz z aktywnymi
placowkami naukowo-badawczymi (Aniot 2013).

Mimo ze zasady norweskiego panstwa opiekunczego zostaly pod-
dane wszechstronnej rewizji, to system polityki spolecznej nalezy
do relatywnie sprawiedliwych i dobrze funkcjonujacych (Piotrowski
2015: 239). W Norwegii obowigzuje powszechny system ubezpieczen
w razie choroby, niezdolnosci do pracy oraz bezrobocia, dobrze
funkcjonuje stuzba zdrowia. Wysokie wskazniki w ochronie zdrowia,
powszechnosci edukacji, w zyciowej ekspansywnosci i spolecznej
réwnosci kwalifikuja Norwegie jako ,,silne spoteczenstwo”, wzgled-
nie ,,dobre spoleczenstwo”, a gospodarka, oparta przede wszystkim
na zyskach ptynacych z ,boomu naftowego”, zapewnia Norwegom
jeden z wyzszych w $wiecie standardow zyciowych (ibidem).

4, Podsumowanie

Idea panstwa opiekunczego i jego instytucji ciagle ewoluuje.
Znakomicie ilustruja to przyktady Polski i Norwegii. Polska to kraj,
ktdry po 1989 r. poszukuje tozsamosci ideologicznej i praktycznych
rozwigzan w polityce spolecznej w nowych dla siebie warunkach
ustroju demokratycznego i gospodarki wolnorynkowej, ale i w obli-
czu silnych tradycji przestrzegania wartosci katolickich. W okresie
miedzywojennym rozpoczela sie budowa nowoczesnego systemu
zabezpieczenia spotecznego. Woéwczas orientowano si¢ na model
niemiecki. Jednak okres po II wojnie $wiatowej, utworzenie Polskiej
Rzeczypospolitej Ludowej, przerwaly te $ciezke modernizacji na rzecz
wprowadzenia rozwigzan podobnych do tych stosowanych w ZSRR,
a u progu lat 90. XX w. nastgpila gleboka i wieloobszarowa zmiana
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ustrojowa. W efekcie splotu wydarzen historycznych, oddzialywania
dawnych tradycji oraz uznanych wartosci oraz przy braku konsen-
sualnych rozwigzan obecny model polskiego welfare state okresla
sie mianem hybrydy.

Natomiast norweskie panstwo opiekuncze ma dlugg tradycje,
a cze$¢ badaczy tego kraju doszukuje si¢ jego korzeni nawet w XII w.
(Aniof 2015). Uznaje sig, ze po raz pierwszy sfomulowania ,,panstwo
opiekuncze” uzyl profesor ekonomii politycznej Ebbe Hertzberg
w 1884 r. Fuzja funkcjonujacego tam Kosciota luteranskiego z pan-
stwem otworzyla $ciezke upanstwowienia dziatalnosci socjalnej i rela-
tywnie szybko zarzadzanie ustugami takimi jak o$wiata czy zdrowie
publiczne przejely systemy lokalne (ibidem: 74). Norwegowie z duza
ostroznos$cia dokonuja zmian w przyjetym modelu zabezpieczenia
spotecznego, poszukujac rozwigzan kompromisowych i odrzucajac
te mocno neoliberalne. Polaczenie etyki protestanckiej z panstwowa
i lokalng odpowiedzialnoscig za losy ludzi sprawilo, ze wypracowano
kompromis, ktory przez zewnetrznych obserwatoréw okreslany jest
jako ,,panstwo pod reke z rynkiem i obywatelami” (ibidem: 69).

Musimy tez pamigtaé, ze sama abstrakcyjna koncepcja welfare
state ulega ewolucji pod wplywem zdarzen historycznych i prze-
mian w systemach warto$ci na poziomie globalnym. O ile dawniej
gtownym celem panstwa opiekunczego bylo zabezpieczenie spo-
feczne i ograniczenie biedy, np. poprzez system zasitkéw, obecnie
coraz czesSciej mowi si¢ o panstwie opiekunczym w kategoriach
inwestowania w kapitat ludzki (Olk 2009) oraz o wspieraniu oby-
wateli w przezwyciezaniu trudnosci i ograniczen w celu umozliwie-
nia im dostosowania si¢ do wymagan spoteczenstwa (Wintersberger
iin. 2007: 12).

Analiza istniejacych rozwigzan oraz czynnikéw spoleczno-gospo-
darczych, w tym kulturowych, stojacych za tymi rozwigzaniami,
moze doprowadzi¢ do glebszego zrozumienia mechanizméw two-
rzenia i implementacji polityk spotecznych powiazanych z nie-
pelnosprawnoscia. Jak pokaze nasza analiza, nie ma rozwigzan
idealnych, ale tez Zadne nie jest wyryte w kamieniu. Zrozumienie
przyczyn sukcesow i porazek istniejacych systemdéw moze pomoc
w uksztaltowaniu rozwigzan autentycznie prowadzacych do nieza-
leznego zycia 0s6b z niepelnosprawnoscia, co tez bedziemy anali-
zowa¢ w dalszych czesciach naszej publikacji.
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ZASTOSOWANE METODY | TECHNIKI BADAN

Rozdzial zostanie poswiecony oméwieniu naszych wyboréw meto-
dologicznych, dokonanych przed przystapieniem do realizacji
projektu. Wskazemy réwniez dzialania adaptacyjne, ktére okazaty
sie konieczne ze wzgledu na pojawienie si¢ pandemii COVID-19.
Podzielimy si¢ tez z Czytelnikami naszymi watpliwosciami oraz
dylematami etycznymi, ktére ujawnily si¢ podczas prowadzenia
badan, m.in. ze wzgledu na zmiany technik ich realizacji.

1. Koncepcja badan i harmonogram

Zalozonym celem badan podjetych w ramach referowanego pro-
jektu byta analiza poréwnawcza dotyczaca mozliwosci prowadze-
nia niezaleznego Zycia przez osoby z niepelnosprawnoscia (w tym
przez studentéw i absolwentéw uczelni) z wykorzystaniem ustug
asystencji osobistej, w dwoch krajach, zréznicowanych pod wzgle-
dem standardu zycia i tradycji obywatelskosci, modelu welfare
state i procesu wdrazania Konwencji o prawach osoéb niepelno-
sprawnych. Gléwna teza projektu, odwotujaca si¢ do przedsta-
wionej w rozdziale pierwszym literatury przedmiotu, brzmiata:
modele welfare states i kultury welfare w inny sposéb ksztaltujg
proces wdrazania polityki niezaleznego zycia, co wplywa na rozwoj
ustug asystencji.

Szczegolowe pytania badawcze objely nastepujace kwestie:

1. Jak przebiegal proces wdrazania ustug asystencji osobistej

w Norwegii i Polsce?
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2. Jak jest rozumiane pojecie niezaleznego Zycia w Norwegii
i Polsce?

3. Jak ksztaltujg si¢ relacje migdzy ustugami opieki a ustugami
asystencji osobistej?

4. Jaka jest pozycja zawodowa i warunki pracy asystentow
w Norwegii i Polsce?

5. Jakie modele ustug asystenckich sg wspierane i rozwijane
w Norwegii i Polsce?

Zgodnie z wymogami niezbednymi do realizacji projektu
w ramach tzw. grantéw norweskich nawigzaly$Smy - wspomniang
juz we Wstgpie — wspdlprace partnerami z Norwegii. Na poczat-
kowym etapie byli to:

1. Inland Norway University of Applied Sciences, kampus Lille-
hammer (https://eng.inn.no/about-inn-university/campuses/
lillehammer-campus/about-lillehammer, dostep: 12.07.2022).

2. Uloba - Independent Living, Norge, Drammen (https://www.
uloba.no/, dostep: 13.07.2022). Jest to organizacja pozarzadowa
utworzona jako spétdzielnia, ktéra odwotuje si¢ do ideologii
niezaleznego zycia i zajmuje si¢ rozwojem ustug asystencji
osobistej (PA - personal assistant).

Po stronie polskiej lezalo przygotowanie zalozen badaw-
czych i narzedzi oraz realizacja wigkszosci dzialan projektowych.
Zaplanowany harmonogram badan na lata 2019-2022 sktadat sie
z nastepujacych etapow:

1. W 2019 r.: przygotowanie czterech ekspertyz, w tym dwoch

dotyczacych systemu wsparcia 0séb z niepelnosprawnoscia
w niezaleznym zyciu, odnoszacych si¢ tez do ustug asystenc-
kich w Polsce (zesp6t ISNS UW) i w Norwegii (zesp6t Inland
Norway University of Applied Sciences — Ole Petter Askheim);
kolejne dwie ekspertyzy byly na temat polskich ustug asysty
osobistej dla 0s6b z niepelnosprawnosciag w srodowisku pracy
w Polsce (zespdét ISNS UW) i w Norwegii (zespét Inland
Norway University of Applied Sciences — Ole Petter Askheim).

2. W 2019 r.: wyjazd badawczo-konsultacyjny zespotu ISNS UW
do Norwegii (wizyta w Uloba i Inland Norway University of
Applied Sciences); w 2020 r.: opracowanie, konsultacja i pilotaz
narze¢dzi badawczych; organizacja seminarium metodologicz-
nego w Polsce z udziatem gosci z Norwegii (z Uloba i Inland
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Norway University of Applied Sciences); realizacja badan
w Polsce i w Norwegii. W celu realizacji badan w Norwegii zapla-
nowano dwa wyjazdy badawcze (w tym jeden staz doktorancki).
3. 2021 r.: dwa kolejne wyjazdy badawcze i konsultacyjne
do Norwegii (w tym jeden staz doktorancki) oraz prace nad
analizg wynikéw badan, przygotowaniem monografii i broszury
na temat modelu asystencji, a takze wyjazd badawczy do Norwegii
w celu omoéwienia spraw seminarium koncowego i monografii.
4. Pierwszy kwartal 2022 r.: seminarium koncowe w Polsce
z udzialem partneréw z Norwegii i zaproszonych gosci.
Niestety zaplanowany harmonogram dziatan badawczych musial
ulec znaczacym modyfikacjom, niezaleznym od autordw i realizato-
row projektu. Wybuch pandemii COVID-19 (na poczatku 2020 r.
w Polsce) i nastepujacy w jej wyniku lockdown, a takze ogranicze-
nia w kontaktach miedzynarodowych uniemozliwily wizyty badaw-
cze zespolu polskiego w Norwegii i bezposredni kontakt z badanymi.
Po okresowym wstrzymaniu prac podjely$my decyzje o realizacji
wywiadow z ekspertami i asystentami 0séb z niepelnosprawnosciami
nie tylko bezposdrednio, ale takze w formie zdalnej (w zaleznosci
od mozliwosci i preferencji respondenta). Dodatkowo pozyskatysmy
w Norwegii nowego partnera - wspomniang organizacje Medvind
Assistanse Holding AS Company z Trondheim, ktdrej przedstawi-
ciel po odpowiednim przeszkoleniu zrealizowat dla nas wigkszos¢
wywiadow z asystentami w Norwegii. Zaangazowanie miejscowego
badacza w Norwegii bylo korzystne dla procesu zbierania informa-
cji ze wzgledu na jego kontekstowa wiedzg (znajomos$¢ prawnych,
kulturowych i organizacyjnych aspektéw funkcjonowania systemu
uslug asystencji osobistej w tym kraju). Ograniczenia wywolane
pandemia opdznity jednak dziatania projektowe, ktérych wykona-
nie zostalo przesuniete do konca 2022 r.

2. Przygotowanie do procesu zbierania danych:
warsztat metodologiczny

Przygotowania do realizacji procesu badawczego zostaly poprze-
dzone dyskusja grupowa dotyczacg wyzwan zwigzanych z prowadze-
niem badan w §rodowisku obcym kulturowo. W trakcie konferencji
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pt. »Zrozumie¢ niepelnosprawnos¢. Doswiadczenia mtodych bada-
czy”, zorganizowanej 13 grudnia 2019 r. przez Sekcje Socjologii
Niepelnosprawnosci Polskiego Towarzystwa Socjologicznego
w Warszawie, przeprowadzily$my debate z badaczami oraz prakty-
kami zajmujacymi si¢ problematyka niepelnosprawnosci. W jej trak-
cie dyskutowaly$my kwestie organizacji badan zagranicznych, w tym
postugiwania si¢ jezykiem nienatywnym przez badanych i badaczy,
wykorzystanie nowych technologii w procesie badawczym oraz
kwestie etyczne w procesie badan.

Na podstawie wlasnych doswiadczen oraz wiedzy teoretycznej dy-
skutanci zwroécili uwage m.in. na trzy zasadnicze grupy problemoéw:

1. Koniecznos¢ dobrej, przyjaznej dla rozméwcy (zwlaszcza osoby
z niepelnosprawno$cia) organizacji badan, szczegélnie przy wykorzy-
staniu nowych technologii. Oméwiono zalety i wady organizowania
w sieci forow dyskusyjnych (w tym mozliwosci naruszenia zasady
poufnosci). Wskazano na koniecznos¢ zostawienia swobody wyboru
sposobu komunikacji z badaczami podczas wywiadu jako element
upodmiotowienia rozméwcédw. Podkreslano przy tym, ze w sytuacji
organizacji wywiadéw zdalnych warto korzysta¢ z komunikatora,
dajacego mozliwos$¢ obserwacji komunikacji pozawerbalnej jako
istotnego elementu pozyskiwania danych, jak réwniez zapoznania
sie z kontekstem $rodowiskowym:

Kiedys$ popelnitam najwigkszy btad, uméwitam si¢ na wywiad telefoniczny.
Wigc, jezeli méwimy o nowych technologiach, to nalezy [...] unikac zagu-
bienia gdzies tej komunikacji pozawerbalnej. Jednak rozmowa telefoniczna
nie daje takiej mozliwoséci. Nagrywany wywiad na Skype czy na jakims
innym komunikatorze, gdzie mamy obraz, jednak daje pelniejszy dostep
do informacji, no tych tez skrywanych, tych niewerbalizowanych (cytat,
dyskusja_grupowa/warsztat).

Pojawily si¢ jednak wypowiedzi podkreslajace ograniczong moz-
liwoé¢ zebrania danych w wywiadach online, zwlaszcza informa-
cji kontekstowych, ktére nie daja mozliwosci lustracji sSrodowiska
badanego i uzupelnienia/poglebienia wypowiedzi zwerbalizowanych:

Jak idziemy na wywiad poglebiony [...] i mamy tylko dyspozycje wypi-
sane. I co$ sie nasuwa, bo widzimy, ze kto§ ma biednie w domu albo
ma wlasnie jakie$ otoczenie, kto$ tam z nim mieszka, kto§ pomaga albo
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tej pomocy wtasnie brakuje. Albo nasuwa sie co§ w rozmowie, chodzi
o polaczenie wywiadu z obserwacja, tego mi tutaj brakuje (cytat, dysku-
sja_grupowa/warsztat).

2. Proces uproszen i splycajgcej unifikacji znaczen terminéw
w sytuacji przej$cia na komunikacje w jezyku angielskim, czyli w je-
zyku obcym dla obu stron badania, ryzyko zgubienia réznic kultu-
rowych i kontekstéw $rodowiskowych:

Mysle, ze z tym jezykiem jest troche jeszcze inna kwestia. Mianowicie
rozumienia pewnych kwestii i tego, jak si¢ definiuje pewne pojecia.
I zwlaszcza w obszarze niezaleznego zycia, to wydaje mi sie w ogdle super-
wazne. I to mowie na podstawie doswiadczen wspolpracy z Europejska
Siecig Niezaleznego Zycia, ktorej organizacja, ktérg wspéltworze, jest cze-
$cig. Wiec jako$ bardzo czesto uczestnicze w takich miedzynarodowych
spotkaniach o tym. I mam wrazenie, Ze to jest tak, ze po angielsku jest
pewien jezyk mdéwienia o tym, sg pewne hasla, i bardzo trudno jest nie
$lizgaé si¢ po pewnej takiej, powiedziatabym, powierzchni, ze méwimy
»independent living”, ,,personal assistance”, i tak naprawde kazdy rozumie
pod tym co innego. I do tego, po angielsku, przez to, ze tez rézne unijne
dokumenty i ONZ-owskie dokumenty, ktore o tym mdwia, sa po angiel-
sku, i tak jest pewna filozofia my$lenia o tym. Ale potem, jak probujemy
zobaczy¢ réznice pomiedzy poszczegdlnymi panstwami, pomiedzy tym,
jak rézne osoby to rozumieja, to wychodzi, ze jak méwimy po angielsku,
to jesteSmy bardzo plytko (cytat, dyskusja_grupowa/warsztat).

Koniecznos$¢ duzej uwaznosci przy stosowaniu danych pojecé
i dopytywaniu o ich znaczenie dla rozméwcy wystepuje tez w sytu-
acji braku ugruntowania idei w kontekscie lokalnej kultury i przez
to powierzchownego jej rozpoznania przez rozméwcow lub rozpo-
znania przy zastosowaniu starych schematéw myslowych i starych
praktyk instytucjonalnych:

Ten jezyk mi si¢ wydaje, ze jest taki bardzo wrazliwy. Zwlaszcza ze po pol-
sku my nie mamy jeszcze jezyka méwienia o tym [o asystencji osobistej —
przyp. aut.]. Taka anegdote podam, Ze teraz na komisjach sejmowych,
przy temacie Funduszu Solidarnos$ciowego, gdzie tam jest ten asystent,
politycy wszystkich opcji mowia opieka asystencka [...] no to jest dobre,
bo to pokazuje jak nie ma tego jezyka, to jest zupelnie co innego, to zna-
czy zupelnie co innego (cytat, dyskusja_grupowa/warsztat).
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3. Wrazliwo$¢ na pojawiajace sie dylematy etyczne, zwlaszcza
w odniesieniu do kwestii drazliwych, ale wazne dla rezultatow
calego projektu badawczego. Kwesti¢ t¢ dyskutowano na przykla-
dzie pytan kierowanych do asystenta osobistego o trudne relacje
z 0soba z niepelnosprawnoscia. Ujawnienie napie¢ i konfliktow,
a takze formalnych i nieformalnych strategii ich rozwiazywania,
mogloby ukaza¢ istotne mechanizmy funkcjonowania asystencji.
Jednoczesnie ujawnianie szczegotoéw takiej relacji narusza zasade
poufnosci, do ktorej zobligowani sg asystenci, a w przypadku bada-
czy - zasade ochrony badanego i niedzialanie na jego szkode:

jest pewien dylemat etyczny. Dlatego, ze naczelng zasada etyczna bada-
cza jest, ze badania nie mogg zaszkodzi¢ osobie badanej. No i teraz jest
pytanie, jak prowadzi¢ te badania, zeby one nie zaszkodzily, ja to tak
rozumiem, miedzy osobg niepelnosprawnag, a jej asystentem. Z tym ze
ja bym tutaj [...] nie zakladata od razu, ze ujawnienie jakich$ ewentu-
alnych konfliktéw zniszczy te relacje. By¢ moze wtasnie na nowo odbu-
duje, da jaka$ szanse otwartego porozmawiania o pewnych problemach.
Ale wydaje mi sie, ze trzeba tu jakg$ takg ostrozno$¢ sapera zachowac
i jaka$ takg uwazno$¢. [...] No i jedyne, co trzeba powiedzieé, ze trzeba
by¢ na to wyczulonym, bardzo uwaznym, i ciagle to sobie zadawa¢,
to pytanie. Czy wlasnie to stuzy budowaniu tej relacji, czy nie (cytat,
dyskusja_grupowa/warsztat).

Ostroznos$¢ w pozyskiwaniu informacji drazliwych byla zalecana
réwniez ze wzgledu na wage podmiotowego traktowania badanych.
Uczestnicy, zwlaszcza osoby z niepelnosprawnoscia, sygnalizowali
kwestie naduzy¢ po stronie badaczy, gdy ci pytaja o trudne kwestie,
a interlokutorzy nie znaja istoty badan, ich celu i nie s3 omdéwione
kwestie wykorzystania wynikéw:

a nie jest troche odpodmiotawiajace, jak kto$ przychodzi do ciebie i chce
informacji i potem ty dzielisz si¢ jakimi$ tematami, ktére sg dla ciebie
wazne, a potem, np. no nie wiem, ja takie mialam czesto uczucie, np. jak
bralam udzial w jakich$ badaniach, bycia wykorzystywang przez tych
badaczy (cytat, dyskusja_grupowa/warsztat).

Przypomnijmy, ze w literaturze przedmiotu taka sytuacja zna-
lazta dos¢ radykalne okreslenie jako model gwaltu, oznaczajacy
przedmiotowe wykorzystywanie przez badaczy doswiadczen oséb
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z niepelnosprawnoscia w celu ich naukowego opisu i analizy, a na-
stepnie porzucenie tematu na rzecz innych badan i pozostawienie
rozméwcow w niezmienionej sytuacji (Oliver 1992: 102).

Jednoczesnie dyskutanci podkreslali wage podejmowanego przez
nas zagadnienia i wskazywali jego trafnos¢, zwlaszcza dla projek-
towanych zmian w polityce publicznej:

samo $rodowisko 0sdb z niepelnosprawnoséciami, ta perspektywa asysten-
tow ginie. Ja, np. stysze, jak ona ginie w tym ENIL-u [Europejska Sie¢
na Rzecz Niezaleznego Zycia — przyp. aut.]. Tam w ogdle nie méwi sie
o tych asystentach, znaczy mowi sie o asystentach jako o pewnym narze-
dziu, a nie, ze to sg zywi ludzie. Tu podam taka anegdote. Bardzo czesto
osoby korzystajace z ustug asystenckich moéwia: to jest takie straszne,
ze musimy przestrzegac¢ tego prawa pracy. Musimy ten urlop zapewnic¢
(cytat, dyskusja_grupowa/warsztat).

Zebrane podczas warsztatu opinie i sugestie przyczynily si¢
do lepszego skonceptualizowania przez nas zalozen metodologicz-
nych. Przyjely$my, ze nie bedziemy prowadzi¢ dyskusji na forach
internetowych ze wzgledu na komplikacje jezykowe, organizacyjne
oraz zwigzane z kwestiami etycznymi i mozliwymi niebezpieczen-
stwami (w tym ryzkiem naruszania zasady poufnosci). Rozwazylysmy
ze szczegdlng uwaznoscig zglaszane uwagi dotyczace nienatyw-
nego jezyka badan oraz dylematy etyczne, godzac si¢ ze zdaniem
jednego z uczestnikow warsztatu, ze:

niepelnosprawnos¢ wymaga kompromiséw metodologicznych. To trzeba
sie z tym pogodzi¢ i sobie to powiedzie¢. Ze nie bedzie sie doskonalym
i zawsze bedg jakies stabosci. Natomiast chodzi o to, Zeby maksymalnie
zredukowac¢ ten obszar ryzyka (cytat, dyskusja_grupowa/warsztat).

3. Zrédta danych i realizacja badan

Podstawowa metoda zbierania danych empirycznych byly dla nas
wywiady indywidualne przeprowadzone z asystentami osobistymi
0s6b z niepelnosprawnosciag oraz ekspertami majacymi wiedze
na temat problematyki niepelnosprawnosci w danym kraju, w tym
ustug asystencji osobistej. W badaniach wykorzystatysmy technike
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wywiadu swobodnego, nieukierunkowanego, ze standaryzo-
wang listg poszukiwanych informacji. Wywiady byly prowadzone
w 2020 r., bezposrednio lub online, nagrywane i poddane trans-
krypcji. Przeprowadzaly$my je osobiscie lub realizowane byly przez
doswiadczone doktorantki ISNS UW - Kamile Albin i Angelike
Greniuk. W Norwegii wigkszo$§¢ wywiaddw z asystentami prze-
prowadzil, po przeszkoleniu, Wojciech Kobryn, absolwent stu-
diéw dziennikarskich, Polak mieszkajacy od wielu lat w Norwegii,
majacy doswiadczenie w pracy asystenta osobistego, komunikujacy
sie w jezyku angielskim i norweskim.

Dobér asystentow osobistych w Norwegii objal osoby majace
status PA (asystent osobisty) lub work assistant (asystent w miejscu
pracy), w Polsce byli to asystenci osobisci majacy kontrakt formalny
lub nieformalny. Dodatkowym kryterium bylo $wiadczenie ustugi
asystencji dla osoby z niepelnosprawnoscia bedacej studentem lub
absolwentem szkoty wyzszej, w wieku do 35 lat.

Zagadnienia poruszane podczas wywiadu objely nastepujace
kwestie:

— przebieg kariery zawodowej jako asystenta;

- rola zawodowa i warunki pracy asystenta (opis dnia/tygodnia
pracy, zadan wykonywanych, mozliwosci szkoleniowych, typ
kontraktu i pracodawcy, czas pracy, wynagrodzenia, prestiz
zawodu asystenta, mozliwosci reprezentacji intereséw grupo-
wych asystentdw); dla wywiadéw realizowanych w Norwegii
dodatkowa kwestig bylo taczenie roli asystenta osobistego
i asystenta pracy;

- zadowolenie/niezadowolenie z pracy, zgodno$¢ pracy z ocze-
kiwaniami;

- relacje z osoba z niepelnosprawnoscia, w tym trudnosci, kon-
flikty, otrzymywane wsparcie;

- relacje z ré6znymi podmiotami zatrudniajacymi asystentéw,
z ktérymi wspolpracowal asystent oraz réznice dotyczace
warunkdéw pracy;

— wplyw pracy asystenta na zycie osoby z niepelnosprawnoscia;

- dylematy etyczne zwigzane z pracg asystenta;

— sprawiedliwe traktowanie przez osobe niepelnosprawng, pod-
miot zatrudniajacy;

- plany zawodowe zwigzane z rolg asystenta.
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Uzupelniajacymi pytaniami byly kwestie dotyczace rozumienia
pojecia niezaleznego zycia i jego odniesienia do pracy zawodowej
oraz te zwigzane z pandemig i jej wplywem na prace asystentow
0s6b z niepelnosprawnoscia. ZbieralySmy takze informacje o cechach
spofeczno-demograficznych respondentéw. Kazda osoba udzielajaca
wywiadu dostawala pisemng informacje¢ o projekcie, podpisywala
zgode na wywiad i o$wiadczenie RODO. W sumie zrealizowa-
lismy pigetnascie wywiadéw w Polsce i pietnascie w Norwegii.
W Polsce w probie asystentéw bylo dwanascie kobiet i trzech mez-
czyzn, w Norwegii dziesig¢ kobiet i pieciu mezczyzn. Wérdd asy-
stentéw pracujacych w Norwegii znalazto si¢ o$miu imigrantdw,
z czego szesciu z Polski. Z polskimi asystentami wywiady zostaly
przeprowadzone po polsku, z pozostalymi po angielsku. Dodatkowo
w Polsce przeprowadzilismy pie¢ wywiadow z asystentami dydak-
tycznymi na uczelniach (w tym cztery kobiety i jeden mezczyzna)
jako material uzupelniajacy i kontekstowy. W monografii nie jest
on przywolywany z uwagi na brak poréwnania do Norwegii.

Scenariusz wywiadu z ekspertem obejmowat zagadnienia doty-
czace ustug asystencji osobistej z perspektywy dzialan instytuciji,
z ktora zawigzany jest ekspert, jak i szerszej perspektywy danego
kraju. Zbieraliémy opinie na temat roli i pozycji asystenta jako pra-
cownika: warunkow pracy i zatrudnienia, prestizu zawodu na tle
innych zawod6éw pomocowych, mozliwosci reprezentacji interesow
grupowych przez asystentow, ryzyk etycznych zwigzanych z pracg
asystenta osobistego. Pytalismy o potrzeby oséb z niepetnospraw-
nodciami w zestawieniu z dostgpem do ustug asystencji osobistej
w danym kraju, w tym w odniesieniu do studentéw i absolwen-
tow szkol wyzszych (np. w procesie przejscia z edukacji do pracy).
Interesowaly nas zagadnienia dotyczace wyzwan stojacych przed
ustuga asystencji osobistej w danym kraju i dzialania na rzecz jej
upowszechnienia. Dodatkowymi pytaniami, jak w przypadku wywia-
déw z asystentami, byly kwestie zwigzane z rozumieniem pojecia
niezaleznego Zycia i jego odniesienia do pracy zawodowej oraz pyta-
nie dotyczace pandemii i jej wplywu na Zycie 0séb z niepelnospraw-
no$ciag w kontekscie pracy asystentow. Kazdy z ekspertéw przed
wywiadem dostawal pisemng informacje¢ o projekcie, podpisywat
zgode na wywiad i o$§wiadczenie RODO. W Polsce przeprowadzili-
$my trzynascie wywiadow z ekspertami, w tym z przedstawicielami
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Biura Pelnomocnika Rzadu ds. Oséb Niepetnosprawnych, Kancelarii
Prezydenta RP, Biura Rzecznika Praw Obywatelskich, PFRON,
samorzadu oraz przedstawicielami biur ds. oséb niepelnospraw-
nych (BON) na trzech uczelniach (Poznan, L6dz, Zielona Gora)
i pigciu organizacji pozarzadowych dzialajacych na rzecz wdrazania
postulatow niezaleznego zycia i ustug asystencji osobistej. Wérod
ekspertow polskich osiem 0sdb to osoby z niepelnosprawnoscia.

W Norwegii zrealizowali$my jedenascie wywiadow z ekspertami,
w tym z liderka Norweskiego Zwiazku Oséb Niepelnosprawnych
(Norges Handikapforbund), przedstawicielami organizacji pozarza-
dowych dzialajacych na rzecz wdrazania postulatéw niezaleznego
zycia i ustug asystencji osobistej, cztonkiem zwigzku zawodowe-
g0 zrzeszajacego asystentow, wspolzatozycielem jednej z prywatnych
firm dostarczajacych ustugi asystenckie, zalozycielka organizacji
studenckiej dzialajacej na rzecz studentéw z niepetnosprawnoscia,
przedstawicielami samorzadéw zaangazowanych w implementacje
ustug asystencji osobistej oraz z przedstawicielka NAV (Arbeids- og
velferdsforvaltninga — Norweski Urzad Pracy i Opieki Spolecznej)
zajmujaca si¢ ustlugami asystenckimi w §rodowisku pracy. Wsréd
ekspertéw norweskich sze$¢ 0s6b byto osobami z niepetnospraw-
noscia, w tym trzy ze znacznym stopniem niepetnosprawnosci.

Dodatkowymi zrédtami informacji byly dla nas dane zastane.
Wykorzystywaly$smy do celéw poréwnawczych dostepne dane staty-
styczne gromadzone przez rézne urzedy na potrzeby administracji
i publiczne. Dokonaty$my analizy materialéw i dokumentéw archi-
walnych (strategii i opracowan rzadowych, dokumentdéw legislacyj-
nych), jak réwniez dokumentéw obecnie obowigzujacych i zalozen
dokumentéw proponowanych. Wtérna analiza danych zastanych
pozwolila nam na dokonanie obserwacji w dluzszej perspektywie
czasowej i przesledzenie procesu dokonujacych si¢ zmian zwigza-
nych z wdrazaniem ustug asystencji osobistej do praktyki spoleczne;j.
Uzyskanie danych wtoérnych w Polsce i w Norwegii okazalo sie¢ bar-
dzo cenne dla konceptualizacji problemu badawczego, interpretacji
wynikéw badan empirycznych i analiz poréwnawczych.
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4. Napotkane trudnosci i ograniczenia
w prowadzeniu badan

Jak wskazalysmy wyzej, realizacja badan terenowych w Polsce oraz
w Norwegii byla zaplanowana w potowie 2020 r. W marcu tego
roku Swiatowa Organizacja Zdrowia (WHO) ogtosita wybuch pan-
demii koronawirusa, a rzady poszczegdlnych krajow przystapity
do walki z falg zachorowan na COVID-19. Wprowadzano restryk-
cje sanitarne, zwigzane z ograniczeniem swobodnego poruszania
sie i z zaleceniem unikania bezposrednich kontaktéw. Drugi kwar-
tal 2020 r. dla wielu spoteczenstw byl szokiem. Na uczelniach
poszukiwano nowych rozwigzan w zakresie dydaktyki, prace
badawcze byly zawieszone w nadziei na szybkie zakoncze-
nie lockdowndéw. Poczatkowo wstrzymalySmy proces zbierania
danych. Jednak wraz z przedluzaniem stanu pandemii podjety-
$my decyzje o wznowieniu badan i poszukaniu nowych sposobow
dotarcia do rozméwcow.

W zwigzku z tym czg¢$¢ wywiadow z ekspertami oraz asystentami
osobistymi w Polsce i w Norwegii byla przeprowadzona face-to-
-face, a czg$¢ zdalnie. Wywiady online byly w wigkszosci wywia-
dami synchronicznymi (Sullivan 2012), realizowanymi przez plat-
forme Zoom.com. Nieliczne wywiady z norweskimi ekspertami
mialy charakter asynchroniczny, co wynikalo z présb przesytanych
nam mailowo przez uczestnikéw badan. W literaturze przedmiotu
podkresla sie konieczno$¢ budowania relacji pomiedzy badanymi
a badaczem, ktéra moze pozwoli¢ na przeprowadzenie wartoscio-
wego wywiadu za pomocg poczty elektronicznej (Grzeszczyk 2009:
333). Staraly$my sie zatem zapoznac interlokutoréw z celem badan
i da¢ im czas na refleksje. Zdajemy sobie sprawe, ze dluzszy czas
na przemyslenie odpowiedzi, zwlaszcza udzielanej w jezyku obcym
dla badanego, moze stanowic jego zalete. Jednak pozbawia odpowie-
dzi waloru spontanicznosci (dzigki ktérej mozna wnie$¢ nowe tresci,
pozbawione autocenzury stosowanej przy wypowiedzi pisemnej).
»W e-mailu otrzymujemy, jak gdyby «gotowy produkt»” (ibidem:
334), co nie pozwala badaczowi na zadawanie pytan dodatkowych,
wyjasniajacych czy doprecyzowujacych lub tez poglebiajacych
wypowiedzi. To bylo ograniczenie, ktére rozpoznajemy. Dlatego
tez — w sytuacji watpliwosci interpretacyjnych czy kontekstowych —
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staratySmy sie prosi¢ badanych o wyjasnienia, réwniez udzielane
droga mailowa.

Zdalne przeprowadzenie wywiadéw jest coraz powszechniej-
szym sposobem zdobywania danych w socjologii i powstaly juz
pierwsze opracowania metodologiczne na ten temat (np. Sullivan
2012; Bompton, Cowton 2002; Grzeszczyk 2009; Jemielniak 2018;
Gray i in. 2020). Dla naszego zespolu badawczego nie bylo ono
planowang strategia realizacji badan, ale wynikiem dostosowania
sie do naglego i nieprzewidywalnego zdarzenia. Nalezy zaznaczy¢,
ze prowadzenie zdalnych wywiadow bylo poprzedzone treningiem
zwigzanym m.in. z organizacjg spotkan online i wznowieniem pro-
cesu dydaktycznego w formie wideokonferencji.

Zdajemy sobie sprawe, ze istniejg okreslone zalety i wady takiego
sposobu prowadzenia wywiadow oraz pojawiaja si¢ nowe dylematy
etyczne, jak np. zabezpieczenie prywatnosci i poufnosci rozmdéwcey
w sytuacji, gdy wlasciciel platformy ma dostep do danych rozméw-
cow (por. Sullivan 2012; Grzeszczyk 2009). Jednak widzimy potencjat
tego narzedzia i zgadzamy sie, ze bedzie ono coraz powszechniej
stosowane i rozwijane (Sullivan 2012: 60). Wynika to m.in. z ich
wigkszej efektywnosci kosztowej (unika sie wydatkdéw zwigzanych
z wyjazdami badawczymi i pobytami w terenie; koszty sg zwia-
zane z ewentualnym wykupieniem ustugi na platformie) oraz wygody
(oszczednos¢ czasu, elastycznosé w dostosowaniu si¢ do wymogow
miejsca przeprowadzania wywiadu).

Rozpoznanymi ograniczeniami przy prowadzeniu zdalnych
wywiadéw sg problemy reprezentatywnosci, wiarygodnosci oraz brak
wskazdwek niewerbalnych (Grzeszczyk 2009: 326-327). Pierwszy
z nich wiaze si¢ ze zjawiskiem wykluczenia cyfrowego i oznacza,
ze tylko osoby majace dostep do sieci, odpowiednich urzadzen
i posiadajace okreslone kompetencje moga sta¢ si¢ rozmoéwcami.
Brak umiejetnosci moze pojawic si¢ tez po stronie badacza, ktéry
zostanie zignorowany przez uczestnikow badan, jesli nie wykaze
sie znajomoscia odpowiedniego technicznego jezyka czy sposobu
obstugi wideokonferencji.

Problem wiarygodnos$ci rozméwcy poteguje sie, gdy zdobywamy
dane z pominigciem strony wizualnej rozmowy (email, nagrania
audio). Oczywiscie moze on tez wystapi¢, gdy prowadzimy badania
twarzg w twarz i wczesniej nie poznaliSmy naszych rozméwcow.
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Z ta kwestig wiaze si¢ rowniez problem braku przekazu pozawer-
balnego (na co zwracali uwage m.in. uczestnicy omawianego wyzej
warsztatu badawczego), a badacz musi opiera¢ si¢ tylko na wypo-
wiedzianych lub napisanych stowach, gdy w analogicznej sytuacji
rozmowy face-to-face zdobywalby informacje przekazane przez gesty,
mimike czy postawe badanego i otoczenie, w ktérym funkcjonuje.
Byly$my $wiadome tych ograniczen. Niektdre z nich byly minimalne
(wykluczenie cyfrowe — nie bylo takiego problemu w Norwegii,
w Polsce tez nie wystapilo wérdd naszych rozmdédwcdw); inne byty
minimalizowane przez system rekrutacji oparty o informatoréw
w terenie (wiarygodnos¢ rozmdwcy), a wigkszo$¢ wywiadéw miata
forme wideokonferencji, co przynajmniej czesciowo dato mozliwos¢
obserwagcji znakéw niezwerbalizowanych.

Jak wskazalySmy wczedniej, realizacja wywiadéw indywidu-
alnych z polskimi i norweskimi rozméwcami odbywala sie przy
wykorzystaniu platformy Zoom.com. Pojawiaja si¢ juz doniesie-
nia innych badaczy o ich pozytywnych do$wiadczeniach pracy
z tg platforma. Lisa M. Gray i inni (Gray i in. 2020) podkreslaja, ze
prowadzenie wywiadéw jako$ciowych przy uzyciu Zoom.com jest
wygodne i fatwe (do uczestnika badan wysylamy tylko link, w ktory
klika i nie musi wgrywac programu ani si¢ rejestrowac); poprzez
kontakt wzrokowy zacheca si¢ rozméwcow do dyskusji; uzycie
platformy daje rozméwcom swobode w wyborze sprzetu, z kto-
rego chcg korzysta¢ (laptop, telefon, tablet). Zoom.com pozwala
réowniez ,,dzieli¢ ekran”, co ulatwia pokazanie rozméwcom odpo-
wiednich dokumentéw, zdje¢ czy filméw video (np. rekomendacji
czy informacji zwigzanych z badaniami albo innych materiatow
potrzebnych w trakcie badan). Opcje nagrywania na tej platfor-
mie umozliwiajg zarowno zapis video, jak i audio, co utatwia prze-
sylanie plikow do innych badaczy, transkrybentéw, jak réwniez
ich opracowywanie.

Zgodnie z zaleceniami zespotu Gray (Gray i in. 2020: 1296-1297)
dokonaty$my prébnych testow przed przystapieniem do wiasciwych
badan oraz przekazywaly$my rozméwcom informacje dotyczace
wybranej platformy, jak réwniez probowalysmy zawsze nawia-
za¢ wezesniejszy kontakt mailowy i odpowiedzie¢ na watpliwosci
badanych. Dbaly$my tez o kwestie techniczne, w tym o nasz dostep
do stabilnego Internetu, wydluzatySmy zaktadany czas prowadzenia
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rozmow ze wzgledu na mozliwe zakt6cenia lub rozproszenia, zwia-
zane z okoliczno$ciami prowadzenia wywiadu zdalnego (pobyt
w domu, wejscia domownikdéw, pracownikéw itp.). Ponadto zarza-
dzaly$my procesem nagrywania wywiadu, w tym przypomina-
tySmy rozméwcom, ze udzielili zgody na nagrywanie wywiadu
i dopytywaly$my zawsze, czy jest ona aktualna oraz czy mozemy
do transkrypcji przekazywa¢ wizerunek i nagranie gtosu, czy tylko
plik audio.

W trakcie prowadzenia badan online nie napotkaly$my na pro-
blemy techniczne, takie jak zerwane polaczenie lub zawieszenie
transmisji, ani na nieche¢tng postawe badanych. Rozméwcy nie-
kiedy sami proponowali taki tryb spotkania. Chcemy podkresli¢,
ze zbieranie danych w terenie rozpoczetySmy w polowie 2020 r.,
kiedy juz wigkszo$¢ oséb miala doswiadczenia pracy zdalnej i wideo-
konferencji w wyniku dostosowania srodowiska pracy oraz nauki
do sytuacji pandemii. W naszym wypadku zdalne prowadzenie
wywiadéw umozliwilo rozmowy z osobami rozproszonymi geogra-
ficznie, w tym w Norwegii, i/lub izolowanymi w domu ze wzgledu
na stan zdrowia.

Pewnag trudnoscig bylo prowadzenie wywiadéw z norweskimi
ekspertami i asystentami w jezyku angielskim. W literaturze meto-
dologicznej podkresdla sie, ze ,,trudno$¢” badan moze by¢ rozmaicie
rozumiana: jako zastosowanie skomplikowanych metod i technik
(o wysokim poziomie zfozonosci); jako badanie niejawnych, niedo-
stepnych zjawisk czy probleméw spofecznych i jako mato dostepne
tereny badawcze (jak instytucje totalne czy okreslone subkultury)
(Mgcfel 2012: 157). W naszym wypadku trudno$¢ pojawiala sig
w podwojnym sensie: jako niedostepne tereny badawcze ze wzgledu
na zakazy podro6zy krajowych i zagranicznych z powodu epidemii
COVID-19 i jako malo dostepne tereny badawcze ze wzgledu
na niepostugiwanie si¢ natywnym jezykiem podczas zdobywania
informacji w Norwegii. Zaréwno dla badaczek, jak i dla norweskich
rozmoéwcow jezyk angielski nie byl jezykiem ojczystym, co stwa-
rzalo ryzyko uproszczenia tresci przekazu, skracania wypowiedzi
lub wzajemnego niezrozumienia.

W literaturze dotyczacej badan etnograficznych podnosi si¢ pro-
blem prowadzenia wywiadéw w jezyku nienatywnym, gdyz kwestie
jezykowe i komunikacyjne sg krytyczne w miedzykulturowych bada-
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niach jakos$ciowych (Hennik 2008: 32). W postugiwaniu si¢ jezykiem
nienatywnym moze doj$¢ do nieporozumien z powodu niezdolnosci
do zadania odpowiedniego pytania ze wzgledu na problemy jezy-
kowe oraz ze wzgledu na brak zrozumienia leksykalnych wyboréw
uczestnikow badan. Powoduje to relatywna bezsilnos¢ badacza
(Winchatz 2006: 86). Jesli jednak badacz nie bedzie koncentrowat sie
na swoim braku kompetencji jezykowych i zaufa rozmdwecy, jasno
i otwarcie komunikujac o problemie - wywiad moze by¢ owocny,
moze przynie$¢ nowe dane dotyczace uzywanych znaczen (ibidem:
93-94). Sadzimy, ze taki poziom zaufania osiggalySmy w naszych
wywiadach i przyniosty one wiele znaczacych tresci.

5. Kwestie etyczne

Kwestie natury etycznej w naukach spotecznych wynikajg zaré6wno
ze specyfiki problemoéw, ktére stanowia przedmiot analiz, jak i spe-
cyfiki metod zastosowanych do otrzymywania trafnych i rzetelnych
danych. Prowadzenie badan mogacych narusza¢ prawa i dobra
osobiste badanych zazwyczaj nie jest dzialaniem zamierzonym
intencjonalnie, ale badacz musi mie¢ §wiadomos¢, ze na kazdym
etapie procesu badawczego moga si¢ pojawi¢ kwestie etyczne, ktore
powinny sta¢ sie przedmiotem szczegélnej uwagi i rozwazan natury
etycznej (Frankfort-Nachmias, Nachmias 2001: 90).

W literaturze metodologicznej dotyczacej zbierania danych w try-
bie online podkresla si¢, ze w zasadzie dominujg dwa zestawy
zalozen etycznych: etyka racjonalizmu utylitarnego oraz etyka
feministyczno-komunitarna (Grzeszczyk 2009: 330). Wedtug Ewy
Grzeszczyk w wypadku tej pierwszej istotna bedzie przede wszyst-
kim jako$¢ badania, a nie samopoczucie badanych. W tym wypadku
sie¢ traktuje sie jako przestrzen publiczng, co stwarza mozliwos¢
siegania po nieograniczone zasoby Internetu, w tym wypowiedzi
na istniejacych forach. Omijanie systemu zgéd na prowadzenie
badan moze wydawac si¢ uzasadnione, jednak istnieje prawdopo-
dobienstwo, ze uczestnicy dyskusji czy autorzy wypowiedzi poczuja
sie wykorzystani.

Etyka feministyczno-komunitarna oparta jest o wskazania
Normana K. Denzina. Akcent pada tu na uczestnikéw badan, to oni
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sa najwazniejsi. Badacz musi stworzy¢ mozliwie przyjazng i kom-
fortowq atmosfere oraz dba¢ o dobre, zyczliwe relacje z badanymi.
W referowanym projekcie badawczym kierowaty$my sie zasada
wylozong w orientacji feministyczno-komunitarnej i staraly$my sie
nie narusza¢ dobra naszych rozméwcow. Jako$¢ badan tez byta dla
nas istotna, gdyz podobnie jak Uwe Flick twierdzimy, ze

Ingerencja badaczy w teren oraz wywolane przez nig zaki6cenia sg uza-
sadnione tylko wtedy, kiedy badania sg dobre, rzetelne, wiarygodne
i moga dostarczy¢ prawdopodobnych wynikéw. Obcigzenia nakladane
przez badaczy na osoby obecne w badanym terenie sa uzasadnione tylko
wtedy, kiedy badania zostaly dobrze zaplanowane, przeprowadzone
i opracowane. Na tym wiasnie polega etyczne uzasadnienie prowadzenia
badan w terenie (Flick 2011: 201).

Zachowanie poufnosci jako istotnego elementu zasady nieszko-
dzenia rozméwcom stanowilo centralny problem etyczny w naszych
badaniach i zaistnialo na kilku ptaszczyznach. Jak wspomnialy$my,
wszystkim naszym informatorom, zaréwno ekspertom, jak i asysten-
tom osobistym, zaoferowano standardowe formularze $wiadomej
zgody, w ktorych zapewniono o zachowaniu poufnosci i sposobie
wykorzystania zebranych danych. Jednak nie rozwigzalo to pro-
blemu kwestii poufnosci.

Chociaz, przynajmniej w Norwegii, utrzymuje sie, ze pomoc 0so-
bista jest tylko ustuga, zachowanie poufnosci w stosunku do swojego
lidera pracy (uzytkownika ustugi — osoby z niepelnosprawnoscia)
jest kwestig profesjonalnego zachowania. Co wigcej, jest to dodat-
kowo egzekwowane przez elementy umowy prawnej, ktora asystenci
podpisuja, gdy sa zatrudniani. Oznacza to, ze asystenci osobisci
musieli by¢ bardzo ostrozni w udzielaniu odpowiedzi na nasze
pytania, zwlaszcza te dotyczace konfliktow napotykanych w pracy
jako PA. Natomiast zespol badawczy musial formulowaé pytania
w taki sposdb, aby w jak najwiekszym stopniu umozliwi¢ szczera
odpowiedz, bez doprowadzania asystenta do niedyskrecji.

Réwnoczesnie wazne bylo dla nas zbieranie informacji o kon-
fliktach i innych trudnych sytuacjach w pracy. W Polsce ustuga
asystencji osobistej osobom niepelnosprawnym jest dopiero roz-
wijana i poprzez nasze rekomendacje mamy szans¢ zapobiec nie-
ktérym problemom (lub chociaz je ograniczy¢), ktdre pojawily sie
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w Norwegii, a moga mie¢ miejsce rdowniez w Polsce. Zatem drazliwe
tematy nie mogty by¢ calkowicie wykluczone z wywiadéw.

Waga zachowania poufnosci byta dodatkowo wzmocniona
poprzez fakt, ze projekt badawczy dotyczyt niepelnosprawnosci,
praw o0s6b z niepelnosprawnoscig i ich autonomii. Naruszenie ich
poufnosci byloby pogwalceniem tych wartosci oraz zaufania oka-
zanego nam przez gatekeeperéw i spolecznos¢ oséb z niepelno-
sprawnoscig zaréwno w Norwegii, jak i w Polsce, w tym naszych
partneréw badawczych, ktérzy umozliwili przeprowadzenie badan
i s3 sojusznikami 0s6b z niepetnosprawnoscia.

Cytujac naszych informatoréw, uzywamy kodéw okreslajacych
ple¢ (K/M), kraj (N/PL) oraz to, czy osoba wypowiadajaca sie jest
asystentem osobistym (PA) czy ekspertem (exp.). Wszelkie dodat-
kowe informacje s3 stosowane ostroznie, gdyz pamigtamy uwage
jednego z naszych rozméwcéw, ze ze wzgledu na relatywnie matg
liczbe mieszkancéw Norwegii, a tym samym jeszcze mniejszg liczeb-
no$¢ oséb z niepelnosprawnoscia, wszyscy si¢ znaja. Pamietamy
o tym, kiedy w niniejszej ksigzce omawiamy jakiekolwiek drazliwe
kwestie, starajac si¢ zachowa¢ rownowage pomiedzy potrzeba two-
rzenia nowej wiedzy, a zachowaniem standardow etycznych badan
socjologicznych (Damianakis, Woodford 2012: 717). ,Jako$¢ pre-
zentacji badan z etycznego punktu widzenia powinna obejmowac
podchodzenie z dyskrecja do tych detali prywatnego Zzycia badanych,
ktére mozna poming¢ bez uszczerbku dla wymowy wynikéw badan”
(Flick 2011: 204). Zwlaszcza ze (najprawdopodobniej) przynajmniej
niektérzy z naszych informatoréw przeczytaja publikacje oparta
na danych zgromadzonych w projekcie badawczym prowadzonym
w Polsce i Norwegii.

6. Podsumowanie

Podobnie jak jeste§my zobowigzane do zachowania poufnosci wobec
naszych informatoréw, uwazamy tez, ze w imi¢ zasady wzajemnosci
mamy obowigzek podzieli¢ si¢ uzytecznymi wynikami empirycznymi
z badang spolecznoscia (zob. Geest 2003: 14), czyli z osobami z niepet-
nosprawnoscia, osobami zaangazowanymi w tworzenie strategii i roz-
wigzan z zakresu ustug asystencji osobistej oraz z naszymi partnerami
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badawczymi. Staramy sie przy tym dba¢ o etyczng strone wniosko-
wania, tak by nie tworzy¢ nieuzasadnionych generalizacji, oraz trosz-
czymy sie o jakos¢ zalecen praktycznych, ktére osadzamy w materiale
empirycznym i w uzasadnionych interpretacjach danych (Flick 2011:
204-205). W kolejnych rozdzialach zaprezentujemy zatem wyniki
wtdrnych analiz danych zastanych oraz interpretacje zgromadzonego
materialu badawczego dotyczace politycznych i organizacyjnych
kontekstow krajowych rozwigzan w zakresie asystencji osobistej,
praktycznego wdrazania idei niezaleznego Zycia i podmiotowosci
sprawczej w procesie §wiadczenia ustugi, warunkéw pracy asysten-
tow i relacyjnych uwarunkowan §wiadczenia asystencji. Postaramy
sie tez sformutowac pewne wnioski ogélne, ktdre mozna traktowac
jako rodzaj rekomendacji koncowych.

Niekiedy nasi rozmdwcy, zwlaszcza w Polsce, wyrazali watpli-
wos$¢ czy (i jak) mozna poréwnac tak odmienne doswiadczenia
w zakresie asystencji, jak w wypadku polskiej i norweskiej poli-
tyki publicznej. Mamy $wiadomos¢ trudnosci prowadzenia badan
poréwnawczych, ktére maja charakter ,,miedzyspotecznych poréw-
nan” (ang. inter-societal comparison), czyli systematycznych i bez-
posrednich poréwnan danych z dwdch i wiecej spoteczenstw lub
ich podsysteméw (Kennett, Yeates 2001: 41). Dane z réznych kra-
jOw sa zazwyczaj bardziej poréwnywalne (comparable) niz porow-
nawcze (comaprative) (Kennett, Yeates 2001: 41). Z tego wzgledu
poréwnywanie jest zawodne i nam chodzi nie o samo zestawianie
informacji (tym bardziej w naszym wypadku trudne, ze w Polsce
brakowatlo systemowych rozwiagzan w zakresie asystencji), ale o zro-
zumienie, ktore cechy krajowych kulturowo-spotecznych, ekono-
micznych czy politycznych systeméw wplywaja na koncowe wyniki
w zakresie wdrazania idei niezaleznego Zycia przy wykorzystaniu
asystencji osobistej. Oczywiscie, chcialyby$my aspirowa¢ do miana
»prawdziwych komparatywistek”, ktére wdrozyly podejscie do mie-
dzynarodowych badan oparte na zalozeniu wzrastajacej ztozonosci
i trudnosci zwigzanych z analizami poréwnawczymi, ale ukazuja,
ze w celu osiggnigcia wiedzy konieczne jest podnoszenie kwestii
odrebnosci tego typu studidow i ich spotecznej przydatnosci (Oyen
1990, za Kennett, Yeates 2001: 43). Moze chociaz w malym stopniu
sprostaly$my temu wyzwaniu.
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Rozdzial dotyczacy instytucjonalno-kulturowego kontekstu roz-
woju ustug asystencji osobistej w badanych krajach zostal oparty
na dokumentach urzedowych i wtérnej analizie danych zastanych.
Wykorzystujemy raporty analityczne opracowane przez naszych
partnerow z Norwegii, jak rowniez wlasne opracowania wyko-
nane w toku procesu badawczego, dotyczace sytuacji w Polsce.
Uwzgledniamy nie tylko dane archiwalne, ale takze dokumenty
obrazujace aktualnie zachodzace zmiany, ktére powinny by¢ wziete
pod uwage przy konceptualizacji ustug asystencji osobistej w Polsce,
do czego nawigzemy w koncowym rozdziale monografii.

1. Polska polityka wobec niepetnosprawnosci

Polska polityka wobec niepelnosprawnosci i 0séb z niepetnospraw-
noscia w calosci lub w poszczegdlnych podobszarach byla w ostatnich
latach obiektem licznych analiz (np. Gaciarz 2014; Giermanowska,
Raclaw 2014; Glab, Kocejko 2021; Kubicki 2017). Pomimo dostrze-
ganych zmian w organizacji wsparcia dla oséb z niepelnosprawno-
$cig, badacze sg krytyczni w ocenie rezultatéw podjetych dziatan.
Negatywne wypowiedzi analitykéw i naukowcéw dotycza przede
wszystkim utrzymania medycznego rozumienia niepelnospraw-
nodci, ktére wyznaczalo i wyznacza sposoéb prowadzenia polityki
publicznej w odniesieniu do tego zjawiska.

Model medyczny definiowania niepelnosprawnosci jest ,,dzie-
dzictwem” minionego ustroju, tj. socjalistycznej polityki spolecznej
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uprawianej w Polskiej Rzeczypospolitej Ludowej. Zbigniew Glab
i Magdalena Kocejko (Gtlab, Kocejko 2021: 295) podkreslajg trwatos¢
okreslonych idei i instytucji, ktére przetrwaly mimo zmian ustrojo-
wych po 1989 r. lub zostaly nieznacznie tylko zmodyfikowane, jak
zaklady pracy chronionej przeksztalcone ze spéldzielni inwalidow.
Trwalos¢ medycznego rozumienia niepelnosprawnos$ci wzmacniaja
obowigzujace w Polsce przepisy glownych dla tego obszaru ustaw
(Kubicki 2017). Wystepuje zatem prawno-instytucjonalna jego
legitymizacja, ktérg podwazaja dzialacze spoteczni, odwotujac sie
do zapiséw ratyfikowanej przez Polske w 2012 r. Konwencji o pra-
wach o0s6b niepetnosprawnych.

Ratyfikacja tego miedzynarodowego aktu wymusifa na wtadzach
publicznych obowiazek wdrozenia jego zapiséw, a przynajmniej
opracowania planu ich implementacji. Zadania te natozyly sie
na wczesniejsze, podejmowane od lat 90. XX w. nieudane proby
wprowadzenia zmian w polityce spolecznej na rzecz oséb niepel-
nosprawnych. Niepowodzenia zwigzane z przebudowa polityki
publicznej mialy ztozony charakter. Wynikaly m.in. z niesprawnosci
aparatu biurokratycznego i oporu wobec zmian, utrwalonej niskiej
podmiotowosci sprawczej osdb niepelnosprawnych i ich stabego
kapitalu spotecznego czy tez z powolnych zmian w postawach wobec
0s0b z niepelnosprawnoscig na poziomie calego spoteczenstwa.

Nieskuteczno$¢ administracji publicznej wobec tak zlozonego
fenomenu, jakim jest niepelnosprawnos¢, byta rezultatem szerszego
kontekstu jej funkcjonowania. Po 1989 r. poddawana byta wielu istot-
nym zmianom, ktére charakteryzowaly sie selektywnoscig, brakiem
spojnosci i wizji modelu docelowego. Przelozylo si¢ to na niezado-
walajacg jako$¢ proceséw kreowania oraz implementacji programéw
i polityk publicznych, problemy w sferze proceséw koordynacyjnych,
niewystarczajaca jakos¢ oceny skutkéw podejmowanych dzialan
oraz niska jako$¢ polityki regulacyjnej (Mazur, Hausner 2010: 396).
Wymienione cechy sa przypisywane takze innym panstwom Europy
Srodkowej i Wschodniej, okreslanym czesto jako ,,stabe pafistwa”
(week states) (Mering 2018). Laczy je wspdlne dziedzictwo regionu,
pozostawania w strefie wptywow radzieckich i realiach gospodarki
socjalistycznej oraz doswiadczen transformacyjnych. Te cechy
otoczenia kontekstowego, inne niz mialo to miejsce w stabilnych
demokracjach Europy Zachodniej czy Péinocnej, przektadajg sie
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na jako$¢ otoczenia instytucjonalnego, m.in. jest to ekstensywne
prawodawstwo prowadzace do przeregulowania otoczenia spotecz-
nego i gospodarczego czy ograniczone zdolnosci instytucjonalne
panstwa prowadzace do rozdzwigku miedzy legislacjg a skuteczna
implementacja uchwalonego prawa, czego widocznymi oznakami sg
niedostateczny monitoring i ewaluacja polityk publicznych (Mering
2018: 179). Warto podkresli¢, ze umiejetnos¢ kumulowania wiedzy
o zalezno$ciach przyczynowo-skutkowych i budowanie pamieci
instytucjonalnej w organizacjach uznawane sa za warunek sine
qua non trafnego programowania i skutecznego wdrazania polityk
publicznych (Mazur, Hausner 2010: 397).

Wymienione powyzej kwestie niesprawnosci aparatu biurokra-
tycznego dodatkowo nalozyly si¢ na stabg internalizacje postula-
tow integracji i aktywizacji polityki spolecznej w calym srodowi-
sku oséb niepelnosprawnych. Osoby niepelnosprawne byly i sg
czgscig spoleczenstwa, ktora charakteryzuje si¢ stosunkowa niska
podmiotowoscia sprawcza. Badania Polakéw w pierwszej dekadzie
transformacji wskazywaly na staby rozwéj spoleczenstwa obywa-
telskiego, apati¢ wyborczg, ograniczone angazowanie si¢ obywateli
w przygotowywanie i realizowanie planéw i strategii zyciowych
nastawionych na aktywne dzialania oraz wywotujacych pozadane
przez jednostke skutki spoleczne. Takie terminy jak: ,,podmioto-
wos$¢ sprawcza” (agency), »efektywnos¢ spoteczna”, bycie ,,akto-
rem”, ,wewnetrzne ulokowanie kontroli”, ,wytrwalo$¢ w dazeniu
do celéw” (endurance), pochodzace z réznych koncepcji teoretycz-
nych, a wykorzystywane do opisu spoteczenstw zachodnich, nie byty
czgsto stosowanymi charakterystykami spoleczenstwa polskiego
(Mach 2010: 357). Kolejna dekada takze nie pokazala systematycz-
nego i znaczacego wzrostu znaczenia jednostek jako podmiotow
spolecznych. Polacy nie stawali si¢ coraz bardziej podmiotami
procesu transformacji, ale nastapily wyrazne zmiany na poziomie
indywidualnym ,,w gore” i ,w dot”. Wyzszej podmiotowosci w spo-
teczenstwie sprzyjaly wyzsze poziomy wyksztalcenia i zarobkow,
co przekladalo si¢ na wzrost nieréwnosci spolecznych, utrwalalo
podzial na beneficjentéw i przegranych transformacji (ibidem: 377).

Warto podkresli¢, ze na tle calego spoteczenstwa osoby niepetno-
sprawne w Polsce w znacznie mniejszym stopniu niz pozostali jego
cztonkowie maja mozliwosci mobilizowania i akumulacji kapitalu
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spolecznego (Maslyk 2019). Osoby te charakteryzuja si¢ relatywnie
niskim statusem spolecznym mierzonym dochodem i poziomem
materialnym gospodarstwa domowego, w zwiagzku z tym maja
ograniczone mozliwosci zaspokojenia zréznicowanych potrzeb.
Deficyt zasobodw osobistych nie stanowi podstawy do akumulacji
kapitatu spotecznego. Ponadto biernos¢ zawodowa i edukacyjna
wiekszosci srodowiska ogranicza ich dostep do zasobow pozycyj-
nych w strukturze spotecznej (pozycji spotecznych zwigzanych
z zawodem, funkcjami organizacyjnymi), co ostabia akumulacje
zasobdw spotecznych (ibidem: 353). Staby kapitat spoteczny i niska
podmiotowos¢ sprawcza utrudniajg egzekwowanie przystugujacych
osobom niepelnosprawnym praw.

Barierg we wlaczeniu osob niepelnosprawnych w gtéwny nurt
zycia spotecznego moga by¢ takze wzorce kulturowe dominujace
w calym spoleczenstwie, utrzymujace si¢ uprzedzenia i stereotypy.
Zwrdcila na to uwage Antonina Ostrowska, omawiajac wyniki badan
poréwnawczych zrealizowanych w odstepie dwudziestu lat (1993-
2013). Autorka wskazata na pozytywne zmiany w tym zakresie, ale
i na trwalo$¢ niektérych przekonan dotyczacych m.in warunkow
zatrudnienia i wynagrodzenia za prace 0séb niepelnosprawnych
oraz brak korzystnych zmian dotyczacych ich awansu i rozwoju
zawodowego. Podkreslifa, ze pomimo usunigcia w ostatnich latach
wielu barier architektonicznych, instytucjonalnych i prawnych,
utrzymujace si¢ bariery mentalne i §wiadomosciowe utrudniaja
faktyczna integracje, wprowadzang przez instytucje polityki spo-
tecznej (Ostrowska 2015: 12).

W efekcie tych zlozonych i wieloobszarowych, wieloaspektowych
przyczyn proby wdrozenia Konwencji ONZ w Polsce okreslono
jako ilustracje¢ prowadzenia polityki publicznej przez zarzadzanie
porazka (Kubicki 2017). Dotyczylo to w sposéb szczegdlny imple-
mentacji polityki niezaleznego zycia. Z jednej strony byly wielkie
oczekiwania zwigzane z przyjeciem Konwencji i efektami jej wdro-
zenia, z drugiej strony sa niewielkie osiaggnigcia, co odpowiada
koncepcji permanentnego niepowodzenia (ibidem: 175). Przyjecie
Konwencji, w tym postulatéw niezaleznego zycia i ustug asystencji
osobistej, napotkalo na wiele barier i nie zostalo zinternalizowane
na poziomie aparatu biurokratycznego, srodowiska osob niepetno-
sprawnych i calego spoteczenstwa.
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Innibadacze, jak Zbigniew Glab i Magdalena Kocejko (Glab, Kocejko
2021), wskazuja ponadto, ze polska polityka publiczna wobec oséb
z niepelnosprawnoscia obfituje w liczne ,niespelnione obietnice”,
tworzace klimat ,,okrutnego optymizmu”. Sktadane przez politykdw
przyrzeczenia odnosza si¢ do cenionych przez wspolczesne, kon-
sumpcyjne spoleczenstwa wartosci, tj. aktywnosci, produktywnosci
i niezalezno$ci, oraz wprost sugeruja mozliwg zmiane statusu grupy
odbiorcéw okreslonego programu. Ich wyartykulowanie w pro-
gramach publicznych wskazuje istnienie okreslonej presji oczeki-
wan spotecznych dotyczacych funkcjonowania jednostek. Kocejko
i Glab niespelnione obietnice dla 0séb z niepelnosprawnoscia
odnajduja na polu edukacji, ktéra w zatozeniu powinna otwieraé
droge do dobrych ofert pracy (a w rzeczywistosci tak nie jest), oraz
w obszarze zatrudnienia, w ktérym sugerowano tworzenie rynku
pracy dla wszystkich (jednak wciaz wskaznik zatrudnienia oséb
niepetnosprawnych jest duzo nizszy od oséb sprawnych). Powazne
potraktowanie spraw 0sob z niepelnosprawnosécia wymaga tworzenia
wykonalnych zadan, uwzgledniajacych przy tym zréznicowanie adre-
satéw programoéw publicznych i odmiennos¢ ich $rodowisk zycia.

Trudnosci we wdrozeniu zapiséw Konwencji, odwotujacych sig
do praw czlowieka, w tym prawa do poszanowania jego godnodci,
autonomii i samostanowienia, s3 szczegdlnie widoczne w obszarze
rozwigzan majacych umozliwi¢ osobom niepelnosprawnym pro-
wadzenie niezaleznego zycia (nawigzemy do tego w rozdziale 4).
Zapisy Konwencji zachecaja kraje do rozwoju asystencji osobistej,
w ktdrej decyzyjnos¢ i sprawczos¢ jest po stronie uzytkownika ustugi.
Tymczasem w Polsce funkcjonuja ustugi w nazwie nawiazujace
do asystencji, jednak merytorycznie nimi niebedace. Znajdziemy
tez $wiadczenie asystencji w duchu Konwencji, jednak nie jest
to powszechne i fatwo dost¢pne narzedzie. Ponizej prezentujemy
przeglad wystepujacych w Polsce rozwigzan, ktére w naszym kraju
etykietowane sg jako asysta/asystencja, a ulokowane sg w réznych
obszarach polityki spoleczne;j.

1.1. Asystencja osobista a system pomocy spotecznej

Rozwazenie ustug asystencji osobistej w kontekscie pomocy spotecz-
nej wymaga zaznaczenia, ze w Polsce mamy do czynienia z ustugami
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asystenta os6b niepetnosprawnych (AON) oraz z ustugami asysten-
cji osobistej dla 0séb z niepelnosprawnoscia (AOON). Pierwsza
z wymienionych ustug, czyli AON, nie jest tozsama z asystencja
osobista, ktorej sednem - jak wspominaly$my - jest umozliwienie
ustugobiorcy samodzielnego podejmowania decyzji o wlasnym losie
i sprawowania nad nim kontroli. Asysta osoby niepelnosprawnej
zawiera w sobie element terapeutyczno-rehabilitacyjny, rzeczniczy
i pracy z otoczeniem spolecznym osoby z niepelnosprawnoscia.
Odbiega zatem od zalozen niezaleznego zycia, w ktérym wybér,
kontrola i autonomia osoby z niepelnosprawnoscia sa prymatem
w budowaniu relacji z asystentem.

W ustawie o pomocy spolecznej (Dz.U. z 2018, poz. 1508) nie
umieszczono definicji ustug asystenta osob niepetnosprawnych.
Nie ma tez bezposredniego uzycia termindéw ,,ustugi wspierajace”,
»pomoc osobista” czy ,asystencja osob niepelnosprawnych” (jako
ustuga $wiadczona w §rodowisku lokalnym). Wymienia si¢ jedynie
zawdd asystenta osoby niepelnosprawnej w aspekcie zatrudnie-
nia w okreslonych placéwkach wsparcia (np. w schroniskach czy
domach pomocy spotecznej).

W praktyce w Polsce spotyka sie rozne modele ustug asystenta
osoby niepelnosprawnej w pomocy spolecznej. Z jednej strony
oferuje si¢ ustugi blizsze opiece, a przeznaczone gtéwnie dla oséb
z niepelnosprawnoscia intelektualng i zaburzeniami psychicznymi
(zadania asystenta wymagaja dziatan opiekunczych, wsparcia w pro-
cesach decyzyjnych, towarzyszenia w sprawach urzedowych oraz
zaangazowania w proces wieloaspektowej rehabilitacji) (Mirewska
2010); z drugiej — znajduja sie ustugi blizsze asystencji osobistej (ale
z nig nietozsame), adresowane do 0sdb bez niepelnosprawnosci
intelektualnej, wspomagajace je w rolach spofecznych (w miejscu
pracy, na studiach, w urze¢dzie, w czynnosciach dnia codziennego).
Te ostatnie przyjmuja nierzadko charakter ustug rehabilitacji spo-
teczno-zawodowej (Trojanska 2010).

Dodatkowo w systemie pomocy spolecznej uzyska¢ mozna ustugi
opiekuncze i specjalistyczne ustugi opiekuncze. W przepisach wyko-
nawczych dotyczacych tych ostatnich umieszczono zadania asysto-
wania w czynnos$ciach dnia codziennego, w kontaktach z pracodawca
czy w gospodarowaniu budzetem i wskazano, ze moga je wyko-
nywa¢ m.in. asystenci oséb niepelnosprawnych (Rozporzadzenie
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Ministra Polityki Spotecznej z dnia 22 wrzesnia 2005 r. w sprawie
specjalistycznych ustug opiekunczych, Dz.U. z 2005 r. nr 189, poz.
1598, z pézn. zm.). Analizy wskazujg — po pierwsze — na odmienne
zalozenia w konstrukeji ustug opiekunczych od tych, ktdre zwia-
zane s3 z ideg niezaleznego zycia: ,,W odniesieniu do uslug opie-
kunczych analizowana ustawa [0 pomocy spolecznej — przyp. aut.]
nie przewiduje zas choc¢by szczatkowej formy decydowania oséb
z nich korzystajacych o tym, kto, gdzie, kiedy i w jaki sposdb te
ustugi realizuje” (Asystencja osobista — raport 2021: 88'). Po drugie,
sama konstrukcja ich finansowania (stosowanie kryterium docho-
dowego i pobieranie optat traktowanych jak wplywy do budzetu
panstwa) uniemozliwia ich nieodplatne dostarczenie do wszystkich
potrzebujacych oséb niepetnosprawnych lub budowanie lokalnych
programow ustug asystencji osobistej (ibidem).

Bezposrednie odniesienie do asystencji osobistej znajduje si¢
w innym akcie wykonawczym do ustawy o pomocy spolecznej,
a odnoszacym si¢ do zlecania organizacjom pozarzadowym zadan
pomocy spolecznej, gdzie wprost wpisano $wiadczenie ustug przez
asystenta osobistego, ktéry wspiera w niezaleznym zyciu osoby
z niepelnosprawnoscia (Rozporzadzenie Ministra Pracy i Polityki
Spotecznej z dnia 7 lutego 2008 r. w sprawie rodzajow zadan z zakresu
rehabilitacji zawodowej i spolecznej oséb niepetnosprawnych zleca-
nym fundacjom oraz organizacjom pozarzagdowym, Dz.U. z 2016 r.,
poz. 1945). Zatem, o ile jednostki pomocy spolecznej realizujg ele-
menty asystencji w ramach specjalistycznych ustug opiekunczych
(co stanowi sprzecznos¢: to przeciw opiece walczyli aktywisci ruchu
niezaleznego zycia), o tyle moga ja zleca¢ podmiotom obywatelskim
w nawigzaniu do zalozen rehabilitacji i przywracania sprawnosci
(czyli w nawigzaniu do modelu medycznego).

Przeglad przepiséw prawa pomocy spolecznej wskazuje, ze sys-
tem ten nie jest dostosowany do zalozenn Konwencji o prawach
0sOb niepetnosprawnych. Autorzy cytowanej wyzej ekspertyzy
surowo ocenili ten stan, twierdzac, ze ,ustawa o pomocy spotecz-
nej stoi w powaznej kolizji z KPON (zatem ratyfikowanej umowy

1 Raport zostal przygotowany w ramach projektu: ,,Aktywni niepetnosprawni —
narzedzia wsparcia samodzielnoéci oséb niepetnosprawnych” przez Fundacje
im. Krdlowej Polski $w. Jadwigi.
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migdzynarodowej) i jest powaznym brakiem oraz wieloletnim zanie-
dbaniem. W obecnym ksztalcie ustawa ta przedstawia nikla war-
to$¢ z punktu widzenia perspektyw wdrazania asystencji osobistej
w Polsce” (Asystencja osobista — raport 2021: 89).

Organizacje reprezentujace osoby niepetlnosprawne w Polsce
zglaszaja wystepowanie trudnosci w dostepie do ustug asystenta
z systemu publicznej pomocy spotecznej. Dynamika wzrostu ustug
asystenckich jest bardzo niska. Dane sprzed dekady dotyczace mate-
rialnych i niematerialnych §wiadczen publicznej pomocy spotecz-
nej wskazujg nikle zainteresowanie tego typu ustugami ze strony
jednostek organizacyjnych pomocy spotecznej (Szarfenberg 2011).
Wynika to prawdopodobnie z postrzegania oséb niepetnospraw-
nych przez pracownikéw pomocy spotecznej jako biernych pod-
opiecznych, a nie klientéw do zaktywizowania (por. Wiaczajacy
system 2015). Ponadto niepetlnosprawni mieszkancy wsi doswiad-
czajg dodatkowych trudnosci w dostepie do asysty, gdyz obszary
wiejskie sg ubozsze w infrastrukture spoleczno-techniczng, a wladze
i administracja lokalna zazwyczaj dysponuja mniejszym budzetem
na rozwoj ustug spotecznych (por. Kutek-Sktadek 2010).

Réwniez prowadzone kilka lat pdzniej badania Biura Rzecznika
Praw Obywatelskich potwierdzaja staby rozwdj ustug asystenta
osobistego i negatywne konsekwencje ograniczania ich do specjali-
stycznych ustug pomocy spotecznej (Blaszczak-Banasiak i in. 2017).
Wskazujg rowniez, ze jednostki pomocy spolecznej nie sa przygo-
towane do $wiadczenia asystencji, ale rowniez nie ma gotowosci
przyjecia tej ustugi po stronie beneficjentéw i ich rodzin. Niemniej
osoby niepelnosprawne oczekuja rozwoju ustug asystencji osobistej.
W ich opinii powinna ona by¢ fatwo dostepna w gminie, dostoso-
wana do indywidualnych potrzeb i elastyczna, a zakres zadan i czas
jej trwania wyznaczone przez ustugobiorce (ibidem).

1.2. Projektowy charakter ustug asystencji osobiste]

Do 2022 r. asystencja osobista nie zostata wprowadzona do polskiego
systemu prawnego jako forma wsparcia 0s6b z niepelnosprawno-
$ciami. Brak uregulowan ustawowych spowodowal, ze tego typu
ustugi rozwijaly si¢ w trybie projektowym. W poczatkowym okresie
oferowaly je niemal wylgcznie organizacje pozarzadowe, w projektach
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finansowanych z ograniczonych czasowo grantéw i funduszy unij-
nych (Blaszczak-Banasiak i in. 2017: 6). Zgodnie z postanowieniami
art. 36 ustawy z 27 sierpnia 1997 r. o rehabilitacji zawodowej i spo-
tecznej oraz zatrudnianiu oséb niepetnosprawnych (Dz.U. z 2021 r.
poz. 573) zadania z zakresu rehabilitacji zawodowej i spolecznej 0s6b
niepelnosprawnych moga by¢ realizowane przez organizacje poza-
rzadowe na zlecenie PFRON, jak réwniez samorzadu wojewodztwa
lub samorzadu powiatowego - ze srodkéw PFRON przekazanych
wedlug algorytmu?.

Taki stan realizacji ustug spotykat si¢ z krytyka. W raporcie przy-
gotowanym przez Biuro Rzecznika Praw Obywatelskich w 2017 r.
podkreslono, ze dotychczasowy rozwoj ustug asystencji osobistej
w trybie projektowym w bardzo ograniczonym zakresie zaspokaja
zapotrzebowanie na nie, ma dodatkowo wiele mankamentéw wynika-
jacych z niepewnodci i niestabilnodci finansowej ustugi. Ograniczenia
czasowe finansowania ustug asystenckich znaczaco zmniejszaly ich
funkcjonalnos¢ i prowadzily do niestabilnosci zawodowe;j i spotecz-
nej zaréwno osoby z niepetlnosprawnoscia, jak i jej rodziny, oraz
utrudnialy znalezienie i zatrudnienie kandydatéw na asystentow
osobistych, zwlaszcza tych, ktorzy szukali statego zatrudnienia.
Podkreslono, ze taki sposéb finansowania ustug asystenta osobi-
stego nie uwzglednia specyfiki niepetnosprawnosci, trwajacej przez
cale zycie i wymagajacej dtugoterminowego i stabilnego wsparcia
(Blaszczak-Banasiak i in. 2017: 68). Ponadto projektowy charak-
ter ustugi nie bierze pod uwage znaczenia relacji, ktéra powstaje
pomiedzy osoba z niepelnosprawnoscia a jej asystentem. Kolejnym
problemem zwigzanym z realizacja ustug asystenckich przez orga-
nizacje pozarzadowe jest fakt, ze funkcjonujg one przede wszystkim
w duzych miastach, co znaczaco ogranicza dostep do tych uslug
dla oséb niepelnosprawnych zyjacych na wsiach i w malych mia-
stach (ibidem). Doceniano jednak starania organizacji pozarzado-
wych, ktére pomimo niepewnego finansowania i ograniczonych
w czasie kontraktow wytrwale staraty sie zapewnic¢ ustugi asysten-
tow dla oséb niepetnosprawnych. Taka organizacja jest na przy-
ktad Fundacja Pomocy Dzieciom i Mlodziezy Niepelnosprawnej

2 https://www.pfron.org.pl/organizacje-pozarzadowe/projekty-i-konkursy-dla-
organizacji-pozarzadowych/zadania-zlecane-opis/ (dostep: 3.02.2022).


https://www.pfron.org.pl/organizacje-pozarzadowe/projekty-i-konkursy-dla-organizacji-pozarzadowych/zadania-zlecane-opis/
https://www.pfron.org.pl/organizacje-pozarzadowe/projekty-i-konkursy-dla-organizacji-pozarzadowych/zadania-zlecane-opis/
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»Hej Koniku!” w Warszawie, ktora juz od 2004 r. az do dzi$ jest
zaangazowana w szkolenie asystentéw i udostgpnianie ich ustug.
W chronologii dziatan organizacji pozarzadowych wykonujacych
ustugi asystencji osobistej nie dalo si¢ jednak ukry¢ pewnych przerw
w realizowanych projektach (Szyszka i in. 2012: 100). Organizacje
te nigdy nie wiedzialy, czy otrzymaja dalsze finansowanie i w jakim
zakresie. Stad cigglos¢ i skala ustug, ktore oferowaly, byly zagrozone.

W latach 2016-2020 najwigcej projektow ustug asystencji zostalo

sfinansowanych z funduszy strukturalnych Unii Europejskiej.
Na zmiang skali realizowanych projektéw znaczaco wpltynal Fundusz
Solidarno$ciowy, uruchomiony w 2019 r.> W ciagu dwoch lat pro-
jekty z niego finansowane stanowily juz 40,5% zidentyfikowanych
programow (Asystencja osobista — raport 2021: 94). Ustugi asystencji
osobistej realizowane w ramach konkurséw Ministerstwa Rodziny
i Polityki Spotecznej, a finansowane z Funduszu Solidarno$ciowego,
kierowane s3 do organizacji pozarzagdowych i samorzadéw. Ich
celem jest zapewnienie dostepnosci ustug osobom z niepetno-
sprawnos$ciami, tj. dostepnosci wsparcia asystenta w wykonywaniu
codziennych czynnosci oraz w funkcjonowaniu w zyciu spotecznym®.
Obydwa programy (dla organizacji pozarzadowych i samorzadow)
skierowane s3 gtéwnie do os6b niepetnosprawnych ze znacznym
lub umiarkowanym stopniem niepelnosprawnosci, wymagajacych
ustugi asystenta, oraz do dzieci do 16 roku zycia z orzeczeniem
o niepetnosprawnosci ze wskazaniami do koniecznosci statej lub
dlugotrwalej opieki lub pomocy innych oséb:

1. ,,Asystent osobisty osoby niepelnosprawnej” - edycja 2019,
2020, 2021. Program zaklada wsparcie finansowe dla gmin/
powiatow w zakresie $wiadczenia ustug asystenta dla osoby
niepelnosprawnej mieszkajacej na terenie danej gminy/powiatu.
W 2019 r. 54 jednostki samorzadu terytorialnego ztozyly

3 Fundusz Solidarnoséciowy jest pafistwowym funduszem celowym. Utwo-
rzony zostal ustawg z dnia 23 paZdziernika 2018 r. o Solidarno$ciowym Fun-
duszu Wsparcia Oséb Niepetnosprawnych (Dz.U.z 2020 r. poz. 1787, z pdin.
zm.), https://www.gov.pl/web/rodzina/fundusz-solidarnosciowy (dostep:
3.02.2022).

* https://www.gov.pl/web/rodzina/programy-realizowane-w-ramach-funduszu-
solidarnosciowego (dostep: 3.02.2022).


https://www.gov.pl/web/rodzina/fundusz-solidarnosciowy
https://www.gov.pl/web/rodzina/programy-realizowane-w-ramach-funduszu-solidarnosciowego
https://www.gov.pl/web/rodzina/programy-realizowane-w-ramach-funduszu-solidarnosciowego
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wnioski na $rodki finansowe programu, w 2020 r. - 492,
w 2021 r. — 751 ( Strategia Rozwoju 2021: 90).

2. ,Asystent osobisty osoby z niepelnosprawnosciami” - edycja
2020-2021. Program skierowany jest do organizacji poza-
rzagdowych, o ktérych mowa w art. 3 ust. 2 oraz podmiotéw,
o ktérych mowa w art. 3 ust. 3 pkt 1 ustawy z 24 kwietnia
2003 r. o dzialalnosci pozytku publicznego i o wolontariacie
(Dz.U. 2 2020 r. poz. 1057). W 2021 r. 86 organizacji pozarza-
dowych uzyskato rekomendacje dofinansowania ustug asy-
stenta osoby z niepelnosprawnosciami (ibidem).

W 2022 r. oglaszano kolejne edycje programéw, ktore w zwigzku

z brakiem rozwigzania systemowego (planowanego w ustawie o asy-
stencji osobistej) w dalszym ciggu realizowane sa w trybie projek-
towym®. Prowadzone analizy dotyczace realizacji ustug asystenta
osobistego w Polsce wykonane w ramach projektu ,,Aktywni nie-
pelnosprawni — narzedzia wsparcia samodzielno$ci 0séb niepetno-
sprawnych” (Asystencja osobista — raport 2021: 157-159) wskazuja
na nastepujace kwestie zwigzane z funkcjonowaniem ustugi:

1. Na terenie Polski nie jest realizowana ustuga asystencji osobistej
w pelni zgodna z zapisami Konwencji oraz Komentarza ogol-
nego nr 5 (2017) na temat niezaleznego Zycia i bycia czgscia spo-
tecznosci (Komitetu ONZ ds. Praw Osob Niepetnosprawnych);
nie ma przepisow okreslajacych swiadczenie tej ustugi i Zrodet
finansowania na terenie calego kraju.

2. Istnieje niska $wiadomo$¢ potrzeb i mozliwosci wsparcia
asystenckiego u 0séb z niepelnosprawnoscia i ich otoczenia,
jak rowniez u 0s6b odpowiedzialnych za realizacje tej ustugi
na poziomie lokalnym, regionalnym i centralnym.

3. Wiekszos$¢ wypracowanych rozwigzan opiera si¢ na doswiad-
czeniach organizacji pozarzadowych, zdobytych w trakcie
realizacji projektow (z srodkéw unijnych, PFRON, samorzadow

5 MRIPS podalo, ze budzet programu ,,Asystent osobisty osoby z niepetno-
sprawnosciami” skierowanego do organizacji pozarzadowych wynosit w 2022 r.
100 mln zt i zostat zwiekszony do 106,3 mln zl. Na realizacje tego programu dla
samorzadow w 2022 r. przeznaczono 510 mln zl, poczatkowo byto to 150 min zl.
Zwigkszenie finansowania bylo mozliwe dzieki zmianie w planie finansowym
Funduszu Solidarno$ciowego. Lacznie na realizacje ustug asystenckich w 2022 r.
przeznaczonych ma by¢ ponad 616 mln zl.
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lokalnych, Funduszu Solidarnosciowego) i czgsto jest dedy-
kowana konkretnej grupie odbiorcéw (nie spetniaja warunku
ogolnej dostepnosci i sg ograniczone w czasie).

4. Brakuje odpowiednio przygotowanych asystentéw z wlasciwym
podejsciem i predyspozycjami do pracy z osobami z niepetno-
sprawnoscia (a osoby z dyplomem asystenta osoby niepel-
nosprawnej nie maja doswiadczenia praktycznego, a czgsto
takze odpowiednich predyspozycji); warunki pracy asysten-
tow (pracujg gtéwnie na umowy cywilnoprawne) nie sprzyjaja
stabilnosci zatrudnienia.

5. Modele asystencji wypracowywane w projektach nie zawsze
zapewniaja w pelni podmiotowe traktowanie osoby z niepetno-
sprawnoscia; w dalszym ciagu w ustalaniu zakresu ustug i ich
zarzadzaniu duzg role odgrywa rodzina i specjalisci; istniejg tez
ograniczenia w dostepnosci ustug w systemie catodobowym,
godzinach nocnych i w dni $wigteczne.

Mimo wymienionych powyzej ograniczen i probleméw zwiaza-
nych z realizacjq ustug asystencji osobistej w systemie projektowym,
ich niezaprzeczalng wartoscig jest przetestowanie réznych rozwia-
zan w praktyce na poziomie lokalnym i regionalnym oraz zebranie
doswiadczen funkcjonowania ustugi dla réznych grup oséb z nie-
pelnosprawnosciami. Modele ustug wypracowane w dzialaniach
projektowych przez organizacje pozarzadowe i samorzady stano-
wig cenny zasdb wiedzy i rozwigzan praktycznych oraz moga by¢
wykorzystane w planowanych systemowych metodach wdrazenia
ustug asystenta osobistego.

2. Ustugi asysty na uczelniach i na rynku pracy

2.1. Ustugi asysty na uczelniach

Dzialalno$¢ asystentéw na uczelniach jest jednym z instrumentow
wspomagajacych proces ksztalcenia oséb z niepetnosprawnosciami.
Ich obecno$¢, jak pokazaltySmy w pierwszym rozdziale, jest mozliwa
dzigki zmianom w ustawodawstwie dotyczacym szkolnictwa wyz-
szego, zgodnie z ktérym uczelnie s3 zobowigzane do podejmowania
dziatan majacych na celu stworzenie niepelnosprawnym studentom
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i doktorantom warunkéw do pelnego udzialu w procesie ksztal-
cenia i w badaniach naukowych. Zadania zwigzane ze stwarza-
niem studentom i doktorantom, bedacym osobami niepetnospraw-
nymi, warunkow do pelnego udzialu w edukacji, okreslone sa
w ustawie z 20 lipca 2018 r. Prawo o szkolnictwie wyzszym i nauce
(Dz.U. z 2021 r. poz. 478):

Art. 11. 1 Podstawowymi zadaniami uczelni sa:

pkt 6) stwarzanie osobom niepelnosprawnym warunkéw do pelnego
udziatu w:

a) procesie przyjmowania na uczelnie w celu odbywania ksztalcenia,

b) ksztalceniu,

¢) prowadzeniu dziatalnosci naukowej;

Na wsparcie 0s6b z niepelnosprawnoscig moga by¢ wykorzystane
srodki finansowe przeznaczane na szkolnictwo wyzsze i nauke (dota-
cja udzielana z budzetu panstwa na podstawie ponizej wymienio-
nych artykutéw), jak rowniez srodki wlasne uczelni (Dz.U. z 2021 r.
poz. 478):

Art. 365. Srodki finansowe na szkolnictwo wyzsze i nauke przeznacza sie na:
pkt 6) zadania zwigzane z zapewnieniem osobom niepelnosprawnym
warunkow do pelnego udzialu w procesie przyjmowania na studia,
do szkot doktorskich, ksztalceniu na studiach i w szkotach doktorskich
lub prowadzeniu dziatalno$ci naukowej;

Art. 409. 1 Uczelnia posiada fundusze:
pkt 2) wsparcia 0s6b niepetnosprawnych.

Na podstawie ustawy Prawo o szkolnictwie wyzszym i nauce
uczelnie tworza regulaminy wsparcia procesu ksztalcenia studentow
i doktorantéw (bedace odrebnymi dokumentami lub czescia ogol-
nych regulaminéw studiowania). Tworzenie takich dokumentow
dopuszczaly juz wczesniejsze rozwigzania ustawowe. Srodki finan-
sowe pochodzace z dotacji uczelnie moga przeznaczaé na finasowa-
nie lub dofinansowanie wielu réznorodnych form wsparcia, m.in.
asystenta osoby niepelnosprawnej, organizacj¢ indywidualnych
zaje¢ dydaktycznych dostosowanych do potrzeb i mozliwosci nie-
petnosprawnych studentéw; organizacje szkolen, warsztatéw, kon-
ferencji (np. dla studentdéw niepetnosprawnych w zakresie poprawy
ich umiejetnosci psychospotecznych i aktywizacji zawodowej; dla
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pracownikow i studentow w zakresie podnoszenia ich §wiadomo-
$ci zwigzanej z niepelnosprawnoscia i obecnoscia oséb niepetno-
sprawnych na uczelni); pokrycie kosztéw wynagrodzenia pracow-
nikéw zajmujacych sie obstuga niepelnosprawnych studentow,
kosztéw wspomagania rozwoju psychospolecznego i poznawczego
studentéw niepelnosprawnych oraz stymulowania ich sprawnosci
uczenia si¢ oraz kosztéw nabycia i eksploatacji sprzetu i urzadzen
niezbednych do wsparcia przebiegu procesu dydaktycznego.

Rola asystentéw na uczelniach jest wspieranie oso6b z niepel-
nosprawnoscig, umozliwiajace im jak najpelniejsze uczestnictwo
w zyciu spolecznym: w wypelnianiu rél spolecznych i realizacji
zadan rozwojowych. Model asystentury edukacyjnej na uczelniach,
jak podkresla Katarzyna Chrzaszcz, spelnia wiele istotnych funkcji
dla wspomnianej grupy oséb w srodowisku uczelnianym:

Realizuje on zaréwno funkcje wspierajace, jak i kompensujace. Dobrze
wypelniane przez asystenta zadania pozwalaja na podjecie studiow,
realizacje ich programu, rozwijanie swoich zainteresowan, pozyskiwa-
nie wsparcia materialnego, finansowego, korzystanie z form studenckiej
aktywnosci, nawigzywanie kontaktéw spolecznych oraz uczestnictwo
w zyciu towarzyskim studentéw (Chrzaszcz 2018: 172).

Na podstawie literatury i wynikéw badan wtasnych autorka
wymienia nastepujace funkcje asystenta studenta z niepelnospraw-
noscig (ibidem: 173-174):

- funkcja komunikacyjna — oferujaca osobie z niepelnospraw-
noscig sensoryczng (w zakresie narzadu stuchu czy wzroku)
pomoc w komunikowaniu sie. Moze by¢ wykonywana zaréwno
przez asystentow, jak i ttumaczy jezyka migowego;

- funkcja wspierajaca — dotyczy wsparcia emocjonalnego stu-
dentéw w codziennym zyciu i w trudnych dla nich chwilach,
kiedy pojawiajg si¢ problemy, np. z pracownikami uczelni,
studentami z grupy, skutkujace nieporozumieniami a nawet
odrzuceniem;

- funkcja integrujaca — pomagajaca studentowi niepelnospraw-
nemu w integracji z grupa rowiesnikéw i przetamywaniu barier
spotecznych, mentalnych, stereotypdw i uprzedzen, nawiazy-
waniu znajomosci z innymi studentami, umozliwia wspdlne
spedzanie czasu po zajeciach;
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- funkcja dydaktyczna (jedna z najczesciej wymienianych) -
obejmujaca takie zadania jak pomoc asystenta w przygoto-
waniu si¢ do zaje¢, korzystaniu ze zbioréw biblioteki, wspar-
cie przy realizacji zadan (np. w pracowniach, laboratoriach),
pomoc w sporzadzaniu notatek z zaje¢, w adaptacji materialow
do potrzeb studenta (ze wzgledu na jego niepelnosprawnosc);

- funkcja przemieszczeniowa — umozliwiajaca osobie niepetno-
sprawnej poruszanie si¢ po terenie uczelni i wspierajaca go
w realizacji zadan wynikajacych z toku studiéw poza uczelnig
(ponad potowa studentéw z niepelnosprawnoscia to osoby
z dysfunkcjami w zakresie narzagdow ruchu);

- funkcja administracyjna — dotyczaca pomocy w realizowaniu
spraw administracyjnych, wypelnianiu dokumentéw itp.;

- funkcja obstugowa (najrzadziej wymieniana i realizowana) -
jest zwigzana z pomocg przy czynnosciach samoobstugowych
oraz higienicznych.

Obecno$¢ asystentéw na uczelniach w Polsce jest zréznicowana.
Na niektérych jest to ustuga nieznana i ustuga asystenta tam nie
funkcjonuje (np. poniewaz studenci z niepelnosprawnoscia nie chca
ujawnia¢ orzeczenia lub nie wiedzg o takim udogodnieniu jak
wsparcie asystenta). Na innych uczelniach funkcjonuje od kilku
do kilkudziesigciu asystentow (Chrzaszcz 2018: 175). Warto jednak
podkresli¢, ze kolejne zmiany legislacyjne dotyczace szkolnictwa
wyzszego wplywaja na upowszechnianie ustugi asysty na uczelniach®.
Coraz wiekszego znaczenia nabierajg analizy dotyczace nie- tylko
dostepnosci tej ustugi, ale i jej jakosci oraz skutkéw. Idea wspar-
cia na poziomie szkolnictwa wyzszego, jak podkresla Janina Filek,
rodzi wiele problemoéw natury etycznej zwigzanej z ,,fenomenem
pomocy” i jej instytucjonalizacja, co skutkuje wieloma negatyw-
nymi zjawiskami, jak utrata kontaktu z potrzebujacym pomocy,

6 W 2021 r. Narodowe Centrum Badan i Rozwoju oglosito trzecig edycje
konkursu ,,Uczelnia dostepna III” realizowanego z funduszy europejskich Pro-
gramu Operacyjnego Wiedza Edukacja Rozw6j 2014-2020. Uczelnie otrzymuja
wsparcie na likwidacje wszelkiego rodzaju barier w dostepie do studiéw oraz
na wprowadzenie do swoich programéw nauczania dzialan zapewniajacych ich
dostepnos¢ dla studentéw z niepetnosprawnoéciami (https://www.gov.pl/web/
ncbr/uczelnia-dostepna-iii, dostep: 3.02.2022).
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niewspdtmierno$¢ czy niesprawiedliwo$¢ pomocowa Iaczaca si¢ ze
wzrostem kontrowersji wokot form pomocy, podejrzeniami o brak
kompetencji, marnotrawstwo, nieuczciwos¢ (Filek 2015). Dziatania
pomocowe skierowane do studentéw ze wzgledu na swoja ztozonos¢
narazone sg na ewentualng nieefektywnos$¢ i wiele innych negatyw-
nych skutkéw. Trudnosci i ryzyka, na jakie moga napotkac osoby
wspierajagce studentdw, to np. odwrdcona dyskryminacja, narusze-
nie godnosci osoby niepelnosprawnej, ograniczenie jej mozliwosci
rozwojowych, ryzyko przerodzenia si¢ pomocy w przemoc (ibidem).

Badania wsréd studentéw z niepelnosprawnoscig na polskich
uczelniach prowadzone w roku akademickim 2015/2016 (Chrzaszcz
2016) ukazaly natomiast, ze mtodzi ludzie oczekuja od asystentow
zaréwno ,,protezowania” w zakresie wlasnych ograniczen sprawnosci
(np. pomocy w sporzadzaniu notatek, pomocy w przemieszczaniu
sie, prowadzeniu wodzka, translacji materialéw dydaktycznych dla
studentow z niepelnosprawnoscia sensoryczna, pomocy w organi-
zacji pracy czy tlumaczeniu na jezyk migowy), jak i towarzyszenia
im w sytuacjach spolecznych (np. podczas nawigzywaniu kontak-
tow z grupa réwiesnicza czy wsparcia w sytuacjach konfliktowych).
Oznacza to, ze studenci potrzebujg asystencji osobistej i niekiedy
wspierajacej. Stad stawiane jest pytanie, czy pomoc asystenta, przy
duzym zakresie asysty wspierajacej, nie tworzy bariery dla rozwoju
i utrzymania wlasnej zaradnoéci studentéw.

2.2. Ustugi asysty na rynku pracy

Uslugi asysty w §rodowisku pracy okresla sie niekiedy jako ustugi
asysty zawodowej. Zadania tego typu asystenta nie s3 tozsame z praca
wspomnianego wczesniej asystenta osoby niepelnosprawnej (AON).
Rolg asystenta zawodowego jest utatwienie wejscia osobie niepel-
nosprawnej na rynek pracy i wspieranie jej w wykonywaniu obo-
wigzkow stuzbowych (Blaszczak-Banasiak i in. 2017: 6), natomiast
gléwnym zadaniem asystenta osoby niepelnosprawnej jest wspo-
maganie osoby niepelnosprawnej w odgrywaniu rél spotecznych.
Asystent zawodowy bywa nazywany réwniez trenerem pracy,
job-coachem, asystentem wspierajacym, instruktorem zawodowym
czy specjalista ds. zatrudnienia wspomaganego i dziala w obsza-
rze zatrudnienia wspomaganego, $wiadczac wsparcie zaré6wno
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niepelnosprawnemu pracownikowi, jak i pracodawcy (Luczak,
Kurkus-Rozowska, Kaminska 2007). Asystent zawodowy powi-
nien posiada¢ umiejetnosci diagnostyczne (diagnoza umiejetnosci,
kwalifikacji, zdolnosci do pracy osoby niepelnosprawnej), doradcze
(poradnictwo zawodowe) i w zakresie szeroko rozumianego posred-
nictwa pracy, a takze dostosowania miejsca pracy do potrzeb osoby
niepelnosprawnej oraz wsparcia jej w integracji w miejscu zatrud-
niania. Nie pelni zatem roli przypisanej asystentowi osobistemu,
ale te powigzane z profesjonalnym pomaganiem i doradzeniem.

Od 2019 r. oczekiwane sg zmiany prawne zwigzane z ustugami tre-
nera pracy. Ministerstwo Rodziny, Pracy i Polityki Spotecznej przy-
gotowalo projekt ustawy o zatrudnieniu wspomaganym’. Planowany
termin wej$cia ustawy w 2019 r. nie zostal jednak dotrzymany i w tym
momencie prace nad nim nie s kontynuowane.

Natomiast na otwartym rynku pracy istnieje mozliwos¢ refun-
dowania przez PFRON pracodawcom kosztéow zatrudnienia pra-
cownikéw wspomagajacych zatrudnione osoby niepelnosprawne.
Pracownik wspomagajacy ma za zadanie pomdc osobie niepetno-
sprawnej w zakresie komunikacji z otoczeniem oraz w czynnosciach
niemozliwych lub trudnych do samodzielnego wykonania przez
pracownika niepelnosprawnego na stanowisku pracy. Asystowanie
nie moze przekracza¢ 20% czasu pracy pracownika wspierajacego.

Zatrudnienie pracownika wspomagajacego oraz ztozenie wnio-
sku o refundacje kosztow lezy w gestii pracodawcy, a nie osoby
potrzebujacej asysty. Sposob obliczania refundacji odzwierciedla
niska warto$¢ przypisywang ustugom asystenckim, co moze demo-
tywowa¢ wysoko wykwalifikowany personel do podejmowania sie¢
zadan asystenta.

Organizacje pozarzadowe dzialajace na rzecz 0séb niepelnospraw-
nych wskazuja dodatkowo, ze nie zostaly okreslone warunki czy
kwalifikacje, ktore musi spetni¢ pracownik wspomagajacy (Integralia
2018). Pracodawca moze wyznaczy¢ do tej funkcji wspotpracownika
osoby niepelnosprawnej, co jest krepujace w wypadku wykony-
wania niektérych czynnosci higienicznych. Ponadto podkresla sie

7 https://bip.kprm.gov.pl/kpr/bip-rady-ministrow/prace-legislacyjne-rm-i/
prace-legislacyjne-rady/wykaz-prac-legislacyjny/r429173561,Projekt-ustawy-o-
-zatrudnieniu-wspomaganym.html (dostep: 31.12.2019).
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trudno$¢ procedur zwigzanych ze skladaniem zazalenia w wypadku
braku dbalosci ze strony pracodawcy o udzielenie rzeczywistego
wsparcia osobie niepelnosprawnej (np. pracodawcy nie egzekwuja
zadan pracownika wspierajacego, zadowalajac si¢ tylko ich zapisem
w dokumentach). Zazwyczaj niepelnosprawni pracownicy rezygnuja
ze swoich praw.

Elementy asysty (jako wsparcie aktywizacji zawodowej os6b
niepetnosprawnych) pojawily si¢ rowniez w innych programach
PFRON, np. programie ,Absolwent”, ,,Praca-Integracja” czy
»Stabilne zatrudnienie”. W programach tych ustugi asystenta ofe-
rowane byly na poczatkowym etapie aktywizacji i zatrudnienia
beneficjenta projektu. Mialy charakter hybrydowy, zawieraly zadania
zarowno asystencji osobistej (np. wsparcie w dojezdzie do pracy),
jak i dzialan trenera pracy, a czas ich $wiadczenia byt krétki (3 lub
6 miesiecy).

3. Proces legitymizacji ustugi asystencji osobistej
jako ustugi dostepnej w Polsce

Brak systemowego rozwigzania gwarantujacego dostepnos¢ ustug
rzeczywistej asystencji osobistej w Polsce byt coraz czgsciej podno-
szony przez srodowiska oséb niepetnosprawnych, domagajace si¢
respektowania zapiséw Konwencji. Réwniez strona rzagdowa zapo-
wiadala zmiany zwigzane z jej implementacja. Zapowiedz wdrozenia
systemowej ustugi asystenta osobistego znalazta si¢ w dokumen-
cie z 2021 r., ustanawiajagcym calosciowe ramy polityki krajowe;j
wobec 0s6b z niepelnosprawnos$ciami, pt. Strategia na rzecz Oséb
z Niepetnosprawnosciami 2021-2030. W Priorytecie I ,Niezalezne
zycie” zalozono, ze w 2030 r. liczba 0s6b stale korzystajacych z ustug
asystenta osobistego wyniesie 40 tys. (warto$¢ docelowa), w sto-
sunku do 2018 r. (warto$¢ bazowa), w ktérym wynosita ona zero
(Strategia 2021: 96). W 2025 r. liczba 0s6b korzystajacych z ustug
asystenta ma wynie$¢ 20 tys. Okreslono takze procent gmin, ktore
beda oferowac systemowa ustuge asystenta osobistego. Zatozono,
ze w 2025 r. bedzie to 100% samorzadéw gminnych (ibidem: 291).

W nastepstwie przyjetej Strategii rozpoczely sie prace legisla-
cyjne. W Biurze Pelnomocnika Rzadu ds. Oséb Niepetnosprawnych
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od 2020 r. prowadzone s3 prace nad nowa ustawg o wyréwny-
waniu szans 0s6b z niepelnosprawnosciami, wdrazajaca zalece-
nia Konwencji o prawach osob niepetnosprawnych (projekt pn.
»Opracowanie projektu ustawy wdrazajacej Konwencje o prawach
0s6b niepelnosprawnych o proponowanej nazwie: Ustawa o wyrow-
nywaniu szans osob z niepelnosprawnosciami wraz z Oceng Skutkow
Regulacji i uzasadnieniem, jak tez propozycji zmian legislacyjnych
podazajacych za nowg ustawa, 2020-2023"). Zalozonym celem jest
przygotowanie nowej ustawy w 2023 r. W wyniku porozumienia
na szczeblu rzadowym i Kancelarii Prezydenta RP przyjeto, ze roz-
wigzania szczegdtowe dotyczace ustug asystencji osobistej zostana
uregulowane w odrebnym akcie prawnym. Uzasadnienie rozpocze-
cia osobnych prac nad asystencja osobista wynikato m.in. z pilnej
potrzeby wprowadzenia ustugi, ktéra w sposob systemowy z posza-
nowaniem podmiotowosci uzytkownikéw gwarantowataby prawo
do tej formy wsparcia osobom niesamodzielnym. Apelowaly o to §ro-
dowiska reprezentujace osoby z niepelnosprawnosciami i samorzady,
a takze specjalisci od niepelnosprawnosci, ktérzy podkreslali, ze jest
»to grupa, ktéra w jakis sposob systemowo nie zostala zaopieko-
wana” [WE2]8. Dodatkowego argumentu dostarczyla pandemia,
ktéra wypromowala idee deinstytucjonalizacji i wskazala na zagro-
zenia wynikajace z instytucjonalizacji opieki nad osobami niepet-
nosprawnymi, jak zauwazyli nasi rozméwcy-eksperci:

w czasie pandemii wlasciwie zyskata na popularnosci jeszcze bardziej,
bo wtedy mieliémy te rézne dramatyczne sytuacje w domach pomocy
spolecznej czy w innych placéwkach, w ktérych przebywaly osoby z réz-
nymi niepelnosprawnoséciami, w takim trybie calodobowym. Mieliémy
doswiadczenia przeciez z innych krajow, gdzie te osrodki byly duze
i gdzie dochodzito do duzej liczby zgondéw. W zwigzku z tym to tez byt
taki argument pokazujacy, ze to wcale nie sa takie bezpieczne miejsca i ze
tam tez moze dojs¢ wlasnie do kumulacji jakichs takich zjawisk negatyw-
nych, chociazby wlasnie jak rozprzestrzenianie si¢ bardzo szybkie choréb
zakaznych, na ktére te osoby sg bardziej podatne i w zwiazku z tym tez
jest wyzsze ryzyko $miertelnosci [WEI].

8 Dodatkowe wywiady z ekspertami z Kancelarii Prezydenta RP zostaty
przeprowadzone w maju 2022 r., s3 one oznaczone symbolami: WE1, WE2.
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Prace nad ustawg o asystencji osobistej rozpoczely sie w Kancelarii
Prezydenta RP w drugiej polowie 2021 r. W kwietniu 2022 r. przed-
stawiony zostal projekt prawnego uregulowania asystencji osobistej
0s0b z niepelnosprawnosciami jako ustugi o charakterze dziatania
systemowego’. Celem proponowanego rozwigzania legislacyjnego,
co podkreslili autorzy opracowania, jest wprowadzenie systemowego
i trwalego rozwigzania, ktére umozliwi osobom z niepelnosprawno-
$ciami realizacj¢ pelnego i samodzielnego zycia z uwzglednieniem
wypelniania rél spotecznych i zawodowych. Zalozono, ze ustuga
asystencji osobistej bedzie bezptatna dla osoby z niepelnosprawno-
$cig i niezalezna od jej sytuacji finansowej, statusu ekonomicznego,
spolecznego i rodzinnego. Przyznawanie i realizowanie ustug asy-
stencji osobistej bedzie zadaniem zleconym, finansowanym z budzetu
panstwa. Ustuga bedzie swiadczona przez jednostki samorzadu tery-
torialnego — gmine lub powiat w oparciu o spersonalizowany plan
wsparcia tworzony indywidualnie dla kazdego uzytkownika ustugi
i przy jego udziale. Prawo do asystencji osobistej bedzie ustalane
w trybie indywidualnym na wniosek osoby zainteresowanej przez
powiatowe zespoly ds. asystencji osobistej przy powiatowych cen-
trach pomocy rodzinie (PCPR) i ma by¢ przyznawane w formie
decyzji administracyjnej (zawierajacej m.in. liczbe godzin wsparcia
tygodniowo i obszary wsparcia przez asystenta osobistego). Osoba
z niepelnosprawnoscia posiadajaca uprawnienia do ustugi bedzie sie
zglaszala do lokalnego realizatora ustugi i wybierala asystenta osobi-
stego sposrdéd zaproponowanych przez ustugodawce lub sama pro-
ponowata kandydature (z wylaczeniem cztonkéw rodziny). Ustuga
bedzie swiadczona w oparciu o tréjstronny kontrakt pomiedzy
uzytkownikiem asystencji osobistej, asystentem osoby z niepetno-
sprawnoscia i ustugodawcy. Korzystanie z ustugi asystencji osobi-
stej nie bedzie wykluczato korzystania z innych ustug opiekunczych
i specjalistycznych ustug opiekunczych, uslug placowek catodo-
bowej opieki (z prawem do potowy wymiaru przyznanych godzin
asystencji), specjalistycznych ustug opiekunczych realizowanych

° Projekt zostal zaprezentowany na Forum Deinstytucjonalizacji: Uspo-
fecznienie - Upodmiotowienie — Personalizacja 12 kwietnia 2022 r. w Patacu
Prezydenckim. Koncepcja ogdlna zostala przyjeta przez Rade ds. Spotecznych
Narodowej Rady Rozwoju.
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w szkole, placowce dziennej aktywnosci, miejscu zamieszkania,
ustug mieszkalnictwa wspomaganego, zatrudnienia wspomaganego
(z pomniejszeniem liczby godzin asystencji o godziny zaje¢ po$wig-
cone realizacji celéw zawodowych). Prawo do ustugi asystencji oso-
bistej nie bedzie tez wykluczalo prawa opiekunéw do korzystania
ze $wiadczen rodzinnych (§wiadczenia pielegnacyjnego, specjalnego
zasitku opiekunczego i zasitku dla opiekuna) z tytulu sprawowania
opieki nad osobg z niepelnosprawnoscig, uzytkownik ustugi asy-
stencji osobistej zachowa prawo do potowy wymiaru przyznanych
godzin asystencji osobiste;.

Z uwagi na ograniczenia budzetowe w pierwszym etapie wdra-
zania ustawy do korzystania z ustugi maja by¢ uprawnione osoby
spetniajace nastepujace warunki: wiek od ukonczenia 16 roku zycia
do 65 roku (jednak osoby, ktére nabyly uprawnienia do ustugi przed
65 rokiem zycia beda mogly je zachowac), posiadanie orzeczenia
0 znacznym stopniu niepetnosprawnosci, wskazania wynikajace
z oceny potrzeb wsparcia w samodzielnym funkcjonowaniu doty-
czace ustug asystenta osobistego w wymiarze co najmniej 20 godzin
tygodniowo. Do pozostatych kategorii 0s6b majacych ogranicze-
nia w samodzielnym funkcjonowaniu i wymagajacych wsparcia
asystenta osobistego beda w dalszym ciggu kierowanie dziatania
projektowe. Wedlug szacunkéw Rady ds. Spotecznych z ustugi
tej skorzysta okolo 10% sposrod osob posiadajacych orzeczenie
0 znacznym stopniu niepelnosprawnosci (z ok. 394 tys.), bedzie
to okoto 40 tys. oséb. Przy usrednieniu wsparcia do 30 godzin asy-
stencji tygodniowo i uwzglednieniu innych kosztéw realizacji ustugi
(obejmujacych funkcjonowanie powiatowych zespotow, szkolenia,
superwizje, koszty obslugi administracyjnej), wstepny szacunek
kosztéw wyniesie okoto 2 mld zi.

Zalozenia ustawy zostaly poddane konsultacjom spotecznym,
w ktorych kilka kwestii wzbudzilo najwigksze watpliwosci. Pierwsza
kwestia to kwalifikacja do korzystania z ustugi, czyli brak adekwat-
nego systemu orzecznictwa, ktéry w sposob trafny okreslalby sto-
pien niesamodzielnosci i przyznawal prawo do ustugi. Etapowym
rozwigzaniem ma by¢ zapowiedziana tzw. mata reforma orzecznic-
twa, ktéra wprowadzi do systemu orzekania trzy stopnie niesamo-
dzielnosci. Niemniej w trakcie prac nad ustawa dostrzegane byty
trudnosci z trafng i wystandaryzowang kwalifikacja oséb do ustug
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asystencji osobistej, zwlaszcza tych z grup najbardziej potrzebuja-
cych i nie zawsze potrafigcych w sposéb widoczny zglasza¢ swoje
potrzeby. Widoczne ryzyko to skierowanie znaczacego pakietu ustug
asystenckich do grupy niesamodzielnych senioréw, do ktérych weze-
$niej i tak trafialy ustugi opiekuncze, i niedostrzezenie oséb z gleb-
sz3 niepelnosprawnoscia, wymagajacych wsparcia osoby trzeciej,
ktére bez tej ustugi moga si¢ znalezé w domu pomocy spoteczne;j.

Kolejna kwestia to ograniczenie wieku do 65 lat w pierwszym
etapie dzialania ustawy. To rozwigzanie wynikalo z ograniczen
finansowych i przyjetego zalozenia o skierowaniu w poczatkowym
okresie ustugi do osdb najbardziej potrzebujacych i wymagajacych
wsparcia w wypetnianiu rél spotecznych, dla ktérych w obecnym
systemie brakuje tego typu rozwigzan. Postulaty objecia ustugg asy-
stencji osobistej kategorii senioréw niosly za soba ogromny wzrost
uprawnionych, podkreslali to nasi eksperci, i stawialo pod znakiem
zapytania mozliwos¢ jej szybkiego wdrozenia: ,,poszerzenie zakresu
podmiotowego, moim zdaniem, jakby rodzi ryzyko, ze w ogéle
ustawa nie bedzie wdrozona” [WE1]. Ograniczenie liczby upraw-
nionych traktowano jako etap poczatkowy, przejsciowy, prowadzacy
do usystematyzowania dziatan: ,,Mysle, Ze to jest dobry poczatek.
Caly czas moéwie poczatek, bo oczywiscie kwota jest niewystarcza-
jaca, zeby zapewni¢ to [...] niezalezne zycie, tak bym powiedzial,
wszystkim grupom, ktére na to zastuguja” [WE2].

Kontrowersje wzbudzata takze propozycja wprowadzenia nie-
odplatnej ustugi asystencji osobistej. Jest to ustuga kosztowna dla
budzetu panstwa i moze by¢ narazona na nieuczciwe praktyki.
Proponowano wprowadzenie symbolicznej zlotéwki za godzing
ustugi, zdecydowal jednak poglad o utrzymaniu nieodplatnosci.

Dyskusje toczyly sie takze wokot kwalifikacji i kompetencji asy-
stenta, jego pozycji wobec innych zawodéw pomocowych, a takze
zapewnienia warunkéw pracy i rozwoju zawodowego. Scieraly sie
poglady popierajace wzmocnienie tozsamosci i profesjonalizacji
zawodu asystenta osobistego z glosami mdéwigcymi o przekiero-
waniu tej kwestii na osobe z niepelnosprawnoscia i wzmocnieniu
jej autonomii wyboru: ,naprawde w tej chwili zatrzymali$my sie¢
na tym, Ze sama osoba z niepelnosprawnoscig jest tym gtéwnym
edukatorem asystenta osobistego” [WE2]. W projekcie ustawy zato-
zono wprowadzenie superwizji i dostepu do szkolen dla asystentow,
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ale stale pojawiajacym si¢ problemem byl brak wystarczajacej liczby
kandydatéw do podejmowania tego rodzaju pracy i pytanie, czy tak
jak w innych krajach ustugi te zasila migranci o réznych kompe-
tencjach i przygotowaniu.

Prace koncepcyjne nad ustawg o asystencji osobistej w chwili przy-
gotowywania ksigzki do druku wciaz trwaty. Nie znamy ostatecznych
rozstrzygnie¢ ustawowych, ale sadzimy, ze determinacja wielu $ro-
dowisk zaangazowanych we wprowadzenie tej ustugi do porzadku
prawnego, mimo calej jej zlozonosci, doprowadzi do jej uchwalenia.

4. Norweska polityka wobec oséb
z niepetnosprawno$ciami

W literaturze przedmiotu wyréznia si¢ tzw. skandynawski, nie-
kiedy nazwany nordyckim, model rozumienia niepelnosprawno-
$ci, wypracowywany w tej cze$ci Europy od lat 60. XX w. Opiera
sie on na relacyjnym ujeciu niepelnej sprawnosci - jest ona efek-
tem ,niedopasowania pomiedzy jednostka a spoteczenstwem, nie-
adekwatnosci oczekiwan i potrzeb danej osoby do mozliwosci ich
realizacji w §rodowisku, w ktérym zyje” (RzeZnicka-Krupa 2019:
97-98). Model ten zaklada niezbedno$¢ normalizacji warunkow
zycia oséb z niepelnosprawnoscia poprzez normalizacje Srodowi-
ska, czyli upodabnianie warunkoéw zycia os6b niepetnosprawnych
do tych, ktére uznane s3 za normalne w danym spoleczenstwie.
W tej perspektywie silnie akcentuje si¢ podejscie srodowiskowe
i rehabilitacje spoleczng, rozwija si¢ lokalne, dostepne blisko domu
ustugi, umozliwiajace osobom z niepelnosprawnoscia uczestnicze-
nie w zyciu spolecznym i wypetnianie rél spotecznych oraz dba sie
o profesjonalizacje stuzb. W odréznieniu od modelu brytyjskiego
model nordycki rozwijal si¢ przy znacznie mniejszym udziale
ruchow spolecznych, jednak istotnym jego elementem jest idea
samoadwokatury, prowadzonej przez osoby z niepelnosprawno-
$cig i ich sojusznikow, a takze organizacje ich zrzeszajace. Pomimo
podobienstwa rozwoju modelu nordyckiego, wsréd panstw skan-
dynawskich wystepuja roznice dotyczace zakresu i przebiegu pro-
cesOw wprowadzania okreslonych rozwigzan, np. asystencji oso-
bistej (Bakalarczyk 2022). Nalezy pamietac, ze poszczegdlne kraje
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przyjmowaly Konwencj¢ o prawach oséb niepelnosprawnych w réz-
nych latach - Szwecja w 2008 r., Dania w 2009 r., Norwegia w 2013 r.,
Islandia za$ i Finlandia w 2016 r. Wymogi ratyfikowanej umowy
miedzynarodowej przyspieszyly obecne od lat 70. XX w. procesy
deinstytucjonalizacji skandynawskich polityk publicznych w zakre-
sie wsparcia osob z niepelnosprawnoscia i przypieczgtowaly zerwa-
nie z rozwigzaniami segregacyjnymi. Liderem wprowadzanych
zmian w odniesieniu do asystencji osobistej byla Szwecja, jednak
po pewnym czasie zaobserwowano konwergencje realizacji ustug
na poziomach krajowych, np. w Szwecji wzmocniono nadzér wiadz
samorzadowych przy wyborze ustugodawcy, podczas gdy w Norwegii
zwiekszono autonomie i decyzyjno$¢ odbiorcy ustug asystenckich
(ibidem: 6).

Norweska polityka wobec oséb z niepelnosprawnoscia opiera sig
na wspomnianej zasadzie normalizacji — niepelnosprawnos¢ jest
sprawg normalng i nie powinno si¢ wprowadza¢ podziatéw miedzy
obywatelami posiadajacymi niepelnosprawno$¢ i tymi petnospraw-
nymi (Askheim 2019a). Zasada ta dotyczy dostepu do edukacji,
opieki medycznej, pracy, ustug opiekunczych, pomocy spotecznej,
kultury itd. W praktyce zasade normalizacji faczy si¢ z integracja
spoleczng i organizacyjng. Oznacza to, ze niezbedne $rodki spe-
cjalistyczne potrzebne dla zapewnienia ustug osobom z niepet-
nosprawnos$cig powinny by¢ wlaczone do uslug powszechnych.
W przypadku Norwegii wszelkie ustugi opiekuncze i asystenckie
(nie liczac asystencji zawodowej — work assistance) sa cze$cia ustug
oferowanych przez lokalne samorzady (Romeren 2018 za: Askheim
2019a). Ma to wspiera¢ integracje¢ spoleczng oséb niepetnospraw-
nych i pozwoli¢ im by¢ takimi samymi cztonkami spotecznosci jak
osoby w pelni sprawne.

Kluczowym elementem norweskiej polityki wobec osob z nie-
pelnosprawnoscia jest jej wspottworzenie przez rzad oraz repre-
zentantow samych zainteresowanych. Norwegia ma dtugg historie
samoorganizacji 0s6b z niepelnosprawnoscia. Siega ona przefomu
XIX i XX w., kiedy osoby niewidome i z niepelnosprawnoscia
ruchowg zakladaly pierwsze stowarzyszenia; kolejny etap miatl
miejsce po II wojnie §wiatowej (Andreassen 2008: 289). Powstaty
przede wszystkim organizacje rzecznicze: reprezentujace i broniace
interesow 0sob z niepelnosprawnoscia i promujace réwnos¢ szans
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(Lorentzen, Olsen 1991 za: Andreassen 2008). Nalezy zaznaczy¢,
ze grupy te byly zakladane i prowadzone przez osoby z niepel-
nosprawnoscig i takie osoby zrzeszaly. Stowarzyszenia te chciaty
odrézni¢ sie od towarzystw charytatywnych prowadzacych ustugi
dla 0s6b niepelnosprawnych. Sprzeciwialy sie przyjmowaniu przez
organizacje zawodowe i filantropijne roli rzecznika oséb niepel-
nosprawnych, postrzegajac to jako protekcjonalne ich traktowanie
(Andreassen 2008: 290).

Stowarzyszenia 0s6b niepelnosprawnych domagaty i wciaz doma-
gaja sie¢ odpowiedzialnosci panstwa, dostepnosci do ustug opartej
na rownych prawach, aby zapewni¢ godnos¢ ludzka oraz réwnosé
poprzez strategie prawne i ekonomiczne (Lorentzen i Olsen 1991
za: Andreassen 2008: 290). Zainspirowane zwigkszonym uczestnic-
twem w zyciu zawodowym i postrzeganym silnym wplywem zwiaz-
kéw zawodowych, zadaty réwniez mozliwosci wplywu na sprawy
dotyczace warunkéw zycia. Zaowocowalo to pod koniec lat 70.
ubiegtego wieku politycznym uznaniem tego zadania, zapisanego
w Bialej Ksigdze: prawa partycypacyjne przyznane osobom niepet-
nosprawnym poprzez ich stowarzyszenia zostaly ustanowione jako
prawa obywatelskie i oparte na korporacyjnej idei, ze partycypacja
poszerzy baze¢ wiedzy, na podstawie ktorej powinny by¢ podejmo-
wane decyzje polityczne (Andreassen 2008: 291).

Od samego poczatku uczestnictwo 0séb korzystajacych z ustug
dedykowanych osobom z niepelnosprawnosciag w Norwegii wigzato
sie glownie z udzialem ich reprezentantéw w organach na pozio-
mie systemu, takich jak tzw. rady uzytkownikéw (Askheim 2019a).
Na poziomie indywidualnym pojawilo si¢ po raz pierwszy w doku-
mentach rzadowych w potowie lat 90. XX w. (Guldvik, Askheim 2020).
W ,Rzadowym Planie Dziatania na Rzecz Os6b Niepelnosprawnych”
(1994-1997) stwierdzono, ze aby unikna¢ oferowania ustug, ktére
nie zaspokajaja potrzeb jednostek, osoby zalezne od ustug publicz-
nych musza mie¢ wplyw na rodzaj oferowanych im $rodkéw i ich
realizacji (Askheim 2019a). W wyniku rosngcego zainteresowania
uczestnictwem poszczegélnych uzytkownikéw skupiono sie na sil-
niejszej ich kontroli nad ustugami. Doprowadzito to do stworzenia
pilotazowego programu ,asystencja osobista kontrolowana przez
uzytkownika”, ktory stat sie priorytetem w Planie Dziatania.
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5. Asystencja osobista kontrolowana
przez uzytkownika

5.1. Podstawy prawne

Ustuga asystencji osobistej kontrolowanej przez uzytkownika
powstala jako narzedzie realizacji idei niezaleznego zycia (o ktdrej
wigcej piszemy w rozdziale 4). W Norwegii w ustudze tej podkre-
$la si¢ podmiotowo$¢ osoby z niepelnosprawnoscia, a rolg asystenta
jest wykonywanie jej woli. Ustuga asystencji ma pozwoli¢ osobom
z niepelnosprawnoscia na pelng realizacje swoich praw, pelnienie
réznorodnych rél spotecznych, integracje spoleczng oraz facylito-
wac ich wklad w zycie spoleczne. A przede wszystkim ma stuzy¢
ich autonomii i niezaleznosci. Istota tej ustugi jest kontrola zadan
asystenta przez osobe¢ z niepelnosprawnoscig. To ona powinna
decydowac, co jest robione i kiedy. W Norwegii ustuga asystencji
osobistej ewoluuje od wczesnych lat 90. ubieglego wieku do dzis.
Zmiany, ktore zachodza w jej realizacji, administracji oraz ramach
prawnych nieraz budzity kontrowersje wsréd uzytkownikéw oraz
organizacji ich reprezentujacych.

W Norwegii pierwsze proby wprowadzenia ustugi asystencji oso-
bistej zostaty podjete w latach 1991-1994 w ramach projektu pilota-
zowego Norweskiego Stowarzyszenia Osob z Niepelnosprawnoscia
(Norges Handikapforbund). W rezultacie powstata spoldzielnia
kontrolowana przez uzytkownikéw Uloba, ktdra istnieje obecnie
i wciaz jest niezmiernie wptywowa w zakresie promowania i facy-
litacji asystencji. W kolejnych latach byly prowadzone nastepne
pilotaze juz na poziomie samorzadéw lokalnych, ktére wyrazity
che¢ przystapienia do programu (Askheim 2019a).

W 2000 r. asystencja osobista kontrolowana przez uzytkownika
zostala zapisana w ustawie o ustugach spofecznych jako ustuga, ktéra
gminy sa zobowigzane oferowaé w ramach swoich obowiazkéw (ibi-
dem). Ustugi spofeczne mialy obja¢ praktyczng pomoc i szkolenia,
w tym asystencje osobista kontrolowang przez uzytkownika, dla oséb,
ktére szczegdlnie potrzebuja pomocy z powodu choroby, niepetno-
sprawnosci, wieku lub z innych przyczyn (Ustawa o ustugach spotecz-
nych par. 4-2, za: ibidem). W zakres asystencji personalnej nie byly
wliczane ustugi wymagajace kompetencji medycznych. W tamtym
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czasie jednym z warunkow otrzymania asystencji osobistej byta
zdolnoé¢ do samodzielnego zarzadzania ustuga, w tym rekruta-
cji asystenta, przydzielenia zadan, zarzadzania czasem. W 2005 r.
grupe docelowa asystencji osobistej rozszerzono o osoby, ktére
nie s3 w stanie samodzielnie przejac roli kierowniczej nad ustuga
i potrzebuja w tym celu pomocy. Od tego czasu rodzice lub opie-
kunowie uzytkownika albo inne osoby, ktére otrzymaly od niego
upowaznienie, moga reprezentowac uzytkownika jako zarzadzajace
ustuga (ibidem).

Poniewaz asystencja osobista byta zintegrowana z ustawa o pomocy
spolecznej, jej przyznawanie odbywalo sie zgodnie ze zwyklymi
zasadami udzielania pomocy i $wiadczenia ustug okreslonymi
w ustawie. Chociaz ramy prawne asystencji w miedzyczasie ulegly
zmianom, wcigz podlega ona samorzadom. Nadal alokacja uslug
opiera si¢ na uznaniowej ocenie potrzeb uzytkownika, zaréwno pod
wzgledem tego, czy kwalifikuje si¢ on do danej ustugi, jak i zakresu
oferowanych czynnosci (Kjonstad i Syse 1997 za: Askheim 2019a).
W tym ujeciu asystencja osobista nie jest nowa czy osobna ustuga,
ale alternatywnym sposobem organizowania praktycznej pomocy
oraz wsparcia i stosujg si¢ do niej te same zasady, co do innych ustug.
O ile ustawa pozwala na korzystanie z ustug asystenta poza domem,
np. w celu wspierania aktywnego zycia spofecznego, to nie dotyczy
to miejsc zorganizowanych, ktdre nie sg objete ustawa o pomocy
spotecznej. W praktyce znaczy to, ze nie przyznaje si¢ asystencji
osobistej w czasie, gdy uzytkownik jest w pracy, szkole czy na
uczelni. Natomiast gminy sa zachecane do koordynowania ustugi
asystencji osobistej z ustugami zarzadzanymi przez inne instytucje.

W $rodowisku pracy mozna skorzystac z ustugi asystenta zawodo-
wego (work assistant/functional assistant), a na nizszych poziomach
edukacji z asystenta przydzielonego z ramienia wydziatu edukacji.
Natomiast przed studentami szkdt wyzszych stoi wyzwanie - o ile
w pewnym zakresie uniwersytety moga przyznac asystenta dydak-
tycznego, wspierajacego przy robieniu notatek, to asystent taki nie
ma obowigzku pomagac studentowi z niepelnosprawnoscia w czyn-
nosciach higienicznych.

W 2011 r., po zmianie podzialu odpowiedzialnosci za ustugi
socjalne i sposobu ich organizacji w Norwegii, kwestia asystencji
osobistej kontrolowanej przez uzytkownika zostala przeniesiona
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do ustawy o ustugach zdrowotnych i opiekuniczych. Ta zmiana wzbu-
dzila sprzeciw niektdérych organizacji oséb z niepelnosprawnoscia,
takich jak na przyktad Uloba, bo sugerowala powrét do medycz-
nego paradygmatu niepelnosprawnosci, od ktérego wielu niepet-
nosprawnych pragnie odejs¢. Z kolei w ustawie o prawach pacjenta
i uzytkownika z 2015 r. osobom o diugotrwalej i znacznej potrze-
bie asystencji osobistej zgodnie z ustawg o ustugach zdrowotnych
i opiekunczych przyznano prawo do organizowania takich ustug
jako asystencji osobistej zarzadzanej przez uzytkownika.

»Znaczng potrzebe” zdefiniowano jako zapotrzebowanie na ustugi
w wymiarze co najmniej 32 godzin tygodniowo. Zaznaczono jednak,
ze uzytkownicy, ktérzy potrzebuja ustug w wymiarze co najmniej
25 godzin tygodniowo, powinni mie¢ réwniez prawo do organizo-
wania uslug w formie asystencji zarzadzanej przez uzytkownika,
chyba Ze gmina jest w stanie udowodnic, iz taka organizacja ustugi
spowodowataby znaczny wzrost kosztéw samorzadu. Diugotrwala
potrzeba zostala zdefiniowana jako taka, ktéra przekroczyla 2 lata.
Chociaz prawo do uslugi asystencji zostalo ograniczone do oséb
ponizej 67 roku zycia, obecny rzad Norwegii oglosil, ze limit wieku
zostanie zniesiony dla osob, ktore w tej chwili majg przyznang asy-
stencje osobista, ale bedzie obowigzywal nowych wnioskodawcow.
(Askheim 2019a).

Jednym z probleméw zwiazanych z administracjq ustugi asystencji
osobistej i podejmowaniem decyzji na poziomie samorzaddow jest
to, ze przepisy moga by¢ interpretowane rozmaicie w zaleznosci
od gminy. Aby unikna¢ arbitralnosci, uzytkownicy maja prawo
zlozy¢ skarge do starosty, jesli uwazaja, ze decyzja dotyczaca asy-
stencji osobistej jest nieuzasadniona lub niezgodna z prawem. Moga
réwniez odwotac¢ si¢ od decyzji samorzadu, jezeli nie przyznano im
ustugi lub przyznano w zbyt malym zakresie.

5.2. Implementacja ustugi asystencji osobistej
na poziomie samorzadéw

Wsrod gmin, ktore oferuja asystencje osobista, istnieja znaczne roz-
nice w kryteriach stosowanych przy oferowaniu ustugi: komu jest ona
przyznawana, zakres asystencji i wymogi, na ktorych opierajg si¢ ich
decyzje. Mimo zZe asystencje osobistg dla 0sob z niepetnosprawnoscia
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reguluje ta sama ustawa, istniejg réoznice mi¢dzy gminami ,,libe-
ralnymi” i ,restrykcyjnymi”. Zrdéznicowanie to przejawia si¢ tez
w komunikacji z mieszkancami w zakresie aktywnego informowania
potencjalnych uzytkownikow i wprowadzania ustugi (Askheim 2013,
za Askheim 2019a), co ma przetozenie na to, komu i w jakim zakresie
jest przyznawana ustuga (zwlaszcza jesli osoba z niepelnosprawno-
scig nie kwalifikuje si¢ do asystencji jako prawa obywatelskiego).
Rdznie interpretowana jest rowniez istota ustugi asystencji — dla
niektorych liczy sie przede wszystkim aspekt ideologiczny (nieza-
lezno$¢, autonomia, kontrola uzytkownika), dla innych wazniejszy
jest praktyczny wymiar i konkretna pomoc (watek ten bgdziemy
poglebia¢ w rozdziale 7).

Zmiana w prawie, wprowadzajaca ustuge asystencji osobistej jako
prawo obywatelskie dla 0séb spetniajacych kryteria (znaczna i dtu-
gotrwala potrzeba), nie jest jednoznacznie pozytywna. Poniewaz
ocena potrzeby jest uznaniowa, niektére gminy opiniujg wnioski
jako niespelniajace minimalnych kryteriéw (Uloba 2018). By¢ moze
podejscie takie wynika z wiekszych kosztow ze wzgledu na liczbe
wymaganych godzin. W badaniu gmin z 2018 r. wzrost wydatkéw
komunalnych na finansowanie asystencji osobistej w latach 2014-2016
oszacowano na 22% (Agenda Kaupang 2018, za Askheim 2019a).
Jednoczesnie wydatki gmin na asystencje¢ osobista wynosza jedynie
4,5% ich budzetu przeznaczonego na ustugi domowe. Natomiast
faktem jest, ze przyznanie asystencji jako prawa wiaze si¢ z potrzeba
pewnych zmian budzetowych na poziomie gminy. Co wiecej, stoi
przed nimi wyzwanie sprawiedliwego podziatu srodkéw pomiedzy
wszystkich potrzebujacych wsparcia mieszkancéw, a nie jedynie
osoby z niepelnosprawnoscig potrzebujace asystencji osobiste;.

5.3. Organizacja zatrudnienia asystentow

Organizacja ustugi asystencji zarzadzanej przez uzytkownika zawiera
$cisty podzial na odpowiedzialnos¢ za zarzadzanie praca asystenta
i za jego zatrudnienie. Odpowiedzialno$¢ za zatrudnienie obej-
muje przygotowanie umow z asystentami, wyplate wynagrodzen
(i odprowadzenie wszelkich naleznych sktadek ubezpieczeniowych)
oraz zapewnienie przestrzegania obowiazujacych praw i przepisow.
To gmina jest odpowiedzialna za wybér modelu zatrudnienia dla
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asystenta sposrdd trzech mozliwych rozwigzan: do pracy moze
przyja¢ go gmina, uzytkownik indywidualny (lub osoby go repre-
zentujace) albo firma. Chociaz ostateczna decyzja lezy po stronie
gminy, to zgodnie z wytycznymi panstwowymi decyzje w tej spra-
wie powinna ona réwniez konsultowac z uzytkownikami.

Kiedy wprowadzono ustuge asystencji osobistej, Uloba byta jedyna
firma na rynku dostarczajaca tego typu ustugi. Od tego czasu liczba
dostawcow znacznie wzrosta. W 2018 r. bylo ich okoto 30 (Uloba
2018). Niektore z nich oferujg ustugi dedykowane konkretnym gru-
pom klientéw, np. osobom z niepelnosprawnoscig intelektualng.
Wigkszo$¢ to firmy komercyjne (por. rozdzial 7 niniejszej publikaciji).

Mozna zaobserwowac¢ pewien trend w wyborach podejmowanych
przez uzytkownikéw. Od 2002 (Guldvik 2003, za Askheim 2019a)
do 2010 r. (Johanseni in. 2010) wzrastal udzial uzytkownikow ustugi
preferujacych Ulobe jak podmiot zatrudniajacy asystentéw (wzrost
0 7%), a spadat tych wybierajacych jak ustugodawce samorzady (spa-
dek 010%). W 2010 r. 54% uzytkownikéw ustugi asystencji osobi-
stej korzystalo z ustug asystentéw zatrudnionych przez samorzady,
a jedna trzecia przez Ulobe (ibidem 2010).

5.4. Uzytkownicy asystencji osobistej w Norwegii

Z uslug asystencji osobistej korzysta coraz wiecej ludzi. Od 2010
do 2016 r. zaobserwowano wzrost o 25% i w 2016 r. bylo 3206 uzyt-
kownikéw (Ervik i in. 2017). Natomiast w roku 2020 juz 3696 0s6b
korzystalo z asystencji personalnej (Statistic Norway 2022). Ro$nie
nie tylko liczba uzytkownikéw, ale i liczba przyznawanych godzin asy-
stencji. Srednio od 2010 do 2016 r. zaobserwowano wzrost od 30,2 do
37,5 godzin tygodniowo (ibidem). To nie znaczy, ze wszyscy potrze-
bujacy otrzymuja 37 godzin tygodniowo. Sg tacy, ktérzy korzy-
staja z ustug 24 godziny na dobe (79 w 2016 r.), oraz tacy, ktorzy
korzystaja z asystencji mniej niz 15 godzin tygodniowo — w 2010 r.
43% uzytkownikow. W zaleznosci od potrzeb uzytkownicy korzy-
staja $rednio z ustug trzech asystentéw (Johansen i in. 2010). Wedlug
danych z 2010 r. wigkszo$¢ potrzebujacych stanowili ludzie z niepetno-
sprawnoscig ruchowa (80%). Czes¢ z nich miata wiecej niz jedna nie-
petnosprawnos¢ (40% w 2010 r.). Ze wzgledu na poszerzenie dostep-
nosci ustugi i wlgczenie oséb z niepelnosprawnoscig intelektualna
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do grona uzytkownikow ich udziat w 2017 r. wynosil 28% wszyst-
kich uzytkownikéw systemu asystencji osobistej (Ervik i in. 2017).

Profil uzytkownikéw ustugi asystencji osobistej stopniowo sie
zmienia od czasu, kiedy wprowadzono ja we wczesnych latach 90.
XX w. Wiaze si¢ to ze zmianami w prawie i rosngcg dostepnoscia
ustugi. W 2005 r. wéréd korzystajacych pojawity si¢ dzieci i mlodzi
ludzie. Zaréwno oni, jak i osoby z niepelnosprawnoscia intelektu-
alng nie zarzadzaja samodzielnie ustugg asystencji, co stanowi spora
zmiane w stosunku do poczatkowych ustalen.

Wisréd uzytkownikdw asystencji jest znacznie wiecej oséb z wyz-
szym wyksztalceniem niz posréd ogdélnej populacji 0s6b z niepetno-
sprawno$cia w Norwegii — 38% w poréwnaniu do 24% (Johansen
iin. 2010), co moze sugerowac, ze osoby z wyzszym wyksztalceniem
sa bardziej swiadome swoich praw oraz mozliwosci systemowych
i potrafig je wyegzekwowac.

6. Wsparcie w §rodowisku pracy w Norwegii

W Norwegii system wsparcia oséb z niepelnosprawnosécia w $ro-
dowisku pracy istnieje rownolegle do i niezaleznie od systemu
asystencji osobistej. W przeciwienstwie do asystencji osobistej jest
on zorganizowany przez NAV — Norweski Urzad Pracy i Opieki
Spotecznej, a nie samorzady. Osoby z niepelnosprawnoscia sa wspie-
rane zaréwno poprzez celowe zasilki i granty, jak i za pomocg bez-
posredniego wsparcia praktycznego, np. asystenta pracy.
Funkcjonuja dotacje dla pracodawcédw na adaptacje stanowiska
pracy (w tym dostosowania z obszaru IT) dla pracownika z nie-
pelnosprawnoscig oraz dofinansowanie do wynagrodzen, majace
ulatwi¢ wejscie na rynek pracy. Ponadto osoby, ktére majg znaczne
potrzeby w zakresie otrzymania lub utrzymania pracy, mogga otrzy-
mac wsparcie, szkolenia i udogodnienia dotyczace zadan i sytuacji
w pracy. Czas trwania tych dzialan wynosi zazwyczaj 6 miesigcy,
ale moze zosta¢ przedtuzony. Co wiecej, osoby o ograniczonej

10 Dane dotyczace funkcjonowania norweskiego systemu wsparcia pracowni-
kow z niepelnosprawnoscia uzyskaliémy przede wszystkim z raportu badawczego
Olego Pettera Askheima (Askheim 2019b).
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zdolnosci do pracy (co najmniej 50%) z powodu choroby lub
wypadku moga otrzymac wsparcie przez okres do 3 lat w celu pod-
jecia pracy (arbeidsavklaringspenger — work assessment allowance —
zasilek na podjecie pracy). Obejmuje ono $rodki zwigzane z praca
i/lub wsparcie ekonomiczne na leczenie lub inne dzialania nastepcze.
Warunkiem uzyskania takiego wsparcia jest aktywny udzial danej
osoby w procesie podejmowania pracy.

Osoby z trwalg niepelnosprawnoscia ruchowa, ktére nie s w sta-
nie korzystac z publicznych §rodkéw transportu, moga ubiegac sie
o $rodki na pokrycie kosztow podrézy miedzy miejscem zamiesz-
kania a miejscem pracy oraz maja prawo do pokrycia kosztow
przejazdu taksowka.

Wisréd srodkédw bezposredniego wsparcia praktycznego dla pra-
cownikow z niepetnosprawnoscia znajduja sie:

- wsparcie w czytaniu lub pomoc sekretarska;

— wsparcie w postaci ttumacza jezyka migowego;

— asysta pracy (Funksjonsassistanse).

W zaleznosci od stopnia niepelnosprawnosci i potrzeb zawodo-
wych pracownik z niepelnosprawnos$ciag moze faczy¢ rézne elementy
systemu, np. dofinansowanie kosztéw podroézy z asystentem pracy
lub dojezdzac¢ do pracy takséwka bez obecnosci asystenta, ktory
pojawia sie dopiero w miejscu pracy.

Asysta pracy w Norwegii zostala probnie zainicjowana w 1997 r.
W przepisach panstwowych jest okreslona jako ustanowiona ustuga
rynku pracy, a NAV pokrywa koszty poniesione przez pracodawce
uzytkownika asysty. Roéwniez pracodawca ten jest odpowiedzialny
za formalne zatrudnienie asystenta pracy, natomiast pracownik z nie-
pelnosprawnoscig jest odpowiedzialny za rekrutacje asystenta. Asysta
pracy jest przeznaczona dla osob ze zlozona niepelnosprawnoscia,
niewidomych lub 0s6b z silnym uposledzeniem wzroku, ktére wyma-
gaja wsparcia, aby mdc pracowac i ktére maja podpisang umowe
o prace lub prowadza wilasng dzialalno$¢ gospodarcza. Oznacza to,
ze na przyklad w trakcie bezplatnych praktyk czy tez stazy zawo-
dowych nie mozna otrzymac asysty pracy. To ograniczenie uderza
w mlodych absolwentéw z niepelnosprawnoscia.

Asystent pracy ma za zadanie wspiera¢ pracownika z niepelno-
sprawnos$cia w tych obszarach zwiagzanych z zyciem zawodowym,
z ktérymi pracownik nie jest w stanie poradzi¢ sobie sam (ubieranie si¢
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i rozbieranie jako szykowanie si¢ do pracy, kopiowanie materialow
pisemnych, wsparcie w poruszaniu si¢ po miejscu pracy, pomoc
w podroézach stuzbowych). W przypadku pracownikéw niewidomych
ustuga asystenta pracy dotyczy rowniez towarzyszenia w porusza-
niu sie. Asystent pracy nie powinien wykonywaé zwyktych zadan
zawodowych beneficjenta ustugi.

7. Skala i uzytkownicy asysty pracy w Norwegii

Wedtug danych uzyskanych z NAV, w 2020 r. sposrod 337 osob
korzystajacych z asysty pracy 48,6% to kobiety, a 51,3% mez-
czyzni, z tego 15% to kobiety ponizej 35 roku zycia, 11% to mezczy-
zni ponizej 35 roku zycia, 33,5% to kobiety powyzej 35 roku zycia
1 40% to megzczyzni powyzej 35 roku zycia. Mniej wiecej jedna
trzecia 0sOb korzystajacych z asysty pracy jest zatrudniona w admini-
stracji rzadowej lub samorzadowej, a dwie trzecie w sektorze prywat-
nym. Sposrod ogotu uzytkownikow 27,6% ma wyzsze wyksztatce-
nie, 26,1% posiada nizszy poziom wyksztalcenia, 46,3% za$ nieznany
stopien wyksztalcenia.

Usluga asysty pracy ma znacznie mniejszy zakres niz asysten-
cja osobista. W 2018 r. tylko 270 0s6b otrzymywalo asyste pracy
(Askheim 2019b). W 2020 r. liczba ta wzrosta do 337 (bezposrednia
informacja od pracownika NAV), co wynosi 9% o0séb korzystaja-
cych z systemu asystencji osobistej:

Wiedza na temat programu FA wsrdd grupy docelowej jest niewielka.
Prébowalismy go reklamowaé w gazetach, magazynach, mediach spo-
teczno$ciowych i telewizji. Wcigz wiele oséb o nim slyszato, bo znaja
kogos, kto go zna. JesteSmy pewni, ze mogliby$my mie¢ o wiele wiecej
0s6b korzystajacych z programu FA, gdyby znali go i mozliwosci, jakie
daje (W9.exp.K.NM).

Roéwniez wérdd pracownikéw NAV §wiadomos¢ programu asysty
pracy jest niewielka. W zwigzku z tym wciaz czg$¢ dziatan urzedu

11 Zastosowane oznaczenia wywiadow: W — wywiad, liczba — numer nadany
rozmoéwcy, PA - asystent osobisty, exp — ekspert, K — kobieta, M - mezczyzna,
N - Norwegia, PL - Polska, OzN - osoba z niepelnosprawnoscig.
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jest po$wigcona na promocje systemu asysty pracy, ktorym NAV
zarzadza od 2012 r.:

Nieustannie pracujemy nad rozreklamowaniem programu FA, aby poméc
wiekszej liczbie 0sob. Jest to rowniez priorytet dla rzadu i co roku przy-
znaje on wiecej srodkéw, wiec mamy $rodki pieniezne na udzielanie
pomocy z programu FA kazdemu, kto jej potrzebuje i spelnia kryteria
(W9.exp.K.N).

Mamy zatem do czynienia z pewnym paradoksem. Z jednej strony
funkcjonuje system asystencji osobistej, ktory jest powszechnie znany
w $rodowisku oséb z niepelnosprawnoscia i ktory podlega krytyce,
zwlaszcza dotyczacej dostepnosci ustugi. A z drugiej - réwnolegle —
dziata system asysty pracy, ktérego istnienia ludzie nie sg $wiadomi,
a jest stosunkowo fatwo dostepny.

Kolejnym wyzwaniem dla NAV oraz chcacych pracowac 0sdb z nie-
pelnosprawnoscig jest brak przekonania pracodawcéw do programu
asysty pracy. W tym wypadku stosunek pracodawcéw do asysty jest
kluczowy, to po ich stronie lezy bowiem zatrudnienie asystenta oraz
rozliczenie kosztéw oraz zatrudnienie osoby z niepelnosprawnoscia:

Naszym najwigkszym wyzwaniem jest komunikacja z pracodawcami.
Wielu pracodawcdw jest sceptycznie nastawionych, poniewaz uwazaja,
ze monitorowanie pracownikéw, ktorzy sg niepelnosprawni i potrze-
buja FA, jest bardzo wymagajace i zajmuje duzo czasu. Obawiajg sie,
ze administracja FA wymaga od nich wiele wysitku. Ale wcale tak nie
jest. Zarzadzanie nie zajmuje duzo czasu. Wystarczy wypelni¢ formularz
cztery razy w roku. Poswiecamy duzo czasu na rozmowy z pracodaw-
cami na ten temat, staramy si¢ ich uspokoi¢ i wyjasni¢, ze zarzadzanie
jest bardzo proste (W9.exp.K.N).

Poniewaz w Norwegii asysta pracy ma dos$¢ ograniczony zasieg
w praktyce, niewiele jest naukowych opracowan na ten temat.
Jednym z wyjatkow jest raport Econ Poyry (2008 - za Askheim 2019b),
w ktérym zebrane sg dane dotyczace uzytkownikow asysty pracy, asy-
stentow i pracodawcodw. Wynika z niego, ze uzytkownicy asysty pracy
zazwyczaj korzystaja z niej w dos¢ ograniczonym zakresie godziny
pracy - jedna trzecia od 15 do 19 godzin tygodniowo, a ok. 7% mniej
niz 5 godzin tygodniowo. Tylko 10% uzytkownikéw korzystato
przez wiecej niz 30 godzin tygodniowo, co prowadzito do pewnych
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problemoéw z rekrutacjg asystentéw. Natomiast znakomita wiek-
szo$¢ korzystajacych (88%) byta bardzo zadowolona z asysty pracy.
Sposréd nich 25% miato asystenta pracy, ktéry jednoczesnie byt
ich wspolpracownikiem. Natomiast 75% uzytkownikéw zatrudniato
asystenta z zewnatrz firmy. Pewnym zrédlem niepokoju uzytkowni-
kow systemu zwigzanym z rekrutacja asystentow bylo to, ze asyste
pracy jednorazowo przyznawano tylko na rok. Po tym czasie trzeba
bylo ubiega¢ si¢ o nig ponownie. Uzytkownicy obawiali sie, ze taki
brak stabilnosci moze dodatkowo utrudni¢ rekrutacje asystentow
pracy. Jednocze$nie 40% uzytkownikéw systemu asysty pracy miato
asystenta, ktory réwniez petnil funkcje ich asystenta osobistego.

8. Préby reformy systemu asystencji osobistej
w Norwegii

Obecny stan systemu asystencji osobistej nie zadowala wszystkich.
Czgs¢ uzytkownikow oraz aktywistow chcialaby mie¢ jeszcze wigk-
szg kontrole nad ustugg i aby zostala ona przeniesiona z ustawy
o ustugach zdrowotnych i opiekunczych (zgodnie ze spotecznym
modelem niepelnosprawno$¢ nie powinna by¢ postrzegana jako
choroba). Z kolei samorzady borykaja si¢ z niejasnymi, sprzecz-
nymi przepisami, ktore utrudniaja sprawiedliwe i sprawne zarza-
dzanie. W zwigzku z tym we wrze$niu 2019 r. powotano specjalng
komisje w celu rozwazenia, sformutowania i zreferowania sugestii,
w jaki sposob system asystencji osobistej moze lepiej realizowac
swoje cele. W listopadzie 2021 r. opublikowano raport zawierajacy
whnioski komisji (NOU 2021: 11). Sktadata si¢ ona z trzynastu eks-
pertow reprezentujacych srodowisko osdb z niepetnosprawnoscia,
samorzady, naukowcow i1 zwyktych obywateli. W czasie trwania
jej prac prowadzone byty réwniez konsultacje z licznymi interesa-
riuszami, organizacjami oraz ekspertami.

Zgodnie z zalozeniem komisja miata m.in. zbada¢, ocenic i przed-
stawi¢ propozycje dotyczace sposobu zaprojektowania asystencji
osobistej, aby program dzialal zgodnie z przeznaczeniem, w tym
przyczynil sie do osiagniecia rownosci, rownych szans niezaleznie
od miejsca zamieszkania, partycypacji spolecznej oséb niepetno-
sprawnych, dobrych warunkéw pracy dla asystentdéw i ciaglosci
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uczestnictwa w systemie asysty. Ustuga miata by¢ zdefiniowana jako
narzedzie réwnosci, a nie program opieki zdrowotnej, komisja zas
powinna wskaza¢, w jaki sposob zapewni¢ osobom z niepetnospraw-
nos$ciami udzial w pracy, edukacji i zajeciach rekreacyjnych. Miala
réwniez odpowiedzie¢ na pytanie, w jaki sposob system asystencji
funkcjonuje jako narzedzie réwnoséci dla dzieci i mtodziezy oraz oce-
ni¢ kwestie koordynacji z innymi ustugami publicznymi, takimi jak
przedszkola, szkoly i opieka pozaszkolna (NOU 2021: 11). Jednym
z celéw posrednich byto nadanie spdjnosci systemowi asystenciji,
zwlaszcza w zakresie wsparcia dla dzieci. Jednym z najwazniejszych
celow prac bylo to, aby zaproponowane rozwigzania w zakresie asy-
stencji pozostaly obowiazkiem gminy.

Ogromnym wyzwaniem dla komisji bylo sprostanie niektérym
postawionym przed nig zadaniom, w szczegdlnosci zdefiniowanie
programu jako narzedzia réwno$ciowego i uwzglednienie we wnio-
skach mozliwie najbardziej réwnego traktowania oséb bez wzgledu
na ich miejsce zamieszkania, z zalozeniem, ze program asystencji
osobistej powinien pozosta¢ w gestii gminy. Na posiedzeniu komisji
30 wrzesnia 2020 r. okazalo sie, ze siedmiu jej czlonkéw (wigkszo$¢)
uwaza, iz jesli cele maja zostac zrealizowane, to konieczne jest jednak
przekazanie calosci lub czgsci systemu panstwu. Zwrdcono sie wigc
do odpowiedniego ministerstwa, aby oceni¢, czy istnieje taka moz-
liwos¢. Ministerstwo stwierdzito jednak, ze zalozenie jest stale i nie
podlega negocjacjom, musi by¢ podstawg do dalszych prac komi-
sji. Jednak brak zgody co do tego, czy asystencja osobista powinna
leze¢ w gestii samorzaddw, czy tez panstwa, byl czynnikiem roztamu
w komisji i braku porozumienia w innych sprawach.

Ostatecznie trzynastu czlonkéw komisji miato zdania rozbiezne
i nie mozna bylto sformulowa¢ kompleksowej propozycji, ktéra
wiekszos¢ cztonkéw moglaby poprze¢. Czworo ekspertow repre-
zentujacych srodowiska oséb z niepelnosprawnoscia nie przyjeto
raportu i przygotowalo wlasny. Kolejne trzy osoby wstrzymaly sie
od glosu. Ostateczne sprawozdanie komisji poparla sze§ciooso-
bowa mniejszo$¢, w tym jej przewodniczaca. Podzialy w gronie
eksperckim pokazuja, jak trudno jest pogodzi¢ wartosci, potrzeby
i interesy réznych oso6b i sSrodowisk uwiklanych w system asystencji
osobistej. Nie wiadomo, czy po wystuchaniu publicznym wnioski
z prac komisji przetoza si¢ na zmiany w prawie. Biorac pod uwage



92 TIII. Instytucjonalno-kulturowy kontekst rozwoju ustug asystencji osobistej

glodny sprzeciw czgsci srodowisk 0séb z niepelnosprawnoscia, nie
jest to oczywiste.

Pomimo podziatéw sprawozdanie (NOU 2021: 11) jest uzyteczne
w kontekscie zrozumienia obecnej sytuacji w Norwegii i czynni-
koéw, ktére doprowadzily do powotania komisji. Wskazano w nim
bolaczki systemu:

1. W zakresie upowszechniania rownosci i stosowania asysten-
¢ji jako narzedzia rownosci:

a) przepisy maja charakter calo$ciowy i ograniczony;

b) system asystencji nie zawsze daje wystarczajaca mozliwos¢

samostanowienia i wzigcia odpowiedzialnosci za wlasne Zycie;

c) system nie obejmuje wszystkich sfer, w ktérych funkcjonuja
osoby niepelnosprawne, ani wszystkich niezbednych zadan;

d) liczba godzin przydzielana na konieczne zadania nie zawsze
jest wystarczajaca;

e) problemem jest zasada rejonizacji i r6znice w dziataniu miedzy
gminami;

f) problemy zwigzane z brakiem adekwatnego wsparcia dla osoby
wspomagajacej uzytkownika w zarzadzaniu ustuga, w tym od-
niesieniu do dzieci i mtodziezy.

2. Dyskryminacja oséb niepelnosprawnych ze wzgledu na obo-
wiazujace prawo w odniesieniu do asystencji osobistej. Przepisy
zawarte w ustawie o prawach pacjenta i uzytkownika ustugi okreslaja
warunki, ktére musza by¢ spetnione, aby przyznac prawo do asysten-
cji osobistej. Jednak nawet osoby, ktére nie spetniajg tych warunkow,
w wielu przypadkach moglyby odnies¢ duze korzysci z asystencji
osobistej. Jesli rowniez one nie otrzymaja asystencji po arbitralnej
ocenie zgodnie z ustawg o ustugach zdrowotnych i opiekunczych,
moze to prowadzi¢ do dyskryminagji.

3. Niewspolmiernos¢ sytuacji osob z niepelnosprawnoscia w po-
szczegblnych gminach. Polaczenie indywidualnych ocen i profe-
sjonalnych opinii, jak réwniez fakt, Ze program asystencji nalezy do
obowiagzkéw gminy, z koniecznosci pociaga za sobg zaréwno réz-
nice jednostkowe, jak i nieco odmienne praktyki oparte na lokal-
nych uwarunkowaniach, wzgledach i priorytetach. W opinii komi-
sji wciaz mozna twierdzi¢, ze dysproporcje sa tak duze, jesli chodzi
o ocene i decyzje dotyczace podstawowych kwestii w programie,
ze moga prowadzi¢ do znacznych rozbieznosci pomiedzy gminami
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w mozliwosciach prowadzenia samodzielnego i niezaleznego zycia
przez osoby niepelnosprawne potrzebujace asystencji. Z tym wigze
sie rowniez brak przewidywalnosci, poczucia bezpieczenstwa i pew-
nosci prawnej dla os6b wymagajacych asystencji w ramach systemu.

4. Opieszalos¢ w rozpatrywaniu skarg. Liczba skarg dotyczacych
systemu asysty jest znacznie wyzsza niz faczna liczba skarg dotycza-
cych ustug zdrowotnych i opiekunczych. Ponadto urzedy panstwowe
potrzebuja zbyt duzo czasu, aby si¢ do nich ustosunkowac.

5. Problemy z organizacja i koordynacja systemu. Wiele 0s6b
niepetnosprawnych korzystajacych z zarzadzanej przez siebie asysten-
cji ma réwniez zapewnione state §wiadczenia zdrowotne i/lub inne
formy pomocy osobistej zwiazanej z réznymi obowigzkami, zada-
niami i czynnosciami. Jesli nie zostang poczynione ustalenia dotyczace
wspolnej organizacji wszystkich tych programoéw czy ich koordyna-
¢ji, moze to doprowadzi¢ zaréwno do niepotrzebnego marnotrawie-
nia $rodkow, jak i do niefortunnych konsekwencji dla osoby, ktora
jest zalezna od kilku tych $wiadczen oprdcz asystencji osobiste;.

6. Prawo do w pelni odpowiedzialnego srodowiska pracy.
Stwierdzono, Ze na ogdl pracownicy w systemie asysty maja wysoki
stopien dobrostanu i dobre warunki pracy. Jednocze$nie komisja
dostrzegta pewne wyzwania z tym zwigzane. Asystenci maja prawo
do w pelni ,,odpowiedzialnego $rodowiska pracy”, jednak niektdrzy
z nich moga w swoim codziennym zyciu zawodowym napotykaé
wyzwania zwigzane z niekorzystnymi czynnikami organizacyjnymi,
psychospotecznymi, fizycznymi, ergonomicznymi i biologicznymi.
Komisja zidentyfikowala nastepujace problemy:

a) niejasne role i podzial odpowiedzialnosci, uprawnien i zadan;

b) nieokreslone precyzyjnie granice, jesli chodzi o zadania, miej-

sce i godziny pracy;

¢) niejednoznacznie wskazana odpowiedzialnos¢ za szkolenia oraz

niesprecyzowane wymagania co do tresci i zakresu szkolen;

d) niewystarczajace zasoby, aby zadba¢ o potrzeby asystentow;

e) psychospoteczne czynniki §rodowiska pracy;

f) fizyczne, ergonomiczne i biologiczne czynniki srodowiska pracy.

W raporcie (NOU 2021: 11) zostaly réwniez przedstawione propo-
zycje rozwigzan, aby system stal si¢ rzeczywistym narzedziem réwno-
$ci. Czes¢ z nich to zalecenia klaryfikacji obowigzujacych przepisow:
wyjasnienie celu programu asystencji, wyjasnienie i wzmocnienie
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niezaleznej odpowiedzialnosci za organizacje i biezace zarzadzanie
programem asystencji osobistej, wskazanie obowigzkéw innych
podmiotéw asystencji osobistej. Oprocz powyzszych sformutowano
zalecenia:
- wpisa¢ prawo do korzystania z programu rowniez do ustawy
o réwnosci i dyskryminacji;

- zapewni(, Ze program asystencji obejmuje wszystkie obszary,
w ktérych moze by¢ potrzebny;

- zapewni¢ wystarczajacy liczbe godzin na obowiazki, zadania
i dzialania, ktorych dana osoba potrzebuje;

- zmniejszy¢ ograniczenia i wyzwania zwigzane z przemieszcza-

niem si¢ miedzy gminami;

— okresli¢ zastosowanie w podrdzy i w trakcie pobytow za granica;

- zaleci¢ zmiang nazwy usltugi z asystencji zarzadzanej przez

uzytkownika na asystencje zarzadzang samodzielnie (selvstyrt
personlig assistanse — self-directed personal assistance).

Komisja zaprezentowala réwniez propozycje rozwigzan ograni-
czajacych dyskryminacje oséb niepetnosprawnych. Uwagi te doty-
czg warunkow, jakie trzeba spelnia¢, aby moéc si¢ ubiega¢ o prawo
do asystencji osobistej. Stwierdzono, ze opieranie prawa do ustugi
asystencji wytacznie na limitach godzinowych moze nie by¢ najlep-
szym mozliwym rozwigzaniem. Zasugerowano, iz nalezy rozwazy¢
rozszerzenie prawa do asystencji dla oséb, ktérych zapotrzebowanie
jest ponizej obecnego limitu godzinowego. Zwlaszcza gdy potrzeba
ta moze by¢ najlepiej zaspokojona przez asystenta. Taka szczegdlna
potrzeba moze by¢ znacznie lepiej zaspokojona dzigki asystencji
osobistej niz alternatywnym ustugom, srodkom czy programom.

Opieranie si¢ wylgcznie na limicie godzinowym moze zacheci¢
niektorych wnioskodawcéw do wyolbrzymiania potrzeb. Czasami
moze to odbywac si¢ kosztem innych, réwnie odpowiednich alter-
natyw, takich jak rozwigzania w zakresie technologii. Jednocze$nie
limit godzinowy moze skloni¢ niektére gminy do wprowadzenia
restrykcyjnej praktyki zwigzanej z przydzielaniem godzin w celu
ograniczenia liczby oséb objetych prawem.

Komisja zaproponowata réowniez, aby zredefiniowa¢ wymog
dlugoterminowej potrzeby. Zasugerowano, aby odnosila si¢ ona
do takiej potrzeby, ktéra bedzie trwaé dluzej niz dwa lata, lub do
pozostatego przewidywanego okresu zycia krétszego niz dwa lata.
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Ta zmiana jest istotna dla 0séb z niepelnosprawnoscia wynikajaca
z postepujacej choroby. Zalecono, aby utrzymac obecng gérna gra-
nice wieku dla otrzymania prawa do asystencji osobistej, tj. 67 lat.
Natomiast zasugerowano jednoczesnie przemyslenie podniesienia
tego limitu do 72 lat. Jednakze komisja stwierdzila, Ze obecnie nie
dysponuje wystarczajaca wiedza, aby proponowac zmiang.

Zauwazono, ze przyszly program asystencji osobistej powinien
zawiera¢ prawo do niej takze w godzinach nocnych, nawet jesli
potrzeba nie jest ciagla, a ma to istotne znaczenie dla dobrostanu
danej osoby. Jednak w niektorych przypadkach moga powstaé wat-
pliwosci, czy sytuacja spoleczna danej osoby wskazuje na potrzebe
przydzielenia nocnej asystencji osobistej, podczas gdy swiadczenie
tych ustug moze wigzac si¢ ze stosunkowo duzym wzrostem kosztow
gminy. Dlatego skonstatowano, ze nalezy zachowa¢ réwnowage mig-
dzy potrzebami danej osoby a mozliwosciami finansowymi gminy.

Komisja ustalila tez, ze prawo do asystencji osobistej powinno by¢
zwigzane z osoba, a nie ze sposobem zycia. Stwierdzono, ze ,miesz-
kanie” w tym kontekscie musi obejmowac wszystkie rodzaje miesz-
kan, niezaleznie od tego, czy lokal jest wlasnoscig, czy jest wynaj-
mowany na rynku prywatnym, czy przez gmine. Komisja wyszla
z zalozenia, Ze gminy dbaja o informowanie jednostki o prawie
do asystencji osobistej niezaleznie od sposobu zycia. Jednoczesnie
W jej opinii prawo do asystencji osobistej nie powinno obejmowac
asystencji osobistej podczas pobytu w miejskich instytucjach opieki
zdrowotnej i opiekuncze;.

Odnotowano, ze w przysztych przepisach dotyczacych asysten-
cji osobistej powinien znajdowac sie punkt zobowigzujacy gminy,
ktére odmowily przyznania ustugi osobie z niepelnosprawnoscia,
do dokonania ponownej oceny wniosku.

8.1. Propozycje rozwiazan zmniejszajacych
zr6znicowanie lokalne i umozliwiajacych tworzenie
dobrych programéw

W raporcie NOU 2021: 11 komisja zwraca uwage na brak przejrzysto-
$ci przepisow, ktory prowadzi do réznic migdzy gminami w zakresie
implementacji systemu asystencji osobistej. Wsrdd zalecen naste-
pujace wydaja si¢ najwazniejsze:
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1. Wprowadzenie bardziej kompleksowego i szczegdétowego roz-
porzadzenia, ktére zmniejszy obecny brak jasnosci oraz poziom zto-
zonosci; jasne wymagania dotyczace postepowan i decyzji. Zdaniem
komisji moze to ulatwi¢ gminom zorientowanie si¢ w systemie oraz
zorganizowanie i praktykowanie go w dobry sposéb, zgodnie z bar-
dziej przejrzystymi i jednolitymi ramami, ktére w réwnym stopniu
dotycza wszystkich gmin. Jednolita, jasna i szczegélowa regulacja
bedzie waznym przyczynkiem do zmniejszenia niezamierzonych
réznic miedzy gminami i stworzenia wspdlnej podstawy dla dobrze
funkcjonujacych samorzadowych systemdéw asystencji osobiste;.
Propozycja rozporzadzenia w sprawie asystencji osobistej okresla cel
ustugi, to, czym jest i co obejmuje system, zawiera regulacje na temat
wymagan wobec workleadera i workleadera pomocniczego', obo-
wiazki i odpowiedzialno$¢ podmiotéw w systemie asystencji osobi-
stej. Odrebne przepisy dotycza oceny potrzeby i zakresu decyzji o jej
przyznaniu, wspdlnej organizacji lub koordynacji asystencji osobi-
stej i asysty pracy, rozpatrywania nowych spraw i nowych decyzji
dotyczacych asystencji osobistej z tej samej gminy, jak i z innej. Ten
ostatni zapis ma pomoc osobom z niepelnosprawnoscia utrzymac
ciaglos¢ ustugi w przypadku przeprowadzki.

2. Uregulowanie kwestii, na ktére gmina musi potozy¢ szczego6lny
nacisk przy ocenie zapotrzebowania i zakresu samodzielnej pomocy
osobistej. To mogloby przyczynic sie do bardziej jednolitej praktyki
alokacji ustug na poziomie migedzygminnym. Wspdlne wymogi doty-
czace rozpatrywania spraw i wydawania decyzji, ktére przyczynia sie
do zapewnienia, ze podczas badania i przydzielania srodkéw zadbano
o szczegdlne okolicznosci, bedg mialy wplyw na stworzenie jedno-
litej podstawy dobrze funkcjonujacych systemdw samoobstugowej
pomocy osobistej.

3. Kwestie odpowiednich narzedzi do prowadzenia postepowa-
nia oraz szkolen dla workleaderow. W szczegdlnosci dotyczy
to badania zdolnosci i checi danej osoby z niepelnosprawnoscia do

12 Tak nazywane s3 osoby z niepelnosprawnoscia korzystajace z uslug
asystenta osobistego. Nazwa ta podkresla, Ze to osoba z niepelnosprawnoscia
zarzadza pracy asystenta. Termin ten ma podkresla¢ sprawczos¢ i niezaleznosé
OzN. Workleader pomocniczy to osoba wspierajaca OzN w zarzadzaniu ustuga.
Z tym mamy do czynienia w przypadku nieletnich 0s6b z niepetnosprawnoscia
oraz 0s6b z niepelnosprawnoscia intelektualng.
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zarzadzania ustuga, wzglednie workleadera pomocniczego, badania
potrzeb szkoleniowych workleaderéw oraz innych spraw zwigzanych
z organizacjg, ustanowieniem i funkcjonowaniem indywidualnego
systemu asystencji.

4. Ustanowienie krajowego centrum kompetencji, odpowiedzial-
nego za asystencje osobista. Zdobycie przez gminy wystarczajacej wie-
dzy i doswiadczenia w dziedzinie asystencji wymaga duzych zasobow,
wigkszo$¢ gmin ma na swoim terenie niewiele przypadkéw asystencji
osobistej wymagajacych wprowadzenia takich ustug. Brakuje réwniez
dostepu do odpowiednich statystyk. Czesto trudno jest znalez¢ doklad-
nie te informacje, ktore sg potrzebne. Centrum kompetencji miatoby
zapewni¢ rdwniez ten rodzaj informacji. Zdaniem komisji krajowe
centrum kompetencji mogloby przyczyni¢ sie do zniwelowania nie-
zamierzonych réznic miedzy gminami w implementacji systemu.

5. Sprawy zwigzane z wyborem asystenta osobistego, dostawcy
ustug, kwestie zatrudniania czlonka rodziny, wynagrodzenia ludzi
zarzadzajacych ustuga dla oséb, ktére same nie mogg sobie z tym
poradzi¢ (ale nie dla rodzicow nieletnich 0séb z niepelnosprawno-
$cig), szkolenia dla workleaderdw i asystentéw oraz warunki pracy
asystentow. Zalecenia te dotycza przede wszystkim klaryfikacji prze-
piséw dotyczacych odpowiedzialnosci podmiotéow. Komisja zapro-
ponowala, aby w projekcie rozporzadzen dotyczacych samodzielnie
zarzadzanej pomocy osobistej wyraznie zaznaczy¢, ze ustugodawca,
tworzgc umowe o asystencje osobista, musi zawrze¢ z workle-
aderem czy workleaderem pomocniczym porozumienie w spra-
wie podzialu odpowiedzialno$ci, uprawnien i zadan zwigzanych
z codzienng organizacjg asystencji osobistej. Ponadto komisja zasu-
gerowala, aby w umowie wskaza¢, jaka odpowiedzialno$¢, jakie
uprawnienia i jakie zadania sg przekazywane przez uslugodawce
na workleadera czy workleadera pomocniczego. Moze to obej-
mowac nastepujace kwestie: szkolenia i wskazowki, rodzaje zadan
do wykonywania, wymogi ich zgodnosci z przepisami prawa, pla-
nowanie czasu pracy, kontrola list czasu pracy, wyplata wynagro-
dzenia, wymagania dotyczace ochrony srodowiska pracy, kontrola
wewnetrzna, monitorowanie 0s6b przebywajacych na zwolnieniu
lekarskim, przywolywanie zastepcéw w przypadku nieobecnosci,
postepowanie w przypadku zmian w zespole asystentéw, rozstrzy-
ganie konfliktow oraz rozwigzywanie stosunku pracy.
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9. Podsumowanie

Moment prowadzenia przez nas badan byt szczegdlny - zaréwno
w Polsce, jak i w Norwegii rozpoczgto debate nad asystencja oso-
bista. Oczywiscie, w Norwegii, gdzie od dwoch dekad system juz
funkcjonat, publiczne dyskusje oraz szczegélowe prace eksperckie
dotyczyly udoskonalenia istniejacych rozwigzan. Jednak odnosily si¢
tez do zatozen aksjologicznych w polityce publicznej, pytan o réw-
no$¢, autonomie i godnos¢ obywateli. Jeden instrument - ustuga
asystencji osobistej — prowokowal zatem generalne pytania o kieru-
nek ideologicznych zalozen, wynikajacych z przyjetego paradygmatu
rozumienia niepelnosprawnosci. Niektore norweskie srodowiska
0s06b z niepelnosprawnosciami obawialy sig, ze ,,techniczny” ruch -
przesunigcie asystencji do systemu ochrony zdrowia - oznacza¢
bedzie uwstecznienie i przerwanie procesu emancypacji 0sob nie-
pelnosprawnych. Inni natomiast podnosili kwesti¢ nieadekwatnosci
spotecznego modelu rozumienia niepelnosprawnosci i koniecznosci
zmian w kierunku uznania kwestii zdrowia jako réwnie centralnej
jak prawo samostanowienia i wolno$ci w przezywaniu niepetno-
sprawnosci. Udowadnia to, Ze w polityce publicznej nie ma rozwig-
zan neutralnych ideologicznie.

W Polsce publiczna debata i upolitycznienie kwestii asystencji
dopiero si¢ rozpoczyna. Wczesniejsze doswiadczenia w zakresie
organizowania i wykorzystywania ustug asystenta sa niewielkie -
projektowe, fragmentaryczne i merytorycznie chaotyczne. Asystencja
osobista pozostaje instrumentem nie do korica znanym wérdd profe-
sjonalistow oraz potencjalnych ustugobiorcéw i jest dostosowywana
do wczesniejszych sposoboéw zinstytucjonalizowanego pomagania,
opartego o prymat profesjonalnej wiedzy pomagajacego nad kompe-
tencjami wspomaganego. Upolitycznienie, czyli proces przenoszenia
problemu ze sfery spolecznej, kulturowej czy gospodarczej do systemu
politycznego, zachodzi na dwoch plaszczyznach: debaty politycznej
(z udzialem podmiotéw politycznych) oraz procesu decyzyjnego
i uregulowan prawno-politycznych (Duszczyk, Lesinska, Matuszczyk
2019: 24). Nie jest tez dzielem przypadku, ale jest celowo organi-
zowany. W Polsce oddolne inicjatywy os6b z niepelnosprawnoscia
spotkaly si¢ z odgdrna konieczno$cig wdrozenia zapiséw Konwencji
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o prawach 0séb niepetnosprawnych, co pozwolilo rozpocze¢ debate
nad ustugami asystencji osobistej.

Proces upolitycznienia jest z natury dynamiczny i podlega grada-
cji. Wydaje nam sig, ze w wypadku Polski mozemy méwic o co naj-
wyzej Srednim poziomie upolitycznienia spraw asystencji (i zwiaza-
nego z nig ideologicznego ,,.bagazu” idei niezaleznego Zycia), gdyz
odbywa sie on w ograniczonych ramach debaty politycznej (jeszcze
nie parlamentarnej), a planowane rozwigzania prawno-polityczne
wprawdzie sg przedmiotem sporu, jednak nie mobilizujg masowo
opinii spotecznej (por. Duszczyk, Lesiniska, Matuszczyk 2019: 31).
W Norwegii stopien spolecznej mobilizacji jest niewatpliwie wiek-
szy, chociaz temperature sporéw fagodzi zdolnos$¢ do prowadzenia
dtugich dyskusji i szukania konsensualnego rozwigzania. Jest tez on
bardziej rozciagniety w czasie.

Niemniej analizowane w tej czgsci instytucjonalne konteksty
asystencji osobistej znalazty odzwierciedlenie w zgromadzonym
materiale empirycznym. W kolejnym rozdziale zaprezentujemy
analize rozumienia niezaleznego zycia przez rozméwcow z Norwegii
iz Polski oraz kluczowej zasady, ktére powinny dyktowaé dopasowane
do potrzeb jednostek rozwigzania, chronigce ich autonomie i godnos¢.



ROZDZIAL IV

NIEZALEZNE ZYCIE | PODMIOTOWOSC
A UStUGA ASYSTENCJI OSOBISTE]J

W rozdziale oméwimy idee¢ niezaleznego zycia w odniesieniu do zapi-
séw Konwengji o prawach os6b niepelnosprawnych oraz ukazemy
role asystencji osobistej w jej urzeczywistnianiu. Odniesiemy si¢
takze do koncepcji podmiotowosci i podmiotowego sprawstwa, aby
ukaza¢ znaczenie tworzenia odpowiednich instrumentéw w sferze
wsparcia dla jego prowadzenia. Ponadto - na podstawie naszych
badan empirycznych - zanalizujemy réznice w definiowaniu nie-
zaleznego zycia i uslug asystencji osobistej w Norwegii i Polsce.

1. Geneza idei niezaleznego zycia

Zmiana w podejsciu spoleczenstwa do niepetnosprawnosci i wize-
runku oséb niepetnosprawnych wigze si¢ z powstawaniem ruchu
0s6b z niepelnosprawnoscia na rzecz niezaleznego zycia, rozwija-
jacego si¢ m.in. w USA. Na poczatku lat 70. XX w. nastapita poli-
tyczna mobilizacja 0séb z niepelnosprawnoscig i wzrost protestow,
w trakcie ktérych wyrazano sprzeciw wobec ograniczen w réznych
obszarach zycia spotecznego (Barnes, Mercer, Shakespeare 2005: 11).
Zaangazowanie osob z niepelnosprawnoscia zainicjowalo kluczowa
przemiang w podejsciu i rozumieniu zjawiska niepelnosprawnosci,
ktoéra skrétowo okresla sig jako odejscie od jednostkowego modelu
medycznego w kierunku modelu spotecznego.

Instytucjonalizacja spoteczno-politycznej aktywnosci oséb z nie-
petnosprawnoscia doprowadzita do powstawania organizacji dzia-
tajacych na rzecz tworzenia warunkow rozwoju podmiotowosci
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sprawczej osob niepelnosprawnych. W efekcie w 1989 r. powotano
Europejskg Sie¢ Niezaleznego Zycia (ENIL), skupiajaca powstate
wczeéniej Centra Niezaleznego Zycia (zainicjowane przez Eda
Robertsa w USA, a w Europie przez Adolfa Ratzkiego) i organizacje
o zblizonej dziatalno$ci oraz poszczegdlne osoby z niepetnospraw-
noscia, dla ktérych niezalezne zycie stanowito warto$¢ (Asystencja
osobista — raport 2021: 13). W ten sposob wyksztalcil si¢ miedzy-
narodowy Ruch Praw Oséb Niepelnosprawnych dzialajacy wraz
z miedzynarodows siecig organizacji i os6b. Aktywno$¢ na polu spo-
teczno-politycznym bylta szczegélnie widoczna w latach 1980-1990,
co zostalo symbolicznie uhonorowanie ogloszeniem przez ONZ
tego dziesigciolecia dekada oséb niepelnosprawnych. W efekcie
dzialalnos¢ aktywistek i aktywistow oraz organizacji przyczynita sie
do opracowania i przyjecia przez Zgromadzenie Ogélne Narodow
Zjednoczonych w 1993 r. Standardowych Zasad Wyréwnywania
Szans Oso6b Niepelnosprawnych, a wreszcie Konwencji o prawach
0s6b niepetnosprawnych ONZ (2006).

Dzialacze - inicjatorzy tworzacy ruch na rzecz niezaleznego zycia —
uznawani sg obecnie za ,bohater6w” (heroes). Wywarli ogromny
wplyw na zycie oséb z niepelnosprawnosciami. Podejmujac liczne
aktywnosci na rzecz upowszechniania idei niezaleznego zycia (jed-
noczes$nie zmagajac si¢ z wlasnymi ograniczeniami sprawnosci),
obalili mit o biernosci 0s6b niepelnosprawnych, majacych niewielkie
oczekiwania i niezdolnych do prowadzenia autonomicznych dzia-
tan. Przelamali powszechnie wystepujace stereotypy i zainspirowali
kolejne pokolenia do podgzania ich §ladami i kontynuowania pracy
(Independent Living Heroes 2017: 4).

Waznym etapem rozwoju ruchu stat sie Freedom Drive, zapoczat-
kowany w 2003 r. Marsze do Parlamentu Europejskiego, poczatkowo
do Strasburga, a od 2015 r. do Brukseli, mialy na celu mobilizacje
0s0b niepelnosprawnych, wplynety na uwrazliwienie parlamenta-
rzystow oraz staly si¢ okazja do lobbowania na rzecz srodowiska
0s0b z niepetnosprawnoscig. W trakcie Freedom Drive formutowano
postulaty i stawiano zadania, m.in. ratyfikacji Konwencji, wdroze-
nia ustug asystencji osobistej, wykorzystania srodkéw UE do roz-
woju ustug w srodowiskach lokalnych i likwidowania opieki catodo-
bowej w placowkach dla 0s6b z niepelnosprawnoscia (Independent
Living Heroes 2017: 3).
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Idea niezaleznego Zycia stala si¢ nie tylko aksjologiczng pod-
stawg ruchu spolecznego, ale réwniez paradygmatem wyznacza-
jacym kierunki zmian w sferze praktycznej i politycznej (DeJong
1979: 442). Nastapita zmiana celéw wsparcia proponowanego 0so-
bom niepelnosprawnym, sformulowanych z odrzuceniem zatozen
paradygmatu rehabilitacji. Naciski na opieke, mobilnos¢ i zatrud-
nienie zostaly zastapione szerszg perspektywa uznania istotnosci
warunkow zycia, aktywnosci poza domem w $rodowisku lokal-
nym, $wiadomosci konsumenckiej (DeJong 1979: 444). Z biegiem
czasu aktywisci na rzecz niezaleznego zycia wskazali dwanascie
podstawowych potrzeb, kluczowych do jego osiagnigcia, tj.: pelna
dostepnos¢ srodowiska spoteczno-przyrodniczego, petng dostep-
nos¢ do transportu, do pomocy technicznej i sprzetu, dostgpnosé
do dostosowanego mieszkalnictwa, ustugi asystencji osobistej,
wlaczajacy edukacje i szkolenia, rowne szanse zatrudnienia, wla-
$ciwe i dostepne informacje, doradztwo/poradnictwo, rzecznictwo
i samorzecznictwo, odpowiednie i dostepne ustugi ochrony zdrowia
(Morris 2004: 428-429).

Zmienito to aksjologiczne uzasadnienie wsparcia i wyznaczyto ko-
niecznoé¢ przemyslenia stosowanych narzedzi. Slepa wiara w uspraw-
nienie osoby niepelnosprawnej zostala zastgpiona poszukiwa-
niem rozwigzan pozwalajacych na jej wlaczenie do spoteczenstwa
z uwzglednieniem specyfiki niepelnosprawnosci.

2. Konwencja o prawach oséb niepetnosprawnych
o niezaleznym zyciu

Idea niezaleznego Zycia zostala wprost wyrazona w przepisach
Konwencji o prawach 0séb niepetnosprawnych z 2006 r. Bezpo-
$rednio do niej odnosi si¢ artykul 19, natomiast pozostale prze-
pisy, w tym artykul 3 (Zasady ogélne), nawigzuja do omawianej
idei. W artkule 3 mowa jest o poszanowaniu godnosci osobistej,
autonomii i niezaleznosci 0sob z niepelnosprawnoscia, o koniecz-
nosci stosowania zasady pelnego uczestnictwa w zyciu spotecznym
i wlaczaniu do niego, rownosci szans, zakazie dyskryminacji i pra-
wie do zachowania wlasnej tozsamosci.
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Artykul 19 przytaczamy w catosci, gdyz jego zapisy uwazamy
za istotne dla prowadzenia dalszych analiz i interpretacji materiatu
badawczego:

Samodzielne Zycie i integracja spoleczna

Panstwa-Strony uznajg prawo wszystkich oséb niepelnosprawnych do zycia
w spofecznosci, i do dokonywania wyboréw na réwni z innymi obywa-
telami, oraz podejma skuteczne i stosowne dzialania, aby ulatwi¢ oso-
bom niepelnosprawnym korzystanie z wyzej wymienionego prawa oraz
ich pelng integracje i uczestnictwo w zyciu spolecznym, w tym zagwa-
rantujg, iz:

(a) Osoby niepelnosprawne beda miec¢ szanse wyboru miejsca zamiesz-
kania, na réwnych zasadach z innymi obywatelami, oraz wyboru gdzie
i z kim beda mieszkac, jak réwniez nie beda zobligowani do mieszkania
w okreslonych warunkach;

(b) Osoby niepelnosprawne beda mie¢ dostep do szerokiego zakresu
ustug wspierajacych funkcjonowanie w srodowisku domowym, lokalnym
iinnym, w tym indywidualnej opieki koniecznej do zycia i integracji w spo-
teczenstwie i zapobiegajacej izolacji i segregacji osob niepelnosprawnych;
(c) Ogolnie dostepne ustugi i obiekty beda dostepne na réwnych zasa-
dach dla 0s6b niepetnosprawnych oraz beda dostosowane do ich potrzeb.

Zrédto: https://www.unic.un.org.pl/dokumenty/Konwencja_Praw_Osob_Niepelnosprawnych.
pdf (dostep: 4.12.2022).

Tak jak pozostale artykuly, przytoczona regulacja odnosi si¢ do
praw cztowieka. Warto w tym miejscu przypomnie¢, ze Konwencja
wprowadzila — oparty na modelu spotecznym - sposéb rozumienia
niepelnosprawnosci, bazujacy na prawach cztowieka, ktéry obejmuje
zestaw praw obywatelskich i politycznych, gospodarczych, spotecz-
nych i kulturalnych (Degener 2016: 18-19). Podobnie jak w modelu
spolecznym uznaje si¢ w nim, Ze niepelnosprawnos¢ jest spotecz-
nie konstruowana, ale mocno akcentuje si¢ uniwersalnos¢ praw
cztowieka, ktére funkcjonujg poza statusem zdrowia i sprawnosci
jednostki. Niepelnosprawnos¢ jest widziana jako element ludz-
kiej réznorodnosci. Konwencja rozwija migdzynarodowe prawo
dotyczace réwnosci, zwane réwnoscia transformacyjng, w ktérym
chodzi nie tylko o przezwyciezenie strukturalnych i instytucjonal-
nych uwarunkowan nieréwnego traktowania czy walke z posrednia
i bezposredniag dyskryminacja, ale o wprowadzenie obowigzkow
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pozytywnego przeksztalcania spoleczenstw w bardziej inkluzyjne,
takie, w ktorych glosy oséb z niepetlnosprawnoscia beda wprowa-
dzone do gléwnego nurtu zycia spolecznego, m.in. poprzez dostepne
i rozsadne udogodnienia (ibidem: 19).

Jak wskazano w Komentarzu ogélnym nr 5 na temat niezalez-
nego zycia i bycia czgscig spotecznosci (Komentarz ogélny 2017: 2),
artykul 19 jest przepisem o najszerszym zakresie i o charakterze
intersekcjonalnym, zasadniczym dla pelnego wdrozenia Konwencji.
W omawianym akcie niezalezne zycie ujmowane jest przez pryzmat
autonomii i wolnosci osoby, zwlaszcza wolnosci w dokonywaniu
wyboréw i kontrolowaniu przebiegu zycia, stylu zycia i codziennych
czynnosci. Istotne jest, ze w Komentarzu tym podkresla sie, aby
nie utozsamia¢ niezaleznego Zycia z umiejetnoscia samodzielnego
wykonywania codziennych czynnosci. Tak rozumiane niezalezne
zycie jest trudne do prowadzenia w instytucjonalnych formach
opieki, gdzie styl zycia jest narzucony, a autonomia i swoboda
decyzji ograniczona. Bardziej adekwatnym instrumentem na rzecz
realizacji niezaleznego zycia, odnoszacego si¢ do wymiaru indywi-
dualnego, emancypacji bez ograniczen dostepu i mozliwosci, jest
asystencja osobista.

We wspomnianym Komentarzu ta ustuga rozumiana jest jako
dopasowane do uzytkownika wsparcie $wiadczone przez osoby
drugie i dostgpne dla osoby z niepelnosprawnoscia. Zaktada sie, ze
cho¢ mozliwosci realizacji ustugi moga by¢ zréznicowane, to jednak
istnieja pewne elementy odrdzniajace ja od innych form wsparcia.
Wymienione s3 nastepujace czynniki:

- finansowanie asystencji osobistej musi opierac si¢ na sperso-
nalizowanych kryteriach oraz uwzglednia¢ zawarte w prawach
cztowieka standardy godnego zatrudnienia. Srodki finansowe
przeznaczone na oplacenie ustugi musza by¢ przyznane osobie
niepelnosprawnej i przez nig wydatkowane w oparciu o indy-
widualng ocene potrzeb i okolicznosci zyciowych;

- uslugi te musza podlega¢ kontroli osoby niepetnosprawnej,
co oznacza, Ze ona sama zamawia te ustugi u jednego z wielu
wykonawcow lub pelni role pracodawcy. Jednocze$nie ma
mozliwo$¢ doktadnego dopasowania ustugi do swoich potrzeb
(decyduje kto, jak, kiedy i w jaki sposob swiadczy ustuge,
a takze instruuje osoby te¢ ustuge $wiadczace);
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- asystencja osobista to relacja ,jeden na jeden”, dlatego asy-
stenci muszg by¢ pozyskiwani, szkoleni i nadzorowani przez
osobe, ktora otrzymala ustuge i bez jej zgody asystentami nie
nalezy ,,dzieli¢ si¢” z innymi;

- samodzielne decydowanie o warunkach $wiadczenia ustugi
oznacza, ze osoby niepelnosprawne moga samodzielnie decy-
dowac¢ o tym, w jakim stopniu chcg kontrolowa¢ swiadczenie
ustugi, moga ja dostosowa¢ do wlasnych preferencji oraz oko-
licznosci zyciowych. Nawet w przypadku delegowania odpo-
wiedzialno$ci ,,pracodawcy”, osoba niepelnosprawna zawsze
pozostaje w centrum decyzji dotyczacych wsparcia.

W Komentarzu zwraca si¢ takze uwage na niezwigzane z Konwencja
praktyki podmiotow $wiadczacych ustugi wsparcia, niespelniajace
wymogow okreslonych w artykule 19. Sg to tzw. obligatoryjne
»rozwigzania zbiorowe”, ktére np. tacza ze sobg konkretne ustugi
i wymagaja, aby przynajmniej dwie osoby (lub wiecej) zamieszkiwaty
razem. Taka koncepcje asystencji osobistej, w ramach ktérej osoba
niepelnosprawna nie posiada pelnego samostanowienia i kontroli
wlasnej, uznaje si¢ za niezgodng z wymienionym artykufem.

Spofeczna $wiadomos¢ aksjologicznych zalozen asystencji oso-
bistej, ktore - zgodnie z duchem Konwencji - s3 odmienne od tra-
dycyjnie rozumianej opieki, jest niezwykle wazna dla aktywistow
walczacych o niezalezne zycie 0s6b z niepelnosprawnoscia. Rdznice
pomiedzy tradycyjnie rozumianymi formami pracy opiekunczej
a tymi postulowanymi przez $rodowisko 0s6éb z niepelnospraw-
noscig odzwierciedla sentencja: ,,opieka jest dla oséb zaleznych,
asystencja dla tych, ktérzy potrzebuja pomocy (ang. assistance),
aby zy¢ niezaleznie” (Christensen 2010: 250). Praca w ramach asy-
stencji nie obejmuje zatem zadnych czynnosci, o ktére nie pro-
sita osoba z niepelnosprawnoscia, ani takich, ktérych wykona-
nie narusza jej decyzyjnos$¢ i samostanowienie, nawet jezeli sa
to male czynnosci dnia codziennego. Struktura pracy, mimo ze dla
postronnego obserwatora moze by¢ podobna w wyniku do opieki
(wsparcie osoby w potrzebie), jest zatem odmienna i wymaga tez
odmiennej $wiadomosci u jej wykonawcy. Podkreslamy to jako
niezwykle istotne dla naszych dalszych rozwazan o niezaleznym
zyciu i podmiotowosci oraz ich rozumieniu w badanych przez
nas $rodowiskach.



106 IV. Niezalezne zycie i podmiotowo$¢ a ustuga asystencji osobistej

3. Podmiotowos¢ a niezalezne zycie.
Ujecie socjologiczne

Idea niezaleznego zycia zasadza si¢ na uznaniu podmiotowosci
sprawczej osob z niepelnosprawnosciag. Podmiotowos¢ sprawcza
nie jest pojeciem jednoznacznie rozumianym i nawet w ramach
jednej dyscypliny funkcjonuja odmienne sposoby jej definiowania.

W Polsce, przynajmniej od dwoch dekad, obserwujemy ozy-
wione dyskusje na temat konceptu podmiotowosci w ujeciu socjo-
logicznym. Socjologowie prowadza je w dwoch nurtach: w ujeciu
aksjologicznym 1i analitycznym (Krasowska 2012). Wedlug Agaty
Krasowskiej nurt aksjologiczny blizszy jest paradygmatowi funkcjo-
nalnemu, gdyz w rozwazaniach tego typu — zazwyczaj opisujacych
przemiany spoleczne w dobie polskiej transformacji i posttrans-
formacji - wyznaczony jest normatywny cel: kreacja i aktywizm.
W nurcie analitycznym nie wartosciuje sie celu i formy bycia pod-
miotem, gdyz nie sg one z gory okreslone, a spotecznie konstru-
owane. Dociekanie ,,skupia si¢ raczej na analizie strategii radzenia
sobie w sytuacjach spotecznych” (ibidem: 57). Dlatego tez badaczka
podkresla, ze nurt analityczny bazuje na zatozeniach o egalitarnej
genezie podmiotowosci i refleksyjnosci.

Jednoczesnie Krasowska wskazuje na wspolny punkt obu nurtow.
Jak podkresla, jeden i drugi za pomoca kategorii ,,podmiotowo$¢”
opisuje sprawczo$¢ jednostek, czyli ,,swoisty konglomerat cech
sktadajacych si¢ na rzeczywistos¢ spoteczna i bedacy wypadkows
cech jednostki dzialajacej, a okresla to relacja: jednostka—kultura-
struktura-podmiotowo$¢” (ibidem: 58).

W naszych rozwazaniach jest nam blizszy egalitarny charakter
podmiotowosci, ktéry akcentuje sprawstwo. Socjologowie czesto
uzywaja wyrazenia ,,podmiotowos¢ sprawcza”, aby podkresli¢ wolna
wole cztowieka, ktéry podejmuje decyzje i wybiera rodzaj strategii
radzenia sobie w sytuacjach spofecznych. O podmiotowym spraw-
stwie méwi Edmund Wnuk-Lipinski, podkreslajac: ,,Rutyna, celo-
wos¢ oraz subiektywna ocena dziatan stanowig aspekty podmioto-
wego sprawstwa, ktore tacznie dajg sprawczg interwencje jednostki
ludzkiej w otaczajacy ja $wiat” (Wnuk-Lipinski 2008: 86).

W naukach spotecznych sprawczosci dziatan ludzkich (ang. agency)
przypisuje sie intencjonalno$¢ i zdeterminowanie. Wedtug Thomasa H.
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Eriksena intencjonalno$¢ ludzkiego zachowania oparta jest na woli
jednostki, jej refleksyjnosci, co odréznia sprawczosé¢ ludzka od spraw-
czo$ci bytow nieludzkich, kierujacych sie np. instynktami (Eriksen
2009). Anthony Giddens w swojej teorii strukturacji stwierdza,
ze porzadek spoleczny jest konstruowany w obrebie codziennych
czynnosci i opisow (jezykowych), dokonywanych przez aktyw-
nych i $wiadomych aktoréw spotecznych, ale jednoczesnie podkre-
$la, ze rozlozenie tych zasobéw i kompetencji pomiedzy poszcze-
goélnymi aktorami w strukturze spolecznej jest nieréwnomierne.
Wprowadzone przez niego pojecie ,dwoistosci struktury” wskazuje,
ze z jednej strony struktury ograniczajg jednostke, poszczegolni akto-
rzy podlegaja zdeterminowaniu przez sily spoteczne, ale z drugiej
strony réwniez struktury stwarzaja jednostce okreslone mozliwosci
dziatania (Giddens 2003). Z kolei Chris Barker w swoich studiach
kulturowych stwierdza, ze sprawstwo jako uksztaltowana spotecz-
nie zdolno$¢ dziatania jednostki zawsze podlega zdeterminowaniu.
Nie oznacza to jednak, ze wszelkie dzialania jednostki majg cha-
rakter rutynowy czy $wiadomy, ponadto jednostkowos¢ taczy sie
z niepowtarzalnoscig i interdyskursywnoscia jednostek, mozliwo-
$cig wyboru réznych sposobdéw postepowania. Dlatego, mimo ze
wszystkie jednostki podlegaja ,,pietnu historii”, wiele ich dzialan ma
charakter niepowtarzalny, faczy si¢ z wyborem réznych elementow
dyskursywnych ustanowionych w spoteczenstwie (Barker 2005).
Innymi stowy, dziatanie jednostek to synteza porzadku podmio-
towego i strukturalnego, gdyz nie jest ono catkowicie determino-
wane przez strukture spoteczng i nie jest tez zupelnie swobodne
i zalezne wylacznie od woli jednostek (Wnuk-Lipinski 2008: 94).
Zastanawiamy sie zatem - analizujac wypowiedzi naszych bada-
nych - czy asystencja osobista dla oséb z niepelnosprawnoscia
pozwala im na autonomiczne sprawstwo, na kreatywna relacje pomie-
dzy nimi a otaczajaca rzeczywistoscia spoleczna (Uhl 1991). Podobnie
jak Wnuk-Lipinski przyjmujemy, ze w okresleniu ,,podmiotowo$¢
sprawcza” istotne jest autonomiczne sprawstwo, a nie tylko samo
dzialanie, ktére charakteryzuje aktora (Wnuk-Lipinski 2008: 86).
Wydaje nam sig, Ze réznice pomiedzy podmiotem sprawczym
a aktorem dobrze wida¢, gdy analizujemy dwa typy ustug asystenta
obecne w polskim systemie wsparcia dla oséb z niepelnosprawnoscia.
Istotna jest konstrukcja ustugi: albo z odbiorcy czyni ona aktora,
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ktéry dopiero w przysztosci lub przy kontrolujaco-nadzorujacym
wsparciu - zgodnie z zalozonymi normami spofecznymi - ma sta¢
si¢ podmiotem sprawczym, albo zaklada owa podmiotowos¢ jako
niezbedng dla rozpoczecia realizacji ustugi. W ustudze asysty dla oséb
niepelnosprawnych pomagajacy asystent sprawuje funkcje bardziej
doradczo-terapeutyczne, a osoba z niepelnosprawnoscia jest ,,aktywi-
zowana’ do dzialania, czyli jest aktorem. Nie oznacza to, Ze nie ma
podmiotowosci sprawczej, ktora jest — tak uznajemy - przypisana
kazdemu czltowiekowi. Chodzi raczej o to, ze ustuga w swoim zato-
zeniu ma dopiero pobudza¢ sprawczo$¢, ujawniac ja czy mobilizo-
wac. Natomiast w wypadku ustugi asystnecji osobistej autonomiczne
sprawstwo osoby z niepelnosprawnoscia jest warunkiem koniecznym
i wstepnym dla zaistnienia tej ustugi. Zachodzi tu sytuacja odwrotna:
asystent jest dzialajacym aktorem, posrednikiem w dokonywaniu
interwencji w otaczajacy $wiat nie tylko w imieniu osoby niepel-
nosprawnej, ale tak jakby to bezposrednio byla ona, zgodnie z jej
wola. Kontrola procesu pomagania i interwencji w §wiat spoteczny
oraz odpowiedzialno$¢ za nig spoczywa na osobie niepelnosprawne;.

Dla badaczy szukajacych kulturowych i spolecznych uwarunko-
wan implementowania okreslonych polityk publicznych niezwykle
intersujace jest odkrywanie stosowanych schematéw rozumienia
okreslonych poje¢ i ich zoperacjonalizowanie. Analizie poddalysmy
zatem uzyskane w trakcie wywiadéw w Norwegii i w Polsce defini-
cje niezaleznego Zycia i roli asystenta osobistego w jego osiaganiu
przez osoby z niepelnosprawnoscia. Jest to tym bardziej interesujace,
ze w obu krajach ustugobiorca ma odmienny status wyrazony nie
tylko uprawnieniami, ale i widoczny w uzywanym jezyku — w nor-
weskim systemie osoba z niepelnosprawnoscia to workleader, czyli
zarzadzajacy ustuga, a w Polsce — klient lub podopieczny. W naszych
badaniach interesowal nas zatem sposéb interpretacji roli dokony-
wany przez samych asystentéw w kontekscie podmiotowosci spraw-
czej 0sOb z niepelnosprawnoscig. Poddaly$my analizie wypowiedzi
zaréwno asystentéw polskich, jak i tych pracujacych w Norwegii.
Jednocze$nie interesowal nas ich poglad na temat ich podmioto-
wosci w relacji ustugowej. Istotne jest, aby widzie¢ dwie strony
relacji: ustugobiorcoéw oraz ustugodawcow, czyli powigzanie dwoch
podmiotowosci sprawczych we wzajemnej dynamice relacji i w sto-
sunku ustugowym.
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W odniesieniu do swobody ksztaltowania tresci stosunku ustu-
gowego i znaczenia wkladu wlasnego w jej ustalenie nawigzaly$smy
do koncepcdji job craftingu, czyli ksztaltowania pracy poza oficjal-
nym i formalnym zakresem obowigzkéw (Wrzesniewski 2009 za:
Schwartz 2015). Ludzie czgsto wykonuja dodatkowe czynnosci (jak
rozmowa z innymi, emocjonalna reakcja wsparcia, przystugi), ktore
nadajg dodatkowe cele pracy, inne niz te zakontraktowane, ale
tez pozwalaja odnalez¢ sens i zadowolenie nawet z prac prostych,
monotonnych i o niskim prestizu spolecznym. Amy Wrzesniewski,
ktéra w badaniach wykazala istotnos¢ ksztaltowania pracy, wska-
zuje, ze ludzie moga uznawac swoja prace za ,,posade” (zatrudnienie
jako zyciowa koniecznos¢, by uzyska¢ pienigdze; wystepuje wow-
czas duza chec jej zmiany), za ,kariere” (zatrudnieni nastawieni s
na rozwoj i w tym zakresie s3 zaangazowani w praceg i przejawiaja
w niej inicjatywe) lub za ,,powotlanie” (praca jako istotna czes¢ ich
tozsamosci, czerpig z niej satysfakcje, jest istotnym elementem
zycia). Wydaje nam sig, ze stopien ksztaltowania pracy zalezy nie
tylko od samych pracownikéw, ale réwniez od przestrzeni, ktora
otrzymuja ze wzgledu na konstrukcje stanowiska pracy i w tym
widzimy tez ograniczenia podmiotowosci sprawczej zatrudnionych,
ktdrzy nie zawsze moga pokona¢ tkwigce w formalnych zapisach
ograniczenia na stanowisku pracy.

4. Rozumienie niezaleznego zycia i podmiotowosci —
perspektywa asystentow w Norwegii

Analizujac material zgromadzony w Norwegii i poréwnujac go
nastepnie z danymi z Polski, dostrzegly$my charakterystyczne réz-
nice, zwigzane gléwnie z uzywanym jezykiem, opisujacym funkcje
i role asystenta osobistego w osigganiu niezaleznego zycia oraz
w odniesieniu do wartosci i cech spoteczno-indywidualnych, sta-
nowigcych fundament niezaleznego zycia. W tym ostatnim zakre-
sie nasi rozmdéwcy z Norwegii nie koncentrowali si¢ na organizacji
zycia spotecznego, ale na samym indywidualnym podmiocie i jego
cechach, jak tez na aksjologicznych fundamentach spoleczenstwa.
Wskazywane wartosci i wlasciwosci odpowiadaly zapisom Konwencji
oraz nawiazywaly do praw czlowieka (rys. 1).
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Rysunek 1. Wartosci aksjologiczne i cechy indywidualne kojarzone z nie-
zaleznym Zzyciem przez asystentow osobistych w Norwegii

Niezalezne zycie

GODNOSC

ODPOWIEDZIALNOSC WOLNOEE SPRAWCZOSC

DECYZYJNOSC

Zrédlo: opracowanie wlasne

Asystenci osobisci pracujacy w Norwegii koncentrowali si¢
na swobodzie dziatania osoby niepelnosprawnej w przeksztalcaniu
codziennosci wedlug jej oczekiwan i potrzeb. Podkres§lano prawo
takiej osoby do podejmowania decyzji, dokonywania wlasnych
wybordéw i kontroli przebiegu zycia wraz z przyjeciem odpowie-
dzialnoéci za czyny:

Chodzi o przezywanie zycia w sposob w jaki chcesz i posiadanie tych
samych mozliwosci, bycie w stanie zy¢ jak pozostali i samemu decydo-
waé o sobie (W15.PA.N).

Wolnos¢ w podejmowaniu wlasnych decyzji, robienie tego, na co si¢ ma
ochote i bycie w stanie przetrwaé, oplacajac swoje rachunki i prowadzi¢
zycie i wszystko inne na swoich zasadach, wiesz, na bazie swoich zaso-
béw, tak zakladam. Zakladam, ze to jest niezalezne zycie (W10.PA.N).

Sytuacja zyciowa, ktéra pozwala klientowi zy¢ samemu, poza jakakol-
wiek instytucja i to on jest odpowiedzialny za swoje zycie i decyzje, ktore
podejmuje (W7.PA.N).

W wypowiedziach asystentéw z Norwegii niezalezno$¢ oséb z nie-
pelnosprawnoscia wigzala sie przede wszystkim z funkcjonowaniem
poza strukturami placoéwek calodobowej opieki i rodzing. To wolne
od ,barier innych niz te zdroworozsagdkowe”(W13.PA.N) zZycie
umozliwiala asystencja osobista, chronigca godnos¢ ustugobiorcy:
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osoba niepelnosprawna, majac takiego asystenta, moze si¢ dalej czu¢
niezalezna, bo w naszym mniemaniu niezalezny, to, Ze sam sobie co$
zrobig, a ja bym sobie wyobrazat tak, ze taka osoba czuje to samo, kiedy
to zrobi z asystentem [...] po prostu woli skorzysta¢ z pomocy asystenta
niz z pomocy rodziny czy wspdtpracownika, bo to jest takie deprecjo-
nujace dla niej (W2.PA.N).

Nie chcesz by¢ uziemiony w instytucji albo pozostawaé pod opieka
rodziny. Chcesz by¢ niezalezny. Wiec zbierasz si¢ do kupy i ubiegasz si¢
o asystentow (W12.PA.N).

Ustuga asystencji osobistej jest narzedziem implementowania nie-
zaleznosci w imi¢ rownosci obywateli. Perspektywa przedmiotowej
roli asystenta wyraznie ujawniala si¢ w uzywanych przez badanych
metaforach i paralelach, okreslajacych ich role i funkcje w drodze
do niezaleznego zycia innego podmiotu. Poréwnania i przenosnie
miaty biologistyczny, organistyczny wydzwigk:

[...] asystent byt tylko rekami, a nie wykonatl dzielo [...] mam tego
asystenta, ktorego traktuje jako moje rece i nogi i jak zrobie to z jego
pomocg, to tak jakbym zrobit to sam [...] u osoby niepelnosprawnej ten
skutek jest dziataniem, a to, czy pomogt mu ten asystent, to jest tylko
uwarunkowane fizyczno$cia ([narracja asystenta dot. perspektywy osoby
z niepelnosprawnoscig - przyp. aut.] W2.PA.N).

Jezeli pomagasz komus$ kto jest niewidomy, jeste$ jej/jego oczami.
Natomiast jezeli pomagasz komus na wézku inwalidzkim, jeste$ jej/jego
nogami i rekami lub czymkolwiek, czego potrzebuje (W15.PA.N).

[...] ludzie niepelnosprawni sg bardzo madrzy, moga wykonywac prace,
potrzebuja jedynie troche wsparcia, na przyklad kogo$, kto bedzie ich
rekami, kogos, kto poda im jedzenie itp. (W6.PA.N).

Jeste$ ciatem, a ta osoba jest rozumem. Wiec niejako kontroluje twoje
dzialania, Zeby zrobi¢ to, co ona chce (W9.PA.N).

Myslenie w kategoriach bycia ,,inteligentng proteza” osoby z nie-
pelnosprawnoscia byta wspoélna dla asystentow pracujacych dla
roznych organizacji i workleaderow oraz pochodzacych z réznych
krajow. Chcemy podkresli¢, ze badani w Norwegii nie byli wylacznie
rdzennymi Norwegami, znajdowali si¢ wéréd nich migranci m.in.
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z Europy Srodkowej i Wschodniej. Oznacza to, ze mimo odmien-
nych cech kulturowych oraz doswiadczen zawodowych zinternali-
zowali wspdlng ideologie zawodowa opartg na prawach czlowieka.
Nie musi to oznacza¢ catkowitej spdjnosci ideologicznej, ale §wia-
domos¢ odrebnosci zawodu/roli i cech im swoistych od tradycyjnie
rozumianej pracy opiekunczej:

Wedtug mnie wiekszo$¢ z nich w Norwegii ma te sama filozofi¢ umoz-
liwienia workleaderowi, zeby miat jak najwiecej opcji w swoim zyciu,
jak to tylko mozliwe. Sadze, ze to podstawowa filozofia takich firm
(W10.PA.N).

Interpretacja ta jest spojna z wczes$niejszymi wynikami badan
Karen Christensen, ktdéra ustalita relatywnie czgste wystepowa-
nie strategii pragmatycznej wérod norweskich asystentéw (trak-
towanie asystencji jako sensownej pracy, pozwalajacej na zarobek
w drodze na inne pozycje na rynku pracy) (Christensen 2010: 249).
Wspotwystepowala z nig wysoka akceptacja dla dazen oséb z nie-
pelnosprawnoscia do prowadzenia niezaleznego zycia. Badani przez
Christensen asystenci entuzjastycznie odpowiadali na potrzebe kon-
troli przebiegu zycia i posiadania autonomii przez uzytkownikow
ustugi, poniewaz sami réwniez do tego dazyli. W takim tez kon-
tekécie intepretowali wlasne zadania, okreslajac je nie jako praca
opiekuncza, ale praca stuzebna.

Wypowiedzi badanych przez nas asystentéw osobistych pozwolity
nam odtworzy¢ ich perspektywe procesu dochodzenia uzytkownikow
do niezaleznego zycia przy wykorzystaniu omawianej ustugi (rys. 2).

Rysunek 2. Proces dochodzenia do niezaleznego zycia w percepcji asysten-
tow w Norwegii
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Badani, czesto dzigki odmiennosci kulturowej, potrafili dostrzec
uwarunkowania poziomu makro, ktére decydowaly o mozliwosci
prowadzenia niezaleznego zycia przez osoby z niepelnosprawno-
$cig (na poziomie mikro). Podkreslano np. charakterystyczne dla
Skandynawii relacje oparte o dystans miedzypokoleniowy:

Bardzo szybko wyprowadzajg sie z domu wszyscy, nawet jezeli sq zdrowi.
Szybko rozpoczynaja samodzielne zycie. Nawet w przypadku osob takich nie-
pelnosprawnych to po prostu jakby spotecznie to jest normalne (W4.PA.N).

Na pewno zalezy od stopnia niepelnosprawnosci umystowej, ale rodzice
staraja sie, zeby ta osoba niepelnosprawna mogta sama decydowa¢. To
tez jest tak, ze u zdrowych dzieci sie to tez tak objawia, ze rodzice tutaj
pozwalaja bardzo szybko podejmowaé decyzje (W5.PA.N).

Wskazywano tez na uwarunkowania instytucjonalne, w tym sys-
tem zabezpieczenia spoltecznego:

a tak ma [osoba z niepelnosprawnoscig — przyp. aut.] w Norwegii takie
mozliwosci z panstwa, ma rece dane i one to robig po prostu (W2.PA.N).

Zauwazono takze, ze nie kazda osoba z niepelnosprawnoscig jest
gotowa wykorzysta¢ potencjal ustugi. Wymaga to odpowiednich
zasobow indywidualnych i postawy zyciowej:

Asystentka osobista, czyli praca, ktora ja wykonywalam, jest kierowana
bardziej do ludzi, ktérzy chcg by¢ niezalezni. Cheg pracowac i cheg zy¢
wiasnym zyciem. Natomiast inni chcg zy¢ w ten sposoéb, ze niewiele robig
i dostaja to, co majg dosta¢, tak naprawde nie maja ambicji, zeby co$ zro-
bi¢ ze swoim zyciem. Chcg je tylko przezy¢ (W9.PA.N).

Polaczenie stworzonych systemowo mozliwoéci odpowiadajacych
normom kulturowym, z indywidualnymi motywacjami i funkcjo-
nalnosciami ustugobiorcy, tworzy podstawe do niezaleznego zycia
udostepnionego przez sprawne cialo asystenta, zgodnie z Zyczeniami
osoby z niepelnosprawnoscia i realizacja jego podmiotowej woli:

Jej rola (asystenta) jest sprawienie, aby niezalezne zycie byto dla lidera
pracy na tyle dostepne i latwe, na ile to mozliwe (W10.PA.N).

To twoja [workleadera - przyp. aut.] decyzja, jak daleko ta pomoc ma si¢-
gac i kiedy, i gdzie, i jak, i przez kogo ma by¢ $§wiadczona [...]. To jakby
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moj podopieczny lub osoba potrzebujaca byla moim szefem. Ona decy-
duje, co ja mam robi¢. Zatem rolg asystenta jest stuzenie swojemu pod-
opiecznemu, jezeli tak to moge nazwa¢ (W15.PA.N).

5. Podmiotowos¢ asystentow w relacji ustugowe;
(Norwegia)

Asystencja jest ustuga, ktéra umozliwia osobom z niepetnosprawno-
$cig prowadzenie niezaleznego zycia, ale nie mozna zapomnie¢, ze
relacje wladzy w tej ustudze nie sg symetryczne. Jedna ze stron — osoba
niepetnosprawna — dominuje pod katem decyzyjnosci i odpowiedzial-
nosci. Dlatego interesujaca byla dla nas analiza wypowiedzi asystentéw
w tych aspektach, w ktérych odnosili si¢ do wlasnej podmiotowosci
sprawczej w trakcie $wiadczenia ustug. Zatozyly$my, ze przejawem
takiej podmiotowej sprawczosci bedzie job crafting — ksztaltowanie
pracy, manifestujace si¢, np. odmowa wykonania okreslonych czyn-
nosci czy wplywem na sposob zarzadzania wlasnym czasem (w tym
zostawanie po godzinach). Inng kwestig bylo poczucie kontroli nad
przebiegiem interakcji pod wzgledem jej tresci i emocjonalnosci,
takze w przestrzeni publicznej. Ten ostatni problem podejmiemy
szerzej w osobnym rozdziale, traktujacym o pracy emocjonalnej.
W aspekcie ksztaltowania pracy norwescy rozméwcy najczesciej
wskazywali na mozliwos¢ elastycznych godzin pracy i dostosowania
grafiku do swojego stylu zycia (watek omowimy szerzej w kolejnych
rozdziatach). W tym miejscu chcemy natomiast zasygnalizowac kwe-
stie intencjonalnego wplywu asystenta na tres¢ stosunku pracy, ktory
manifestuje si¢ na przyklad w odmowie wykonywania okre§lonych
zadan. Jest to tym bardziej intersujace, ze w literaturze przedmiotu
w odniesieniu do asystencji osobistej opracowano juz pewne typy
relacji pomiedzy uzytkownikiem ustug a jej wykonawca, uwzgled-
niajac przeptyw wladzy (dominacji) i rodzaj emocjonalizmu. Karen
Christensen stwierdzala, ze w Wielkiej Brytanii relacje pomiedzy
ustugobiorcy a ustugodawca czesto przyjmowaly ksztalt typu pan-
stuzacy (master-servant), z mozliwym odwroéceniem rol, lub typ
mocna solidarnos¢/relacja bazujaca na emocjach (strong solidarity/
emotionally-based relatioship, czgsto charakterystyczny w sytuacji
zatrudniania migrantéw) (Christensen 2012). W obu wypadkach
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relacja miala charakter asymetryczny, z dominacja jednej strony
(zazwyczaj uzytkownika), a nadmierne chtodzenie emocjonalne
kontaktéw lub ich ocieplanie prowadzito do naduzy¢, dyskomfortu
w pracy i ograniczenia podmiotowosci u stabszej ze stron relacji.

W Norwegii badani przez nas asystenci implementowali do swojej
ideologii pracy wymog ,,podazania za liderem” i wykonywania zadan,
ktdre zostaly im zlecone. W tej perspektywie odmowa wykonania
okreslonych czynnosci jest szczegdlnie trudna, podobnie tez ograni-
czony jest wybdr sposobu czy formy ich wykonania. Moze to suge-
rowac¢ ksztaltowanie relacji w typach opisanych przez Christensen
dla Wielkiej Brytanii. Jednak zgromadzony material empiryczny
nie daje nam mocnych podstaw do twierdzenia o powszechnym
wystepowaniu ktérego$ z nich:

Tak, prawdopodobnie miatam [takie sytuacje], ale w moim przekonaniu
nie mogtam odmoéwié; poniewaz to jest moja praca. Jestem na przyktad
uczulona na koty, a ja czgsto musiatam usuwac nieczystosci po ich kocie.
I z punktu widzenia mojego stanowiska bylo to dla mnie cigzkie do wyko-
nania. Jednak musiatam i to jest by¢ moze sytuacja, w ktérej musiatam
robi¢ rzeczy, ktorych nie chciatam. [...] jestesmy osobami, ktére beda
robily to, co powie osoba niepelnosprawna, ale nikt nam nie powie-
dzial, jak mamy moéwi¢ ,,nie”, poniewaz my nie jesteSmy niewolnikami,
ale jesteSmy osobami i jeste§my réwniez istotami ludzkimi (W11.PA.N).

Bycie asystentem polega na tym, ze si¢ wykonuje czynnosci za inng osobe.
Czyli w pewnym sensie jednak maly sie ma wplyw na to, co si¢ w tej pracy
robi [...] pomiedzy asystentem a osobg niepelnosprawng tutaj jest bar-
dzo jakby... jest wiele jakby nieréwnosci, ta osoba niepelnosprawna jest
osobg rzadzaca prawie w stu procentach, a ten asystent jest gdzies tak
bardzo niziutko i momentami moze to nastreczy¢ probleméw na dluzsza
mete oczywiscie (W3.PA.N).

Nasi rozmoéwcy wskazywali nam formalne i nieformalne drogi
negocjowania odmowy i wlasnej inicjatywy: formalne to odwotanie
sie do zapiséw kontraktu lub wsparcia organizacji udostepniajacej
ustuge, nieformalne — wlasna decyzja i negocjacje z workleaderem:

Ale sg takie czynnoéci, ze jezeli bym odmowila, to nie bedzie konsekwen-
¢ji w gminie czy co$ takiego, bo nie sg to, ze tak powiem, czynnosci wpi-
sane w obowiazki asystenta (W4.PA.N).
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Moj podopieczny lubit robi¢ réznego rodzaju dowcipy, to raz na przykiad
swojemu bratu... On mnie prosil, zebym zrobil dowcip, ktéry mogt by¢
niebezpieczny [...] i ja powiedzialem, Ze tego nie zrobie, bo on si¢ wtedy
prawdopodobnie poslizgnie i zrobi sobie krzywde (W14.PA.N).

Na przyktad bylam proszona o to, zeby zrobi¢ kawat jakiej$ osobie
[$miech]. Mi si¢ to wydawalo bardzo niedorzeczne i takie nie do konca
fajne i po prostu si¢ na to nie zgadzatam (W2.PA.N).

Odmowa lub zmiana czynnos$ci na inng nie musi by¢ jedynym
manifestem sprawczego wplywu asystenta na rzeczywistosc. Jest
nig tez dobrowolne przekraczanie listy zakontraktowanych zadan,
zgodne z wolg asystenta, wynikajaca z jego sympatii do ustugobiorcy,
z charakteru zajec lub ze wzgledu na wymiang ustug. Ten typ sto-
sunku uslugowego blizszy byt opisanej przez Christensen relacji
»profesjonalnego przyjacielstwa”, ktora - jak sugeruje badaczka -
ma czesto miejsce w Norwegii ze wzgledu na aktywne kontrolo-
wanie interakcji ze strony organizacji administrujacych ustuge
(Christensen 2012: 408-409):

Mnie workleader poprosita o pomalowanie... To byt taki plotek na bal-
konie, wiec to zrobitam. Aczkolwiek gmina mi powiedziala, Ze nie musze
tego robi¢. Ale ja akurat lubie malowanie, wigc to nie stanowito dla mnie
problemu (W4.PA.N).

Kiedy mamy duzo czasu, spedzamy go tylko we dwie - ja i moja work-
leader. Wtedy ona moze mnie zapytaé, np. ,,Czy masz jaki§ pomyst na to,
co moglybysmy zje$¢ na obiad?”, ale to co ona robi w ciggu dnia, to jest
calkowicie jej wlasna decyzja. Nigdy tak naprawde nie mamy na to wplywu,
z wylaczeniem malych rzeczy. Moge wigc pomoc jej w rozwiazywaniu
drobnych probleméw z komputerem, czyli niewielkimi rzeczami, ale nic
powazniejszego z czynnosci, ktére wykonuje w ciggu dnia. Na to nie mam
zadnego wpltywu (W8.PA.N).

Powyzsze cytaty sa tez Swiadectwem procesu ksztaltowania wia-
snej pracy (job crafting), co — jak wczesniej bylo wspomniane —
pozwala odnalez¢ sens i zadowolenie w nawet prostych czynno-
$ciach, tez tych, ktdre nie sg oceniane spotecznie jako prestizowe.
Mozliwos¢ i zakres ksztaltowania pracy zalezny jest od stosunkow
panujacych miedzy osoba niepelnosprawnag a asystentem, jako ze ten
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rodzaj ustugi zasadza si¢ na relacji. To, co jednak wybrzmiato
bardzo mocno, a moze by¢ wskaznikiem upodmiotowienia lub
nie asystentdw w pracy, to sposéb ich traktowania w przestrzeni
publicznej. Asystenci czesto stosowali okreslenie bycia ,,cieniem”,
osobg niewidoczng, przezroczysta, znikajacym biernym obserwato-
rem interakcji innych. Z jednej strony, jest to charakterystyczne dla
tego typu ustugi, w ktdrej asystent nie dominuje sytuacji spotecz-
nych gléwnego aktora i podmiotu - osoby z niepelnosprawnoscia;
z drugiej strony - potrzeby asystenta w trakcie stosunku pracy/
wykonywania uslugi bywajg ignorowane, pomijane - tak jakby
byl maszyna:

Dla niektdrych ludzi to moze wydawac si¢ trudne, poniewaz czujesz si¢
jak cien, do ktérego nikt nie méwi. Nie jestes uznawany za osobe, istote
ludzka, ale ty jeste$s w pracy, wiec nie powinno by¢ problemu ze zrozu-
mieniem tego faktu. Przypominam sobie réwniez moment, kiedy jadlySmy
positek i ja bytam z podopieczna, a ona ze swojg kolezanka i one mialy
tyle tematéw do omdwienia. Mysle, Ze przesiedzialtySmy tam 2 godziny
i ja milczatam badZz wiaczalam sie, kiedy to bylo stosowne i kiedy one
zwracaly sie do mnie, ale to nie moja praca, zeby uczestniczy¢ w rozmo-
wie. Pamietam, ze siedziatam tam i czutam, Ze jestem ,,kim$ niewidzial-
nym”, ale na tym polega moja praca (W15.PA.N).

Znajoma na przyklad rozstawiala dwa talerze dla siebie i dla tej kolezanki,
dla ktdrej ja pracuje. Zaczely jesé, a ja sobie mysle: ,Kurde, ja tutaj juz
jestem kilka godzin, tez nic nie zjadlam, nie miatam mozliwosci wyjs¢
i sobie kupi¢ czego$ i teraz co? Mam tylko patrze¢, juz mi tam po pro-
stu zoladek $ciska”. I wiesz, sama musialam zareagowac¢ i powiedzie¢:
»Przepraszam bardzo, ale czy réwniez moglabym dosta¢ talerz i czy
moge si¢ poczgstowac?” i ona wtedy ,,O, oczywiscie i w ogdle [nuta iro-
nii w glosie]” i juz przynosi talerz. Moze, nie wiem, dla niej to bylo nor-
malne (W4.PA.N).

Proces ,,znikania”, stawania si¢ niewidzialnym odczytujemy ambi-
walentnie: jako proces potencjalnie uprzedmiatawiajacy asystentow.
Jednoznacznie negatywnie oceniamy sytuacje wykorzystywania czy
naduzywania wladzy wobec asystentow:

wydaje mi sie, Ze z racji tego, ze tak stabo méwitam po norwesku, tro-
che czulam sie wykorzystywana. Mialam bardzo duzo zadan, a tylko
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dwie godziny. To byt wlasnie powdd, dlaczego zrezygnowatam z pracy
(W5.PAN).

Wéwczas odrzuca si¢ podmiotowos¢ jednego czlowieka, by ekspo-
nowa¢ wladzg innego:

asystent czul, ze jego wlasnie osobiste granice zostaly naruszone i czut si¢
moze w pewnym sensie wykorzystany i nie za bardzo tutaj bylo wiadomo
jak te sytuacje rozwiazac [...]. Bo ludzie sg rézni i nie zawsze kazdy chce
o wszystkim rozmawia¢ (W3.PA.PL).

6. Rozumienie niezaleznego zycia i podmiotowosc¢ —
perspektywa asystentéw w Polsce

Asystenci w Polsce definiowali niezalezne zycie przez pryzmat wla-
snych doswiadczen zyciowych, a przede wszystkim zawodowych.
Przypomnijmy, ze w naszym kraju w obszarze profesji zawodowych
w pomocy spofecznej funkcjonuje zawdd asystenta osoby niepet-
nosprawnej, ktory zawiera elementy diagnostyczno-doradczo-
-terapeutyczne i nie stanowi sensu stricto asystencji osobistej. Z kolei
w projektach organizacji pozarzadowych i samorzadowych pojawiaja
sie ustugi asystencji osobistej, ktore w zalozeniu majg odpowiada¢
wzorowi wskazanemu w Konwengji.

Z tej perspektywy nie dziwi, Ze rozumienie niezaleznego zycia
i roli asystenta w jego prowadzeniu przez osoby z niepetnosprawno-
$cig jest zréznicowane. Dla polskich rozméwcdw charakterystyczne
bylo akcentowanie wlasciwosci organizacji zycia spotecznego oraz
cech indywidualnych podmiotu (osoby niepelnosprawnej) (rys. 3).

Badani asystenci podkreslali zatem, Ze niezalezne zycie toczy sig¢
w okreslonym instytucjonalnym kontekscie:

Przede wszystkim pokonywanie barier 0séb z niepelnosprawnoscia.
Dostep do wszystkich rzeczy, do ktérych ma dostep osoba normalnie
funkcjonujaca (W23.PA.PL).

[...] Ze nie mam jakich$ takich barier, ze musze sie troszczy¢ jeszcze
dodatkowo o cos; albo sg rzeczy, ktore gdzies tam mozemy sobie w danym
miejscu zalatwi¢ (W31.PA.PL).
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Rysunek 3. Cechy indywidualne i organizacji spolecznej kojarzone z nieza-
leznym zyciem przez asystentéw osobistych w Polsce
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Niezalezne Zycie to jest zycie takie, gdzie nie jesteSmy zalezni od rodziny,
od instytucji réznych [...] jesteémy niezalezni od pici, rasy, od wyzna-
wanej religii — bo to tez jest wazne, ze dos¢ czesto jestesmy dyskrymi-
nowani na tym polu. Tak, tak rozumiem niezalezne Zycie. Po prostu
mozliwos$¢ pracy, mozliwo$¢ rozwijania si¢, mozliwos¢ nauki i eduka-
¢ji, mozliwoé¢ — bardzo wazny jest wlasnie dostep do kultury szeroko
rozumianej (W22.PA.PL).

W opinii badanych polskich asystentéw odpowiednia organi-
zacja spoleczenstwa daje mozliwo$¢ niezaleznego zycia. Nie moze
by¢ ono prowadzone, jezeli warunki ograniczajg autonomie, wybor
i decyzyjnos¢ oséb niepetnosprawnych. Innymi stowy, brak barier,
np. w edukagcji jest wazny, ale niewystarczajacy. To osoba niepet-
nosprawna powinna sama zadecydowac czy, gdzie i jak chce sie
ksztalci¢. Polscy asystenci dali temu wyraz, wskazujac na prawa
indywidualne kazdego czlowieka, ale - w przewazajacej liczbie
wypowiedzi — w kontekscie konieczno$ci dostosowania organizacji
zycia spotecznego:

[...] to jest taka wiara w siebie, wiara we wlasne umiejetnosci, w to, ze
moge pracowaé, ze moge sie usamodzielni¢ i nie mieszkaé cale zycie
z rodzicami. [...] taka wolno$¢ i samodecyzyjnos¢ o sobie, o swoim zyciu,
i 0 swoim zyciu prywatnym, o swoich relacjach (W21.PA.PL).

Niezalezne zycie to jest mozliwo$¢ wyboru. Mozliwo$¢ wyboru, czyli
w momencie, w ktérym o czyms$ moge zadecydowa¢. To spektrum wyboru,
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ktdre jest u kazdego czlowieka inne. [...] w przypadku oséb poruszaja-
cych sie na wozku, to juz musza mysle¢ o tym, czy jest tam podjazd czy
tego podjazdu nie ma i w zwigzku z tym - jaki maja wybér (W24.PA.PL).

W wypowiedziach polskich badanych pojawit si¢ tez inny aspekt
rozumienia ,niezaleznosci” - stala si¢ ona synonimem samodziel-
nosci i samowystarczalnosci:

Wydaje mi sig, ze to jest co$ takiego, gdzie nie musze gdzie$ tam liczy¢
na to, ze dana osoba mi pomoze. A jezeli bedzie to pomoc, to juz taka
sytuacja, z ktorg sam sobie nie potrafie poradzi¢, gdzie jestem na tyle
niezalezny, ze moge zadecydowad, gdzie ide, po co ide i dlaczego tam
ide (W31.PA.PL).

[...] to jest stan, w ktérym ze wszystkimi sytuacjami mozna sobie pora-
dzi¢ samemu, albo nie mozna poradzi¢ sobie samemu, ale nie ma sie¢
problemu z proszeniem o pomoc. [...] mozna rzeczy robi¢ samemu albo
by¢ gotowym na proszenie (W33.PA.PL).

Samodzielnos$¢, polaczona z oczekiwaniem samowystarczalnosci,
kontrastuje z konwencyjnym ujeciem niezaleznego zycia. W innej
wypowiedzi nawigzano dodatkowo do wzorca sprawnego i zdro-
wego ciala (ableizm). Wprowadza to stopniowalno$¢ niezaleznosci
odpowiadajgcg sprawnosci ciata:

Jakby ta niezalezno$¢ w kazdym stopniu niepetnosprawnosci jest inna
i jest wazna dla oséb niepelnosprawnych. Nawet jezeli ta niezalezno$¢
mialaby polega¢ na tym, ze sami zjedza zupe wlasnymi rekami przy jakiejs
niepelnosprawnosci, to mysle, ze to jest jedna z najwazniejszych rzeczy,
ktére majg osoby niepelnosprawne - Ze s3 w stanie co$ zrobi¢ i poka-
zaé, ze w pewnych aspektach sg tacy sami jak ludzie, ktérzy sg totalnie
zdrowi (W19.PA.PL).

Jednoczesnie rehabilitacyjno-medyczny model definiowania nie-
zaleznosci stawia pod znakiem zapytania cel asystencji jako narze-
dzia osiagania niezaleznego zycia:

Uwazam, ze asystent nie wplywa na niezalezno$¢ tej osoby, bo osoba
niepelnosprawna nie jest w stanie sprawi¢, ze bedzie zdrowa, ze bedzie
chodzi¢. I ten asystent wcale nie zmienia tego, ze ona moze by¢ nieza-
lezna (W19.PA.PL).
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[...] taka osoba zawsze od kogo$ bedzie zalezna. Moze by¢ niezalezna
wladnie dzieki asystentom od rodziny, wlasnie mniej zalezna, ale gdzies
tam no niestety zawsze bedzie jaka$ osoba, to znaczy zawsze bedzie ktos
potrzebny (W17.PA.PL).

W zgromadzonym materiale uwidocznila si¢ nie tylko watpli-
wos¢ odnosnie do szans na prowadzenie niezaleznego zycia przez
osoby z niepelnosprawnoscia, ale réwniez niehomogeniczno$¢ poj-
mowania roli i funkgcji asystencji osobistej. Z jednej strony ustuge
rozumiano jako wsparcie w wykonywaniu czynnosci, ktérych osoba
niepelnosprawna nie jest w stanie sama zrobi¢, ale s3 one zgodnie
z jej wola i podjeta decyzja:

dla mnie niezalezne zycie to s takie wlasnie sytuacje, gdzie zdaje sobie
sprawe z tego, ze ja mam to jablko poda¢, a kto$ sobie wybierze [...]
umozliwi¢ tylko wykonywanie tego, co on chce, a nie bron Boze podej-
mowa¢ decyzje (W20.PA.PL).

Wyrazono przy tym zastrzezenia, ze nie kazdy cztowiek z niepet-
nosprawnoscia jest w stanie ustuga pokierowac i odpowiednio ja
wykorzysta¢ (np. ograniczenia mentalne i zaburzenia psychiczne).

Z drugiej strony pojawit si¢ tez nurt odmienny: doradczo-tera-
peutyczny, w ktérym asystent odgrywa role znaczaca w wyznaczaniu
kierunku zmian w zyciu osoby niepelnosprawnej i ich dokonywaniu:

Wsparcie w pokonywaniu barier, zwiekszenie mozliwosci, uswiadamianie
wlasnych mozliwosci (W23.PA.PL).

Naszych klientéw uczymy tzw. selfadwokatury, czyli umiejetnosci wypo-
wiadania si¢ o sobie i identyfikacji wlasnych potrzeb - czyli czego potrze-
buja. Bo klienci nie wiedzg, czego moga potrzebowa¢, bo wszystko im
sie daje na tacy, wigc oni muszg si¢ zastanowi¢ nad tym (W24.PA.PL).

I to nie jest tak, ze ja wszystkie decyzje X popieram i mowie, ze ,dobrze”.
Moze to jest troche wlaénie takie psychologiczne podejscie, ze ja tak patrze
na to obiektywnie i méwie, doradzam. Ale tez mysle, ze nawet takie. .. tak
powiem wytykanie bledow czasem jest troche wsparciem (W16.PA.PL).

Przede wszystkim moim zadaniem jest wycigganie ludzi z domu, zeby
chodzili, byli aktywniejsi, zeby nie siedzieli tyle w domu (W18.PA.PL).
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Zarysowane zroznicowanie definiowania niezaleznego zycia i roli
asystenta osobistego (czesto o opozycyjnym charakterze) wynika
z braku jasnych zapisow dotyczacych asystencji, braku systemowych
rozwigzan w Polsce i utrwalonych wzoréw spotecznych. W efekcie
rozne podmioty, w tym realizujace programy ze srodkéw publicz-
nych, operacjonalizuja definicje niezaleznego zycia i asystencji
wedlug znanych sobie oraz rozpoznanych schematéw myslowych
lub doswiadczen praktycznych. Czgsto ma miejsce mylenie asysten-
cji osobistej z asysta osobie niepetnosprawnej, ktérg charakteryzuje
odmienna deontologia pomagania. W polskiej literaturze z zakresu
pomocy spofecznej rola asystenta osoby niepelnosprawnej zostala
tak przedstawiona:

Osoba niepelnosprawna na samym poczatku relacji z asystentem powinna
mie¢ dobrze zdefiniowane pojecie asysty. Asystent nie jest pracowni-
kiem zatrudnionym u osoby niepelnosprawnej do wykonywania prac
i polecen. Jest osobg towarzyszaca, wspierajaca. Podejmuje sie czynnosci
wspomagajacych i podtrzymujacych aktywnos¢. Jego rola jest zwigzana
z préba kompensacji utraconych przez osobe niepelnosprawng spraw-
nosci. Metodyczna praca asystenta to czynnosci, ktére w pracy socjalnej
odnoszg si¢ do dziatan opartych na wyjasnianiu, wspieraniu, poradnic-
twie, edukowaniu i podejmowaniu dziatan wychowawczych. W wyjat-
kowych sytuacjach asystent bedzie zmuszony wykorzystywaé w swojej
pracy elementy perswazji, kontroli i nadzoru, a czasami bedzie musiat
wprowadza¢ rowniez ograniczenia (Mirewska 2010: 28).

Ten rodzaj asysty jest zatem przeciwienstwem konwencyjnego uje-
cia ustugi i idei niezaleznego Zycia.

W konsekwencji nie wszyscy asystenci sg przygotowywani
do $wiadczenia ustug zgodnie z zapisami Konwencji o prawach
0s6b niepetnosprawnych:

ja zwrocitam uwage swojemu koledze asystentowi najdalej, nie wiem
wczoraj czy przedwczoraj, ktéry mimo tego, ze klient mogl wzigé wlasna
walizke, to on mu jg po prostu zabrat... i to tak ordynarnie zabral, nie
pytajac si¢ w ogole czy moze, czy chce, czy jak (W24.PA.PL).

Konlflikty, jakie wynikaja, to wtasnie na linii osoba niepetnosprawna,
ktéra ma pewne oczekiwania, i asystent, ktory chcialby zrobi¢ dang rzecz
po swojemu albo kompletnie nie uwzgledniajac, ze ta osoba nie jest az tak
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niepelnosprawna, ze tak powiem, ze czego$ nie moze zrobi¢ [...]. Po pro-
stu robimy z tych oséb bardziej niepelnosprawne niz sa w rzeczywisto-
$ci. Taka po trosze nadgorliwo$¢ bym powiedziala ze strony asystentéw
(W3LPA.PL).

Dodatkowo asystenci nie moga odwota¢ si¢ do innych wzoréw
spolecznych, poniewaz zmiana paradygmatu nie jest jeszcze utrwa-
lona i nawet profesjonalisci postepuja rutynowo, zgodnie z medycz-
nym modelem niepelnosprawnosci:

Dla mnie zupelnie sprzeczne s3 z tym zachowania wiekszosci lekarzy,
urzednikoéw, ktdrzy najczesciej rozmawiajg z asystentem, a ja wtedy odpo-
wiadam na zasadzie ,,Przepraszam bardzo, ale ta pani ma dwie rece, dwie
nogi, uszy sprawne - na przyklad w stosunku do niewidomych - i moze
rozmawia¢”. Dla mnie sg to takie sytuacje, ktére buduja to niezalezne
zycie, a z drugiej strony burza stereotypy (W24.PA.PL).

7. Podmiotowos$¢ asystentéw w relacji ustugowej
(Polska)

Ustuga asystencji jest spotkaniem dwdch oséb w stosunku ustu-
gowym, jest tez spotkaniem dwdch podmiotowosci sprawczych.
Zgodnie z zapisami Konwencji osoba niepelnosprawna powinna
zy¢ w warunkach, w ktérych bedzie mogla podejmowac swobodne,
autonomiczne decyzje, sprawowac kontrole nad wlasnym zyciem
i mie¢ wybdr form wsparcia.

Polscy asystenci — w sytuacji braku zoperacjonalizowanego poje-
cia niezaleznego zycia i odniesienia go do ustug asystencji — cz¢sto
sami muszg wyznacza¢ akceptowalne dla nich granice. O wiele czg-
$ciej niz norwescy rozmdowcy wskazywali sytuacje, kiedy odmawiali
wykonywania okre$lonych zadan - w ich opinii niezwigzanych
z asystencja:

Zdarzyto mi si¢ odmoéwi¢ pani mycia plecéw. Zdarzylo mi si¢ odmo-
wi¢ wyjscia z psem, ugotowania jej obiadu, w zasadzie dla calej rodziny.
Generalnie wychodze z zalozenia, ze jezeli osoba jest w stanie na przyktad
placié, to powinna robi¢ to sama — takich rzeczy odmawiam. Generalnie
odmawiam tego, co uwazam, ze nie jest obowigzkiem asystenta. Nie wiem,
np. nie bede przebiera¢ kogo$ w 6zku i jakis ustug opiekunczych robic.
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Nie jestem od wyrzucania $mieci, wychodzenia z psem, mycia okien -
to tez byl przebdj, zamiatania, sprzatania mieszkania - z zalozenia, ze
robie, a pani sobie oglada telewizje (W20.PA.PL).

Skrajna sytuacja odmowy byta odmowa wspolpracy z dang osoba
niepetnosprawng ze wzgledu na konflikt osobowosciowy.

Tak stanowcza opinia o zakresie akceptowalnych czynnosci byla
rownowazona przez glosy §wiadczace o wykraczaniu poza spis
ustalonych, np. w projekcie, zadan. Podjecie ich wynikalo czgsto
z poczucia empatii, wlaczato ide¢ powotania do zawodu oraz wyboru
korzystnej dla ustugobiorcy opcji:

No ja staram si¢ by¢ elastyczna i jak miat ochote p6j$¢ do kina, no
to poszlam do kina, miat ochote pojecha¢ na wakacje, mialam taka moz-
liwo$¢, to tez z nim pojechatam. [...] tak naprawde bardzo czesto wycho-
dzimy poza to, co jest zapisane w regulaminie. No, ale jakby robimy to, bo
inaczej si¢ nie da. Po prostu byloby bez sensu, jakbym nagle powiedziala,
posprzatam ci w domu, ale no nie wyjde z toba na spacer (W34.PA.PL).

Wydaje mi si¢, ze zakres naszej pracy nie jest w stu procentach okreslony.
Chodzi mi tutaj o te obowiazki. I czgsto wlasnie robimy co$ poza regula-
minem, czy nawet s3 sytuacje, ze no pomagamy komus w przeprowadzce.
Czy nawet styszalem, Ze niektdrzy asystenci pomagali komus$ remontowaé
mieszkanie (W34.PA.PL).

Ksztaltowanie pracy, job crafting, moze przybiera¢ duzg skale, jak
w przytoczonych wyzej przykladach, ale moze tez by¢ minimalny:

[...] jezeli juz to moze naprawde jakie$ blahe sprawy, o ktorych ja tam
decyduje. Zazwyczaj to staram si¢ nie wtraca¢ i nie narzucaé pewnych
kwestii, no bo jednak nie jestem od tego, zeby sie rzadzi¢, tylko od tego,
zeby pomdc (W17.PA.PL).

Asystenci, wykraczajac poza ustalony spis czynnosci, czgsto
odnosili sie do relacyjnego charakteru asystencji, przyjmujac zato-
zenie koniecznosci utrzymywania relacji z druga osobg, a nie tylko
zaspokajania wskazanych jej potrzeb. Sytuacje, w ktorych asystent
nie podejmowal kontaktu, a tylko wypetnial zadania, byly oceniane

negatywnie:
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Jak przychodzil, to w ogéle z nig nie rozmawial. Byto na zasadzie ,,Dzien
dobry, czy wszystko w porzadku?”, szli na spacer i w ogole ze sobg nie
rozmawiali. Chiopak, ktéry z nig byt wlasnie, stawial wozek koto tawki
na przykfad, on sam siadal na fawce na dworze i potrafili tak siedzie¢ trzy
godziny i sie nie odzywa¢ do siebie. Dla mnie to w ogéle niedopuszczalne
[$miech] (W25.PA.PL).

Powyzszy przyklad jest waziny w perspektywie poréwnawczej.
Wyzej podjely$my watek ,,znikania” norweskich asystentéw, wobec
ktorych oczekuje si¢ transparentnos$ci, nieeksponowania wiasnej
osoby, nieinicjowania kontaktow, gdy workleader tego nie chce. W tej
perspektywie w przytoczonym polskim przyktadzie osoba niepet-
nosprawna jako decyzyjna sama powinna sprowokowac rozmowe,
a asystent bez zachety z jej strony nie powinien tego robi¢. Jednak
w Polsce spoteczne oczekiwania sa odmienne - regularny kontakt
powinien przeradzac si¢ w relacje z aktywnoscig po stronie asystenta,
ktéry w spotecznym wyobrazeniu ma role aktywizujaca i kompen-
sujacy relacje spoteczne, a nie wykonawcza.

Wykraczanie poza spis ustalonych juz czynnosci nie musi by¢
wyrazem wolnej woli asystenta. Moze by¢ tez wymuszone w wyniku
stosowania wladzy lub przemocy. Przekraczanie granic bylo roz-
poznawane przez asystentow jako wykorzystywanie, a osoby, ktore
do tego doprowadzaly, okreslano jako ,,roszczeniowe”:

Oczekiwania wykraczajace poza zakres naszych obowiagzkéw. I gtéwnie
wlaénie takie podejscie, czesto na $wiecie, w Polsce na pewno spotykane,
ze mi wszystko si¢ nalezy i wszyscy maja tanczy¢, tak jak ja zagram. [...]
to byta taka wybitnie roszczeniowa posta¢ (W30.PA.PL).

Czesto tez jest tak, ze po prostu, zwlaszcza po tym jak dlugo pracujemy
razem i si¢ dobrze znamy, w pewnym momencie prébuje sie nas wyko-
rzystac, ze przeciez si¢ znamy, to bardziej juz kolega a nie asystent, to wez
zréb czy wez mi pomoz, prawda, nam tez jest czasem glupio odmowi¢
albo tez po prostu sobie mys$limy, ze no rzeczywidcie si¢ znamy na tyle,
no co moze pojs¢ zle (W34.PA.PL).

Poczucie podmiotowosci sprawczej ustugodawcy w stosunku
z zaloZzenia asymetrycznym, ktory zaklada niska decyzyjnosc¢ i pod-
porzadkowanie, mozna fatwo zburzy¢. Podtrzymuja je dobre relacje
z ustugobiorcg (co analizujemy w dalszych fragmentach ksigzki)
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i odpowiednie przez niego traktowanie, ktdre jest sygnatem dostrze-
gania osoby a nie ,,maszyny’:

Np. to, ze jakim tonem kto$ co$ do nas mowi. Ze méwi ,,Zréb mi to”
albo ,,Czy mogtabys$ mi to zrobi¢?” to tak naprawde jak méwimy o tym
teraz, nie ma takiego znaczenia, ale kiedy si¢ jest z czlowiekiem jeden
na jeden i odpowiada si¢ na rozkazy a odpowiada si¢ na prosby, to jest
naprawde duza réznica (W33.PA.PL).

W polskim materiale empirycznym o wiele czeéciej niz w norwe-
skim odnajdujemy dowody ksztaltowania relacji wladzy i emocjo-
nalno$ci w typach opisanych przez Christensen, a charakterystycz-
nych dla Wielkiej Brytanii (pan-stuzacy lub mocna solidarno$¢/
relacja bazujaca na emocjach) (Christensen 2012). Autorka ta pod-
kreglata, ze w systemie brytyjskim o wiele rzadziej niz w Norwegii
wystepuje tzw. trzecia strona, czyli administrator ustugi, ktéry pil-
nuje standardéw postgpowania i przygotowuje strony na przyje-
cie i $wiadczenie ustug. Sytuacja nadmiernej indywidualizacji rol,
stymulowanej przez prace ,,jeden na jeden”, sprzyja wypracowaniu
roli uzytkownika czy pracodawcy w dowolny dogodny dla niego
sposdb. Sprzyja tez odwrdceniu rol, gdy dominuje asystent definiu-
jacy sie jako profesjonalista. W Polsce chaos oczekiwan wobec roli
asystenta i czesto brak odpowiednich uregulowan sprzyjat sytu-
acjom potencjalnie naruszajacym podmiotowos¢ obu stron relacji
ustugowej, paradoksalnie dajac przy tym wigksza przestrzen do
ksztaltowania pracy.

8. Eksperci z Polski i Norwegii

Wywiady z ekspertami z Norwegii i Polski wniosty nowe dane doty-
czace oceny krajowych praktyk spotecznych w zakresie asystencji
w perspektywie niezaleznego Zycia oraz pokazaly relatywnie duza
spdjnosc u ,.elit wiedzy” z obu krajow w jego definiowaniu. Analiza
materialu wskazala, ze zaréwno polscy, jak i norwescy eksperci
definicje niezaleznego zycia budowali w opozycji do paternalizmu
spolecznego i instytucjonalnego otoczenia oséb z niepetnosprawno-
$cig. Antypaternalizm, ktéry stanowit o§ definicji, byt konstrukcja
zlozong z takich elementéw, jak:
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- wolny wybdr po stronie 0s6b z niepelnosprawnoscia;
- samostanowienie/autonomia 0s6b z niepelnosprawnoscia;
- dostepno$¢ otoczenia dla 0sdb z niepelnosprawnoscia.

Dla mnie niezalezne Zycie to budzenie si¢ rano ze $wiadomoscia, ze
ten dzien to zbidr czystych kartek papieru. Mozesz je sprzedaé jakkol-
wiek chcesz. Mozesz wybra¢, jak bedzie wygladal twdj dzien, na dobre
i na zle, mozesz zosta¢ w 16zku i caly dzien oglada¢ telewizje i podja¢
zla decyzje, albo mozesz wyjs¢ i pracowac, zeby by¢ czescia spoleczen-
stwa. To zalezy od ciebie, to nie kto§ inny ma ci powiedzie¢, co robi¢
i jak zy¢. Ty mozesz wybrac, jak chcesz zy¢. I to dla mnie jest niezalezne
zycie (W2.exp.K.OzN.N).

To wszystko to co sprawia, ze jeste$ wolny i jeste$ w stanie robi¢ co chcesz,
gdzie chcesz i kiedy chcesz. Ze jestes swoim wlasnym szefem, tak mysle
(W5.exp.M.N).

Decydujesz o sprawach wiasnego zycia i jeste$ takze odpowiedzialny
za swoje wybory. Po pierwsze, chodzi o niezalezne decydowanie
o wlasnym zyciu. I réwniez bycie odpowiedzialnym za swoje wybory
(W10.exp.K.N).

[...] samostanowienie, podmiotowo$¢, prawo cztowiecze do decydowania
o sobie. Mysle, Ze to kwintesencja niezaleznego zycia (W17.exp.K.OzN.PL).

Natomiast dla niepelnosprawnych niezalezne zycie, to jak najbardziej
samodzielne, gdzie w duzej mierze moge odpowiada¢ za to zycie, moge
nim kierowaé, mam kontrole nad nim i duzo rzeczy moge zrobi¢ sama
[...] robig to, co chce w taki sposob jak chce. [...] ta niezalezno$¢ jakby
wlasnie jest tym, ze ja decyduje o tym, co mi jest potrzebne. Ze nawet
jak komus si¢ wydaje, ze — nie wiem - skok z spadochronu jest — nie
wiem - glupi i niepotrzebny, no to moze by¢, nie? Ale jakby no nie mi
to ocenia¢, tak? (W22.exp.K.OzN.PL).

[...] realizowac swoje potrzeby zwigzane z praca, z aktywnoscia, z zainte-
resowaniami [...]. Natomiast to nie jest tak oczywiste, bo dopoki miesz-
katam w matym miescie, gdzie nie byto ustug transportowych, gdzie nie
byto takiego kregu, gdzie te dostosowania byly bardzo kiepskie, pracy tez
nie bylo. A jeszcze z domu nie mogtam wyj$¢, bo byly bariery. To bytam
tak naprawde zamknieta w swoim domu rodzinnym. I bytam uzalezniona
od rodziny. Wigc ta moja niezaleznos¢ byta 0.10% (W15.exp.K.OzN.PL).
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Zaréwno w wypadku badanych z Norwegii, jak i z Polski wymie-
nione skladowe byly odnoszone do ustug, ktére zrywaja z opiekun-
czym podejsciem do 0s6b z niepelnosprawnosciami:

Mozesz zamiast tego rekrutowaé, mozesz wybrac kto powinien ci pomoc,
w czym potrzebujesz pomocy, kiedy i gdzie, co jest bardzo wazne dla
poczucia kontroli w twoim wlasnym zyciu (WLexp.K.OzN.N).

A dla kogos to bedzie to, to jest autentyczna historia od gluchoniewido-
mych, ze cale Zycie mama stodzita mu herbate i dopiero jak pojawit si¢
asystent i pan byt w stanie przekaza¢, ze on lubi gorzka. I to jest ta nie-
zaleznos¢, ktéra byta na ten moment tam mozliwa. Ze on w koricu mégt
wypi¢ te herbate taka, jaka on lubi. I tutaj bez tego asystenta to by si¢ nie
wydarzylo. Czyli samodecydowanie o sobie i ta kontrola (W14.exp.K.PL).

W tym kontekscie akcentowano wage asysty jako ustugi prowa-
dzacej do owej niezaleznosci:

Dla mnie asysta to dodatkowe rece i nogi, ktore jak zazwyczaj moéwie,
s3 mostem lgczagcym moja niepelnosprawno$¢ z reszta $wiata, ponie-
waz — jezeli wyobrazisz sobie model luki — asystenci wypelniaja te luke
dla mnie. Umozliwiaja mi nie tylko, Zebym zyfa z moja niepelnospraw-
noscig, ale zebym byta czlowiekiem, ktdry jest czescia spoleczenstwa
(W2.exp.K.OzN.N).

Jest jednym z najbardziej optacalnych sposobéw pomocy osobom niepetno-
sprawnym w upodmiotowieniu si¢ w ich wlasnym zyciu, a takze w pracy,
w $rodowisku studenckim, szkolnym, rodzinnym (W4.exp.K.OzN.N).

[...] jak dla mnie sposrod wszystkich ustug zwigzanych z osobami z nie-
pelnosprawno$ciami - ta jest najwazniejsza. Bez ustug asystencji osobistej
dla znacznej czesci 0s6b z niepelnosprawno$ciami nie uda si¢ zapewnic
niezaleznego zycia, zwyczajnie (W12.exp.M.OzN.PL).

Jak to moj kolega ujal [...] jak poprosze asystenta, zeby mi jablko
pokroif na sze$¢ czesci, to pokroi na sze$¢, nie na cztery, nie na osiem,
tylko na szeé¢. To jest wlasnie ta réznica, a rodzina... [...] to nie bedzie taka
niezalezno$¢ w samodecydowaniu, poniewaz taka osoba powinna mniej
sie nad tym zastanawiac [...] mniej mysle¢, dlaczego ta osoba tak chce,
tylko po prostu: ,,ta osoba tak chce, dlatego to tak zrobie, bo ta osoba tak
chce”, a osoba, ktdra kocha chce ulepszy¢, pomoc (W23.exp.K.OzN.PL).



8. Eksperci z Polski i Norwegii 129

W wypowiedziach badanych pojawiata si¢ jednak dialektyka odno-
szaca si¢ do asystencji. Z jednej strony akcentowano jej istotnos¢
jako ustugi wywodzacej si¢ z antypaternalistycznej wizji wsparcia
0s6b z niepelnosprawnoscia, wynikajacej wprost z praw obywa-
telskich. Z drugiej — niezalezne zycie 0séb z niepelnosprawnoscia
wymagalo uprzedmiotowienia asystenta i odpersonalizowania jego
pracy, czyli jego podmiotowo$¢ znikala, by aktywizowaé podmio-
towos¢ osoby z niepelnosprawnoscig, ktorej asystowal. Stawal sie
on swego rodzaju medium/no$nikiem decyzji osoby z niepetno-
sprawnos$ciag w realny $wiat:

Uzywam metafory robotéw. Moze kiedy$ w przysztosci bedziesz miat roboty,
ktére beda twoimi ramionami i nogami. To jest to (W3.exp.M.OzN.N).

[...] asystent jest po prostu swego rodzaju narzedziem, tak jak ttumacz
jezyka migowego. [...] Asystent w moim odczuciu jest troche cieniem,
oczywiscie z pelnym uznaniem dla jego czy jej pracy (W20.exp.M.OzN.PL).

Wirdd polskich ekspertéw w odpowiedziach na pytanie o wia-
sng definicje niezaleznego Zycia mocniej wybrzmiewaja odwotania
do prawa, gwarancji réwnych praw czlowieka i obywatela stano-
wiacych kwintesencje tej ideologii:

Mysle, ze niezalezne zycie to jest zagwarantowanie podstawowych praw,
na ktdre czlowiek powinien mie¢ wplyw, czyli szacunku, godnosci, dostep-
nosci do $wiata kultury, do $wiata sportu, do $wiata polityki, polityki spo-
tecznej [...] niezalezno$¢ jest warto$cia sama w sobie jako pewne prawo
czlowieka (W18.exp.K.PL).

Dla mnie niezalezne zycie to mozliwo$¢ decydowania na réwnych pra-
wach przez osoby wlasnie z niepelnosprawnoscig [...] na réwnych zasa-
dach jak inne osoby robi¢ te same rzeczy, ktére inne osoby moga robi¢
(W23.exp.K.OzN.PL).

I to niezalezne Zycie ma zagwarantowac to, zeby te potrzeby i te prawa
byty zaspokojone w réwnym stopniu z innymi obywatelami, i tez na zasa-
dzie takiej demokracji (W22.exp.K.OzN.PL).

To podkreslanie zasady rownych praw przez ekspertow polskich
moze wynika¢ ze stabo jeszcze ugruntowanej w Polsce ideologii
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niezaleznego zycia, ktorej impulsem do rozwoju stala sie Konwencja
ONZ ratyfikowana przez Polske w 2012 r. W wypowiedziach eksper-
tow odwolywanie si¢ do argumentéw prawnych mialo potwierdzi¢
stuszno$¢ przytaczanych definicji, jak rowniez uzasadni¢ oczeki-
wang zmiang spoteczng — wprowadzenie asystencji osobistej jako
prawa obywatelskiego. Tymczasem w wypadku Norwegii nieza-
lezne zycie byto niekwestionowanym prawem obywateli posiada-
jacych niepelnosprawno$¢, a raczej chodzilo o poprawe/rozwdj
systemu wsparcia.

Pomimo zgodnosci w zakresie antypaternalistycznej wizji nieza-
leznego zycia pojawily si¢ tez rdznice zwigzane ze spolecznym, kul-
turowym i prawnym kontekstem. Widoczne byly one w odniesieniu
do interpretacji roli oséb z niepelnosprawnosciag w procesie sprawo-
wania kontroli nad udzielang im pomocg: dla polskich ekspertow
byli oni osadzeni w roli niezaleznego ustugobiorcy, w norweskich
za$ narracjach rola ta byla definiowana w kategorii konsumenta
ustugi, ktéry jest jej menedzerem, czyli liderem. Pewnym wyznacz-
nikiem tej konsumenckiej wizji bylo wskazanie na niezalezne zycie
jako na rodzaj marki/brandu, kojarzonego z konkretnym dostawca
ustug dla oséb z niepelnosprawnoscia:

Tak, niezalezne Zycie kojarzy mi si¢ z ideologia niezaleznego zycia, ktora
reprezentuje Uloba, ktdra jest gléwnym celem dziatalnosci Uloba. Istnieja
rozne rodzaje filaréw, deinstytucjonalizacja, demedykalizacja, deprofesjo-
nalizacja i upodmiotowienie (WLexp.K.OzN.N).

To takie stowo, ale jak Uloba jest tylko jednym z wielu dostawcédw tych
samych ustug. Wiec mysle, ze w pewnym sensie zgarneli to stowo lub
przejeli to stowo do siebie. [...] To jak McDonald’s, ktéry ma swoja
marke i inne rzeczy. To tak, jakby to byta ich marka jako uznanie, ze BPA
[system ustug asystencji osobistej — przyp. aut.] oznacza niezalezne Zycie
i to jest prawdziwe w przypadku Uloby (W4.exp.K.OzN.N).

Dodatkowo norwescy eksperci podkreslali kwestie odpowie-
dzialnosci osoby z niepelnosprawnoscia w roli lidera za dobrostan
asystenta i jego warunki pracy. Odpowiedzialno$¢ za dokonane
wybory, podjete decyzje i ich wdrozenie jest skladowg sprawczej
podmiotowosci, ktorg ustuga uaktywnia:
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[...] lider musi mie¢ wolno$¢ i elastycznos¢, ale rbwniez odpowiedzialno$é
za asystenta, zeby zapewni¢ mu dobre warunki pracy. Lider zobowigzany
jest przestrzegaé prawa i przepisow, ktdre stosuje sie¢ do pracownikdw,
ktdre ustalajg granice elastycznosci (W1l.exp.K.N).

Norweski sposdb ustalania stosunku ustugowego powoduje konflikt
rél u osoby, ktéra jednoczesnie kieruje ustugg i jest jej beneficjen-
tem. To zwigksza ryzyko przekroczen kompetencji, gdy role te nie
zostang zrownowazone:

Lider pelni dwie role, role generalnego menedzera odpowiedzialnego
za Srodowisko pracy asystenta, a jednocze$nie korzysta z ustug, ktore ten
ostatni mu/jej $wiadczy. Nie zawsze jest fatwo by¢ przelozonym, ktory
jednoczesnie ma by¢ tym, ktdry jest ustugobiorcg (W1l.exp.K.N).

Stad w Norwegii wcigz szuka si¢ rOwnowagi pomigdzy emanacja
dwoch podmiotowosci — ustugobiorcy i ustugodawcy; to proces,
ktéry trwa:

[...] dyskutujemy, jak mozna sprawi¢, zeby asystent czul si¢ nagro-
dzony i czul sie¢ jak istota ludzka, a nie jak stuzacy, a ty wciaz zeby$
byl/a w stanie zy¢ tak, jak potrzebujesz przy udziale dziatan asystenckich
(W2.exp.K.OzN.N).

9. Podsumowanie

Wskazane réznice w rozumieniu i intepretowaniu niezaleznego
zycia wynikajg — co oczywiste — z réznic kulturowych oraz momentu
historycznego, uchwyconego w analizach i badaniach (fazy imple-
mentowania niezaleznego zycia jako aksjologicznego uzasadnienia
dla praktycznych krajowych rozwigzan). W XXI w. Norwegia wdro-
zyta paradygmat niezaleznego zycia do swojego systemu politycz-
nego i zabezpieczenia spotecznego, ktérego bazg ideologiczng jest
egalitaryzm. Rowno$¢ praw jest tam bezdyskusyjnym celem. Polska
natomiast jest na poczatku tej drogi — eksperci podkreslaja, ze sukces
wdrozenia paradygmatu niezaleznego zycia zalezy od porzucenia
modelu medycznego, widocznego w polskim systemie prawnym
i w zabezpieczeniu spotecznym (Kubicki 2017: 69-80) na rzecz
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rzeczywistego wdrozenia modelu opartego na prawach obywatel-
skich i prawach czlowieka.

Analiza zebranego materiatu ukazala réznice kulturowe: w pol-
skich warunkach widoczne jest $cieranie sie¢ dwoch ideologii wspar-
cia — nurtu terapeutycznego i deprofesjonalizujacego, co wplywa
na sposob rozumienia niezaleznego zycia przez asystentow. W tym
nieuporzadkowaniu modelu asystencji wykonawcy ustugi zachowuja
sie w zréznicowany sposob: jedni probuja podazac za wolg ustugo-
biorcéw, inni prébuja kierowac wolg oséb z niepelnosprawnoscia.
Nierzadko asystencja kojarzona jest z terapia czy rehabilitacja, w kto-
rej powinno unikac si¢ ,,wyreczania” innej osoby. Z kolei w wypadku
asystentow norweskich widzimy relatywna sp6jno$¢ w interpretacji
niezaleznego zycia. Oznacza, zZe osoby z niepelnosprawnos$cia maja
prawo do kontroli przebiegu zycia, podejmowania decyzji i posia-
dania wyboru. W tej perspektywie asystenci sa medium, dzigki kto-
remu manifestuje si¢ podmiotowos$¢ sprawcza ustugobiorcéw, ale
tez sg sytuacje, kiedy ich podmiotowos¢ jest ignorowana.

Ten nietatwy charakter pracy asystenta, noszacy znamiona uprzed-
miotowienia, byl juz tematem badan empirycznych. Gerd Ahlstrom
i Barbro Wadensten wskazywali na ,,trudnosci bycia w podporzadko-
wanej pozycji’, ktore wynikajg z ,natury pracy” (charakteru pracy)
asystenta i nie wiaza si¢ z osoba uzytkownika ustugi (Ahlstrom,
Wadensten 2012: 116). W tym kontekscie badacze akcentowali istot-
no$¢ podmiotowego, a nie przedmiotowego traktowania asystentow,
co korzystnie wptywa na proces upodmiotowienia osoby niepetno-
sprawnej w roli odbiorcy ustugi. Natomiast z danych sondazu prze
prowadzonego w 2018 r. wérdd oséb niepetnosprawnych korzystaja-
cych z ustug asystentow i bedacych czlonkami ruchu niezaleznego zycia
w Europie wynika, ze w kwestii instrumentalnego traktowania asysten-
tow przez uzytkownikéw ustugi wystepowaly rozbiezne opinie, czyli
nie istnial wypracowany $rodowiskowo konsensus (Mladenov 2020).

Zgromadzony przez nas material ujawnil sytuacje naruszenia
podmiotowosci asystentéw, naduzycia i wykorzystywania, ktére
mialy miejsce w obu badanych w projekcie krajach. Formalne
regulatory dawaly mozliwo$¢ ochrony norweskim asystentom
w sytuacji, gdy zawodzily regulatory nieformalne. W wypadku
polskich asystentow mogli sie oni odwota¢ do menedzeréw pro-
jektu, jednak poziom ochrony bywal mniej skuteczny ze wzgledu
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na réznorodno$¢ stosowanych w projektach procedur. Nie oznacza
to, ze asystenci w Polsce i Norwegii byli niezadowoleni z wykony-
wanej pracy. Wielu z nich podkreslalo swoja satysfakcje, gdyz praca
ta stanowila zasadniczy element ich tozsamosci (watek ten rozwi-
niemy w dalszych rozdziatach). Dlatego, posiltkujac sie ustaleniami
Amy Wrzesniewski, stawiamy teze, ze dla wielu asystentéow z obu
krajow praca jest ,,powolaniem”.

Na koniec chcemy jeszcze odwolac sie¢ do doswiadczen czasu
pandemii COVID-19, ktéra zrewidowata dotychczasowe sposoby
na zycie wielu oséb, zweryfikowata dziatanie instytucji zabezpiecze-
nia spofecznego, w tym wyostrzyla lub ujawnita stabosci istnieja-
cych ,w normalnych czasach” rozwigzan. Jednym z ustalen badaw-
czych z pierwszego roku trwania epidemii w odniesieniu do ustug
asystentéw osobistych w Wielkiej Brytanii bylo ukazanie trudno-
$ci wynikajacych z personalizacji ustugi, polegajacej na samotnej
pracy w domu uzytkownika asystencji, bez odpowiedniego wspar-
cia ze strony instytucji z obszaréw opieki zdrowotnej i spolecznej
(Norrie i in. 2021). Obecnos¢ asystentéw w domach stanowita nie-
ocenione wsparcie dla ustugobiorcy, ale tez ,,natura pracy” asy-
stentdw uniemozliwila tatwe zidentyfikowanie ich miejsc pobytu
i odpowiednie szkolenie. Sytuacja pandemii wyostrzala tez dyle-
maty wynikajace z ,,bycia na pozycji podporzadkowanej”. Niekiedy
trzymanie sie $cisle instrukcji uzytkownikéw i wykonywanie ich
woli uniemozliwialo asystentowi optymalne dzialanie w sytuacji
zagrozenia zdrowia i kontrole przebiegu infekcji u ustugobiorcy.
Samostanowienie, naczelna zasada niezaleznego zycia i podmiotowo-
$ci jednej strony stosunku ustugowego, mogta okaza¢ si¢ ranigca dla
obydwu podmiotow, pozostajacych w regularnej relacji ustugowe;.



ROZDZIAL V

WARUNKI PRACY | ZATRUDNIENIA
ASYSTENTOW OSOBISTYCH, PERSPEKTYWY
ROZWOJU ZAWODOWECO
| REPREZENTACJA PRACOWNICZA

W rozdziale - na podstawie danych otrzymanych podczas wywiadéw
oraz informacji z ekspertyz naszych partneréw norweskich - ana-
lizujemy warunki pracy i zatrudnienia w sektorze ustug asystencji
osobistej w Norwegii i Polsce. Wskazujemy réwniez na specyfike
ksztaltowania si¢ tego sektora ustug jako miejsca zatrudnienia oraz
jej konsekwencje dla rozwoju i instytucjonalizacji stosunkéw pracy,
a w szczegolnosci w odniesieniu do bezpieczenstwa pracy i placy
zatrudnionych asystentéw.

1. Definicja warunkéw pracy i specyfika pracy
w sektorze ustug asystenckich

Warunki pracy odnoszg sie do realiéw, w jakich praca jest wykonywa-
na, to cecha pracy lub zesp6t czynnikéw wystepujacych w srodowisku
pracy i czynnikéw zwigzanych z wykonywaniem pracy, ktére mozna
modyfikowa¢ i ulepsza¢ (Schultz, Schultz 2002). Historycznie sa
one bezposrednio zwigzane z pracg zarobkowg i stosunkami pracy,
ale obecnie podkresla sie ich szersze znaczenie. Warunki, w jakich
ludzie pracuja, maja nie tylko istotny wptyw na ich produktywnos¢
i satysfakcje z pracy, ale rowniez na jako$¢ zycia pozazawodowego
pracownikow i ich rodzin. Ogoélnie rzecz biorac, wedtug definicji
Migdzynarodowej Organizacji Pracy (ILO) warunki pracy obejmuja
szeroki zakres tematdw i zagadnien: od czasu pracy (godziny pracy,
okresy odpoczynku i harmonogramy pracy), po wynagrodzenie,
a takze warunki fizyczne i psychologiczno-spoleczne, ktdre istnieja
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w miejscu jej wykonywania'. Osiggniecie uczciwych warunkow
pracy jest jedng z gtéwnych zasad dokumentu zwanego Europejskim
filarem praw socjalnych, przyjetego 17 listopada 2017 r. w Unii
Europejskiej. Szerokie ujecie warunkéw pracy uwzglednia takze
zréznicowanie form zatrudnienia i relacje miedzy zyciem zawodo-
wym i prywatnym. Analizowane w badaniach europejskich warunki
pracy obejmujg takie zagadnienia jak: bezpieczne i elastyczne formy
zatrudnienia, sprawiedliwe wynagrodzenia, informacje o warunkach
zatrudnienia i ochron¢ w przypadku zwolnien, dialog spoleczny
i zaangazowanie pracownikow, rownowage miedzy Zyciem zawo-
dowym a prywatnym, a takze zdrowe, bezpieczne i dobrze dosto-
sowane srodowisko pracy oraz ochrone danych?.

Zapewnienie bezpiecznych i uczciwych warunkéw pracy i zatrud-
nienia jest jednym z podstawowych celéow polityki spoteczno-gospo-
darczej wspodlczesnych panstw i organizacji migdzynarodowych
(m.in. ILO, UE). Panstwa monitoruja i kontrolujg warunki wyko-
nywania pracy, jak réwniez tworza prawo dotyczace tego obszaru.
Warunki pracy sa przedmiotem prawa pracy i sa regulowane przez
jego rozne zrodla: ustawodawstwo, uklady zbiorowe, regulaminy,
umowy, a takze zwyczaje i praktyke. Definicje prawne warunkow
pracy odnosza sie do srodowiska pracy i wszystkich istniejacych
okolicznosci wptywajacych na nig w miejscu zatrudnienia, w tym
godzin pracy, aspektow fizycznych, praw i obowigzkdéw.

Stale monitorowanie warunkéw wykonywania pracy stuzy zapew-
nieniu odpowiedniego poziomu bezpieczenstwa pracownikow
i pozwala $ledzi¢ zmiany, ktore zachodza w tym obszarze. ILO moni-
toruje tendencje i zmiany dotyczace czasu pracy, jej organizacji i row-
nowagi miedzy zyciem zawodowym a prywatnym na calym $wiecie
oraz analizuje kluczowe i pojawiajace si¢ problemy, aby zapewni¢
cztonkom organizacji i decydentom praktyczne informacje i porady
polityczne oparte na badaniach oraz najnowocze$niejszej wiedzy’.

1 https://www.ilo.org/global/topics/working-conditions/lang-en/index.htm
(dostep: 1.07.2022).

2 https://www.eurofound.europa.eu/topic/working-conditions (dostep:
1.07.2022).

3 https://www.ilo.org/global/topics/working-conditions/lang-en/index.htm
(dostep: 1.07.2022).
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W Polsce badania warunkéw pracy prowadzone sa przez Gléwny
Urzad Statystyczny, natomiast na poziomie Unii Europejskiej ich
cykliczny monitoring prowadzi Europejska Fundacja na rzecz Po-
prawy Warunkéw Zycia i Pracy (Eurofound).

Podejmowanie tak szerokiego spektrum dziatan na szczeblu
miedzynarodowym i krajowym w zakresie tworzenia prawa, moni-
torowania i kontroli warunkéw pracy nie zapobiega jednak wielu
pojawiajacym si¢ problemom i zagrozeniom zwigzanym z jej wyko-
nywaniem. Obecnie najwigksza cze$¢ ludnosci w krajach rozwinie-
tych gospodarczo wykonuje prace w sektorze ustug. Jest to sektor
bardzo zrdéznicowany, a jego znaczacy czg$¢ stanowia tzw. ustugi
spoteczne. Termin ustug spotecznych, jak podkresla Mirostaw
Grewinski, moze by¢ stosowany bardzo szeroko i utozsamiany
z realizacja polityk publicznych lub tez polityk na rzecz dobra ogol-
nego, wykraczajac tym samym poza tradycyjne rozumienie polityki
spolecznej. Inna perspektywa umieszcza ustugi spoteczne w ramach
szczegdtowych polityk spotecznych, m.in. edukacji, zdrowia, rynku
pracy, pomocy spolecznej, ekonomii spotecznej, polityki rodzinnej,
na rzecz osob niesamodzielnych i 0s6b z niepelnosprawnos$ciami.
Ustugi spoteczne mozna zdefiniowac jako niematerialne §wiadcze-
nia w naturze, ktére moga zaspokoi¢ potrzeby konkretnej grupy
spotecznej lub osoby, takie jak np. ustugi szkoleniowe, doradcze,
terapeutyczne, aktywizujace, rehabilitacyjne, integracyjne, zdro-
wotne (Grewinski 2021: 119).

Asystencja osobista 0séb z niepelnosprawnosciami jako ustuga
zaliczana jest do sektora ustug spotecznych, ale — nawiazujac do ideo-
logii niezaleznego zycia — wyraznie odréznia sie ja od sektora opieki
i tradycyjnie rozumianej pracy socjalnej. Rosnace zapotrzebowanie
na ustugi opiekuncze i ustugi asystencji osobistej przy braku wystar-
czajacej liczby pracownikow powoduje, Ze rynek pracy opiekunow
i asystentéw osobistych ma pewne cechy wspdlne. Zasoby pracy
w tych sektorach s silnie sfeminizowane, zasilane przez migrantéw,
jak rowniez przez osoby uczace si¢ i po zakonczeniu stalej kariery
zawodowej. Rzutuje to na warunki wykonywania pracy stosowa-
niem - obok tradycyjnych umoéw o prace - réznych form pracy tym-
czasowej, dorywczej, a takze wykonywaniem pracy w szarej strefie.

Rynek pracy opiekunéw dlugoterminowych oraz asystentow
osobistych z uwagi na wspomniane powyzej uwarunkowania
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czgsto wymyka sie spod kontroli warunkéw pracy, zwlaszcza gdy
zasilaja go migranci i pracujacy w szarej strefie, ma cechy rynku
pracy prekaryjnej. Zmianie ulegaja formy zatrudnienia, ktére pozo-
stajg w $cistej relacji z warunkami pracy. Terminu pracy prekaryjnej
badacze spoteczni zaczgli uzywac do opisania niestandardowego lub
tymczasowego zatrudnienia, ktore jest stabo ptatne, niepewne, nie-
chronione (Vallas, Prene 2012). Rozprzestrzenianie si¢ przymusowe;j
pracy w niepelnym wymiarze godzin, tymczasowej i kontraktowe;j,
w wyniku efektu polaryzacji stosunkéw pracy i dualizacji rynku
pracy, skutkuje rosnaca przepascia miedzy tymi, ktérzy maja dostep
do standardowego trybu pracy i dobrych zarobkéw, a tymi, ktorzy
go nie maja (Kalleberg 2011).

W neoliberalnym kapitalizmie, jak podkresla Guy Standing, ro$nie
kategoria prekariatu. Jego cecha sa ryzyka zawodowe zwigzane
z pracg: utrata bezpieczenstwa na rynku pracy, niepewno$¢ miejsca
pracy oraz zatrudnienia i dochodu, brak mozliwosci reprodukcji
umiejetnosci oraz brak lub staba reprezentacja intereséw pracowni-
czych. Znaczna czg$¢ tej kategorii pracownikéw doswiadcza braku
tozsamosci zawodowej opartej na pracy i mozliwosci rozwoju kariery
(Standing 2014). W wypadku ustug asystencji osobistej nadzwyczajna
trudno$¢ stwarza sam charakter pracy, wynikajacy ze specyfiki ustugi
opartej na relacjach formalno-osobistych, uruchamiajacych zasoby
pracy emocjonalnej i ,,brudne;j”, co tworzy dodatkowe ryzyka natury
psychologiczno-spotecznej (Maddison i in. 2022).

Systemy zatrudnienia (employment systems) w danym kraju maja
wplyw na sposoby organizacji pracy w firmach (zasady wspdtpracy
miedzy pracodawcami a pracownikami) i istnieje wiele dowodow
na ich migdzynarodows réznorodnos¢ (Mardsen 1999). Takze zasady
zatrudnienia dominujace w danym $rodowisku pracy s3 zrédlem
roznorodnosci spotecznej w stosunkach pracy (employment rela-
tionships). Roznorodno$¢ ta rozciaga sie poza zobowigzania pra-
codawcy wynikajace ze stosunku pracy, ktéry daje menedzerom
uprawnienia do organizowania pracy, ale takze ustanawia ogra-
niczenia w obowigzkach pracownikéw. Obejmuje ona kluczowe
obszary zarzadzania zasobami ludzkimi, takie jak: zarzadzanie
wydajnoscia, wynagrodzenie motywacyjne i rozwdj umiejetnosci
(ibidem). Na warunki pracy i zatrudnienia asystentow skladajq si¢
zatem zaréwno elementy systemu zatrudnienia w danym kraju,
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jak i charakterystyki danego $rodowiska pracy. Wybrane elementy
warunkdéw pracy i zatrudnienia przedstawia rysunek 4.

Rysunek 4. Warunki pracy i zatrudnienia — wybrane elementy

umowy (formy zatrudnienia) wynagrodzenia  szkolenia (rozw6j umiejetnosci)

metody nadzoru— warunki pracy i zatrudnienia —bezpieczenstwo zatrudnienia

N

reprezentacja i komunikacja
pracownicza

organizacja i czas pracy warunki fizyczne warunki psychologiczno-spoteczne

Zrédlo: opracowanie wlasne

W rozdziale omawiamy warunki pracy i zatrudnienia asysten-
tow na podstawie ich osobistych wypowiedzi, jak réwniez przed-
stawiamy opinie ekspertow. Koncentrujemy si¢ na ujawnionych
w wypowiedziach takich obszarach jak: umowy, organizacja i czas
pracy, wynagrodzenia, ryzyka zwigzane z pracy i zatrudnieniem,
satysfakcja z pracy, rozwdj zawodowy i prestiz zawodu. Dodatkowo
analizujemy komunikacje i reprezentacje intereséw pracowniczych
oraz oceny ekspertéw dotyczace warunkow pracy i zatrudnienia
asystentow. Poréwnujemy wyniki uzyskane w Norwegii i Polsce.
Zdajemy sobie sprawe, ze nie obejmujemy calosci problemoéw
zwigzanych z warunkami pracy z uwagi na ograniczony charak-
ter zastosowanej metody badawczej i uwzglednienie w analizach
tylko dwoch Zrodet informacji: wypowiedzi asystentow i ekspertow.
Staramy si¢ jednak poglebi¢ uzyskane wyniki badan dodatkowymi
analizami dotyczacymi specyfiki pracy asystentéw wynikajacej z jej
relacyjnego charakteru: podmiotowosci uzytkownikow ustugi (oséb
z niepelnosprawnosciami) w powigzaniu z ideologia niezaleznego
zycia (rozdzial 4) oraz emocjonalnego wymiaru pracy i cech pracy
brudnej (rozdzial 6).
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2. Warunki pracy i zatrudnienia w opinii
asystentow osobistych w Norwegii i Polsce

2.1. Warunki pracy i zatrudnienia w Norwegii

2.1.1. Rézne kategorie asystentéw: stali i czasowi

Warunki pracy i zatrudnienia asystentéw osobistych w Norwegii
w poczatkowym okresie tworzenia tej ustugi nie byly zadowalajace
i wynikaly ze zblizonego traktowania asystentéw jak pracowni-
kow opieki. Historycznie rynek pracy opiekunczej w Skandynawii
zwigzany byt z praca kobiet i to uwarunkowanie przyczynialo si¢
do ograniczenia praw pracownika socjalnego i narzucenia mu
stabszej pozycji. W ramach programéw ustug asystenckich znala-
zfo to odzwierciedlenie w rekrutacji pracownikéw zatrudnianych
w niepelnym wymiarze godzin, gtéwnie kobiet, ktére na ogét otrzy-
mywaly niepewne warunki pracy z umowami na czas okreslony
i nieprzewidywalnymi ptacami (Guldvik, Christensen, Larsson 2014).

Warunki pracy i zatrudnienia na stanowiskach PA staly si¢ pro-
blemem dla pracodawcow i zwigzkéw zawodowych, a ich poprawe
starano sie osiagna¢ poprzez nowe porozumienia miedzy stronami
na rynku pracy, nastepnie poprzez zmiany w ustawodawstwie, ktdre
zwickszalyby bezpieczenstwo zatrudnienia asystentéw i gwaranto-
waly ich prawa pracownicze. Sprzyjala temu skandynawska tradycja
trdjstronnej wspdltpracy w zyciu zawodowym, oparta na solidarno-
$ci, podkredlaniu réwnosci, wzajemnego szacunku i uznania miedzy
stronami stosunkow pracy: asystentami i osobami z niepelnospraw-
nos$ciami jako menedzerami ustugi. W tym wypadku moderatorem
miedzy potencjalnymi sprzecznymi interesami uzytkownika (osoby
z niepelnosprawnoscia) i asystenta, tzw. trzecia strona, stawali si¢
przedstawiciele reprezentujacy zwiazki zawodowe, pracodawcow
i wladze publiczne (ibidem). Tworzenie stabilnych i przewidywal-
nych warunkéw pracy dla asystentéw z zachowaniem poufnosci
i szacunku dla uzytkownika ustugi w tak specyficznej relacji pra-
cowniczej okazalo si¢ zadaniem bardzo trudnym i jak do tej pory
niedokonczonym, co obrazuja wyniki naszych badan, jak row-
niez najnowszy raport z oceny funkcjonowania ustugi w Norwegii
(por. rozdzial 3).
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W Norwegii istnieja nastepujace modele organizacji zatrudnienia
asystentow osobistych. Moga to by¢ gminy lub operatorzy tej ustugi:
kooperatywy/spétdzielnie, organizacje pozarzagdowe, prywatne firmy
(m.in. partnerzy naszego projektu Uloba i Medvind Assistanse).
Asystenta moze tez zatrudnic osoba z niepelnosprawnoscia (ewentu-
alnie osoba jg reprezentujaca), ktora staje si¢ pracodawca dla swoich
asystentow. Bez wzgledu na model zatrudnienia wszyscy asystenci
objeci sa przepisami chronigcymi ich warunki pracy.

Ze wzgledu na duze zréznicowanie zapotrzebowania na ustugi
asystentow osobistych, charakteryzujace si¢ takze duzg niepewno-
$cig czasowq i nieplanowang zmiennoscia, jak réwniez w celu lep-
szego dopasowania asystentéw do zglaszanych potrzeb osdb z nie-
pelnosprawnosciami, funkcjonujg rézne typy umow z asystentami.
Mozna wyrdznié trzy typy umow*:

1. Umowa zwykla - okresla srednig liczbe godzin tygodniowo
(kwota ta rézni sie dla asystentow, w zaleznosci od potrzeb
osoby z niepelnosprawnoscig i pomocy/liczby godzin przyzna-
nych przez gming). Czasami jest to kilka godzin tygodniowo,
ale niekiedy do 35 godzin tygodniowo/na pelny etat. Umowa
podajaca srednig liczbe godzin oznacza, ze w ciggu danego
okresu moze by¢ wiecej pracy, a w innym okresie mniej.

2. Umowa na czas okreslony — przypomina zwykla umowe, ale
jest ograniczona w czasie. Zatrudnienie tymczasowe musi opie-
ra¢ si¢ na potrzebie zastepstwa podczas nieobecnosci innego
asystenta lub zwigkszonej potrzebie pomocy w ograniczonym
okresie, np. w czasie podrézowania, przeprowadzki itp.

3. Umowa ,,na telefon” — nie ma ustalonej liczby godzin w tygodniu,
ale w okreslonej sytuacji osoba z niepelnosprawnoscia kontaktuje
sie z asystentem i spontanicznie proponuje mu prace, gdy zajdzie
taka potrzeba (np. w wypadku zastepstwa lub spontanicznego
dzialania). Asystent moze zaakceptowac lub odrzuci¢ oferte.

Biorgc pod uwage typy umow i warunki pracy, mozna wyrdz-
ni¢ dwie kategorie asystentéw: statych i czasowych. Ta pierwsza
kategoria czesto charakteryzuje swoja prace takimi okredleniami
jak: ,dobra praca”, ,dobrze wynagradzana”, ,niezle ptatna”, ,ze
stala umowa na pelny etat”, ,zgodna z opisem stanowiska”, ,dobra

4 Na podstawie informacji otrzymanych od partnera projektu, organizacji Uloba.
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dla 0séb bez wyksztalcenia”, ,latwo zastgpowalna”, ,elastyczna
czasowo”. Te pozytywne okreslenia oddaja prawne uregulowania
warunkow pracy i wynagrodzen asystentow w Norwegii, ktore musza
by¢ przestrzegane przez wszystkie podmioty zarzadzajace ustuga.
Stala umowa o prace z gwarancjami stabilnego i przewidywalnego
wynagrodzenia, okreslonego czasu pracy i wypoczynku, w powia-
zaniu z negocjowanymi zakresami zadan i elastycznym podejsciem
do czasu pracy i zastepstw w razie naglej potrzeby, zbliza t¢ prace
do innych zawodéw, w ktérych wystepuje czas zmianowy:

[...] jestem asystentka, jedyna rzecza, ktora tak naprawde robie, to rzeczy,
ktérych ona [osoba z niepelnosprawnoécia, liderka - przyp. aut.] nie jest
w stanie wykona¢, zatem w mojej umowie ustalilismy wczeéniej konkretne
obowigzki, ktérymi bede si¢ zajmowala. To obejmuje wszystko, od sprzatania
i przygotowania jedzenia i pomocy w szkole, a takze rzeczy typu, na przyklad
pomoc w jedzeniu. W umowie wszystko byto doktadnie okreslone przed
rozpoczeciem pracy, co mam, a czego nie mam robi¢. Poza tym, umowa
okreglata moje wynagrodzenie i urlop, i tym podobne rzeczy (W7.PA.N).

Sa rézne formy zatrudnienia, w kazdym razie ja zostalam zatrudniona
przez gmine, mialam jakby umowe o prace. [...] bardzo rzadko jest taka
sytuacja tutaj, Ze u jednej osoby ma sie 100% zatrudnienia. Raczej gminy
tego nie preferuja, ze tak powiem. [...] z zaloZenia taka osoba, ktéra ma
asystenta uktada sobie na poczatku jak cig¢ zatrudnia, to si¢ nazywa opis
stanowiska pracy. I w tym opisie stanowiska ona, jak sama nazwa wska-
zuje opisuje troszke obowigzki [asystenta — przyp. aut.], ktére do ciebie
beda nalezaly [...], i ze na takie obowigzki sie zgadzamy (W4.PA.N).

[...] pracowalem na zmiany 12 godzinne. [...] Oczywiscie, przez to, ze
tryb byt 12-godzinny, nie moglem tez pracowaé codziennie. Chodzito
o wyrobienie sobie tych godzin, ktdre w zasadzie [...] liczyly sie jako
$rednia z trzech miesiecy. Czyli to wygladalo w ten sposob, ze ja moglem
w jednym miesigcu przepracowaé wiecej, a w drugim mniej, ale ogélna
$rednia musiala by¢ réwnowazna s$redniej innych grup zawodowych,
ktére pracujg w ciggu tych trzech miesiecy (WLPA.N).

Prace asystentow statych uzupelniajg asystenci czasowi, zatrud-
niani na wezwanie (ad hoc), na umowy tymczasowe. Ich obecno$¢
podnosi komfort pracy asystentéw statych, jest to bardzo korzystne
w wypadku naglej czy planowanej nieobecnosci asystenta i koniecz-
nosci zastepstw. Taka praca jest takze atrakcyjna dla oséb, ktdre nie
chcg si¢ wigzac na dluzej z pracodawcg i majg ograniczenia czasowe
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z uwagi na inne zobowigzania, np. studia, czesto ta forma pracy jest
takze stosowana w wypadku rozpoczynajacych prace asystentow:

[...] bardzo wielu asystentéw pracuje na umowy-zlecenia, czyli to jest tak
zwane on call, czyli na telefon, i jesli potrzeba kogos, na przyklad ktos,
kto ma stalg posade rozchorowat sie, zgtosil nieobecno$¢ w pracy weze-
$niej, i wtedy dzwoni sie do takiej osoby i ona przychodzi (W1L.PA.N).

Warunki pracy s3 tu jednak mniej korzystne. Wystepuje zdecy-
dowanie mniejsza atrakcyjno$¢ pracy z uwagi na duza niepewnosé
wynagrodzenia (w zaleznosci od liczby przepracowanych godzin),
duza dyspozycyjnos¢ i brak przewidywalnosci czasu pracy:

Jednym z probleméw byla na przyktad moja umowa, poniewaz kiedy
zaczynatam prace, podpisatam umowe, ze bede pracowala na wezwanie.
Stopniowo dostawalam coraz wiecej i wigcej pracy, az do momentu, kiedy
miatam 100% etatu, a moja umowa miala si¢ do tego nijak. Pomimo tego,
ze prosilam klienta o zmiang¢ mojej umowy, nie zrobit tego. A potem bar-
dzo wiele od niego zalezalo, ile pracy chce mi da¢. Jezeli nie chcial mi
da¢ wcale zadnej pracy, nie musial. W zwigzku z tym stracitam jakakol-
wiek przewidywalno$¢ w pracy, jako ze czesto mogto si¢ zdarzy¢ tak, ze
w jednym miesigcu pracowatam 15 albo 16 dni, a w innym miatam jedynie
cztery zmiany. W przypadku tego konkretnego klienta mialam zazwyczaj
grafik na trzy miesigce do przodu, ale nie byl on w ogdle wigzacy. Mgt
sie zmieni¢ blyskawicznie, z dnia na dzien (W7.PA.N).

2.1.2. Wynagrodzenia za prace asystentéw osobistych

Stawki wynagrodzen asystentow osobistych, w ich opinii uznawane
s3 za ,catkiem dobre”, jest to praca ,niezle ptatna”, a w przypadku
0s6b bez wyksztalcenia ,,jedna z najlepszych prac jakie mozna dosta¢”
(W4.PA.N). Od 1986 r. w Norwegii obowigzuje prawo, wedlug kto-
rego czas tygodniowej pracy obejmuje 37,5 godz., co oznacza, ze
w przeliczeniu na jeden dzien zatrudniony pracuje 7,5 godz. Przerwy
nie s3 wliczane do czasu pracy, a kazdemu przystuguje 30 minut
przerwy (stad 7,5 godz., a nie 8 godz.)’.

Umowa krajowa dotyczaca asystentéw osobistych reguluje mini-
malne wynagrodzenie. Przepisy wymieniajg gwarantowang place

5 Informacja o stawkach wynagrodzen na podstawie opracowania Wojciecha
Kobrynia z firmy Medvind Assistanse.
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minimalng dla pracownikéw objetych umowa z firma, ktéra ma
porozumienie ze zwigzkiem zawodowym. Stawke godzinowa dla
danej osoby oblicza si¢, dzielac roczne wynagrodzenie danej osoby
przez 1950 godz. (przy 37,5 godz. tygodniowo), 1846 godz. (przy
35,5 godz. tygodniowo) i1731,6 godz. (przy 33,6 godz. tygodniowo)
w zaleznosci od czasu, w jakim praca ma miejsce, zawartym w umo-
wie o prace (dzien, noc, weekend, $wieta). Ze wzgledu na specyfike
zawodu asystenci pracujg najczesciej na podstawie umoéw, ktére
okreslaja ich tryb pracy na 35,5 godz. tygodniowo.

Od 1 kwietnia 2020 r. na bazie wspolnych ustalen pomiedzy
Hovedorganisasjonen Virke i Fagforbundet® dotyczacych Umowy
krajowej dla asystentow osobistych zmienione zostato wynagrodze-
nie oséb pracujacych w tym konkretnym zawodzie.

W tabeli 1 przedstawiono wynagrodzenie asystenta osobistego
z minimalng stawka dla trybu pracy w systemie 37,5 godz. tygo-
dniowo oraz trybu pracy w systemie 35,5 godz. tygodniowo. Tabela
uwzglednia przynaleznosé¢ firmy Medvind Assistanse do zwigzku
zawodowego. Wszystkie firmy dostarczajace asystentdw osobistych,
ktdére zawarly porozumienie ze zwigzkami zawodowymi, sa zobo-
wigzane do wyplacania kwoty, ktéra nie wynosi mniej niz podane
jest to w ponizszej tabeli. Podane kwoty s3 stawkami brutto. Nalezy
jednak wspomnie¢, ze firmy, ktére nie majg zawartej umowy ze
zwigzkiem zawodowym, oferuja asystentom osobistym wynagro-
dzenie na bardzo zblizonym poziomie.

W firmie Uloba, ktdra jest partnerem naszego projektu, stawki
wynagrodzen przedstawialy si¢ nastepujaco. Uloba i zwiazek zawo-
dowy asystentéw (Fagforbundet, ang. The Norwegian Union of
Municipal and General Employees) wynegocjowali taryfe i przejrzysty
system wynagrodzen, ktéry dotyczy wszystkich zatrudnionych przez
nig asystentow. Asystenci zatrudnieni przez innych operatoréw PA
i bezposrednio przez gminy majg w swoich umowach inne warunki.

¢ Hovedorganisasjonen Virke (Federacja Norweskich Przedsigbiorstw)
organizuje i reprezentuje ponad 24 tys. przedsigbiorstw zatrudniajacych
ponad 280 tys. pracownikéw. Fagforbundet (norweska nazwa branzowego
zwigzku zawodowego), ang. The Norwegian Union of Municipal and Gene-
ral Employees (NUMGE). Najwieksza organizacja pracownicza w Norwegii
zrzeszajaca BPA.
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W tabeli 2 zawarte sg informacje dotyczace asystentow pracy i asysten-
tow osobistych zatrudnionych w Uloba i ich wynagrodzenie brutto.

Tabela 1. Czas pracy i wynagrodzenie (w koronach norweskich) asystentow

osobistych w Norwegii’

Stawka
Czas p re.lcy/ . Stawka godzinowa w trybie godzmo.w a
wynagrodzenie w skali 37.5 godz odniowo w trybie
roku > godz. tyg 35,5 godz.
tygodniowo
do 1 kwietnia | od 1 kwietnia | do 1 kwietnia
2020 r. 2020 r. 2020 r.
Roboczogodzina 172,82 174,05 182,55
Miesigczne wynagrodzenie 28 082,28 28 283,33 28 082,28
Roczne wynagrodzenie 337 000 339 400 337 000

Zrédlo: Protokét do umowy krajowej na rok 2019 (Protokoll til landsoverenkomst for 2019)

Tabela 2. Wynagrodzenia brutto asystentéw w Uloba

Wynagrodzenie W ciagu dnia, miedzy NOK 182,55
podstawowe za godzine 6:00-17:00
Dodatek za godzine Noc, miedzy 17:00-6:00 NOK 68,00
Sobota 00:00/niedziela 24:00 | NOK 65,00
Wynagrodzenie za godzing | 133,33% NOK 243,39
w $wieta panstwowe
Wynagrodzenie za godzing | 50% wynagrodzenia NOK 91,28
w zaleznosci od czasu podstawowego w godzinach
pracy, dni tygodnia, §wigt 6:00-21:00 NOK 182,55
panstwowych 100% wynagrodzenia
podstawowego w godzinach | NOK 243,39

21:00-6:00 + sob./niedz.
133% wynagrodzenia
podstawowego w $wieta

panstwowe

Zrédto: na podstawie materiatu otrzymanego z Uloba w 2020 r.

7 Sredni kurs NOK wedlug Narodowego Banku Polskiego wynosi 0,4785 7t

(1.08.2022).
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W Uloba nie ma réznicy w platnosciach w zaleznosci od zadan,
ktore wykonuja asystenci. Jedynym czynnikiem, ktéry moze zmienia¢
wysoko$¢ wynagrodzenia asystentow, jest staz pracy, czyli jak wiele
lat do$wiadczenia ma dana osoba w pracy jako asystent osobisty.
Doptlaty za staz pracy na stanowisku asystenta osobistego przedsta-
wiajg si¢ nastepujaco: po 3 latach zatrudnienia 4%, po 6 - 8%, po 9 -
12%, po 12 - 16%, po 15 — 20% (na podstawie informacji z Uloba).

W wypowiedziach asystentéw pracujacych zaréowno na umowy
stale, jak i tymczasowe oraz na wezwanie powtarza si¢ przekona-
nie nie tylko o dobrej stawce godzinowej za prace, ale i o réwno-
$ciowym podej$ciu w Norwegii do wynagrodzen. Sq one poréwny-
walne do innych podobnych zawoddw i niezaleznie od miejsc pracy
asystentow, sg objete przewidywalnymi podwyzkami w wypadku
umoéw o prace, a takze gwarancjami wyzszego wynagrodzenia
za prac¢ w godzinach nocnych, w weekendy, swieta:

Norwegia ma swoja stawke [...] Jest ona réwna dla kazdego [...]. Pensja
zwieksza sie w momencie, jak twdj staz pracy przekroczy 3 lata, nastep-
nie 6 lat, tak to dziala (W14.PA.N).

To dobrze ptatna posada. Wszystko zalezy od tego, jaka liczbe godzin
dostaniesz. Bo mamy placone za godzing (WI12.PA.N).

[...] stawki dla asystentow, przynajmniej tak zostalo mi to skomuniko-
wane, s3 takie same dla wszystkich, nie ma indywidualnych stawek dla
poszczegdlnych asystentow. Tak Ze z tego co wiem, to wlasciwie jedyna
opcja jest chyba czekanie na nowy rok, kiedy ta pensja jest podnoszona
odgoérnie. [...] Dla mnie taka nie tyle podwyzka, co dodatkiem, jest to, ze
ja pracuje w godzinach nocnych, co wigze si¢ z do$¢ duzymi dodatkami
[...] za weekendy tez, za $wieta wiadomo [...]. No nie moge tez ukrywac,
ze jezeli chodzi o Norwegie, to wynagrodzenie jest bardzo korzystne, tak
ze to tez na pewno jest fajna motywacja (W2.PA.N).

Podwyzka jest co dwa lata, bo to jest komunalnie ustalone. [...] Bo
generalnie to w Norwegii wszystko jest jasne jakby. Te roczne dochody,
o ktérych ja méwie, mozna sobie znalez¢ po prostu w internecie. To nie
jest zadna tajemnica (W4.PA.N).

Wynagrodzenie to istotny czynnik wptywajacy na decyzje o pod-
jeciu pracy. Guy Standing twierdzi, ze na bezpieczenstwo dochodu
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z pracy skiada si¢ jego regularnos¢ i adekwatnos¢ (wysokos¢) chro-
niona odpowiednimi mechanizmami indeksacji i zabezpieczen
spotecznych (Standing 2014: 49). W Norwegii udalo si¢ osiagnac
akceptowalne wynagrodzenia za pracg, przede wszystkim w wypadku
asystentow statych, zatrudnionych na umowe o prace, ale réwniez
stawki godzinowe w wypadku uméw czasowych s3 na ogét uznawane
za dobre. Jest to jednak ustuga stwarzajaca czgsto trudne i nieprze-
widywalne warunki pracy w wymiarze organizacyjnym i relacyjnym,
a takze w obszarze uznania spolecznego i rozwoju zawodowego,
co ma istotny wplyw na duzg fluktuacje asystentow.

2.1.3. Ryzyka zwiazane z praca i zatrudnieniem asystenta osobistego

Analiza warunkéw pracy i zatrudnienia w ustugach asystencji
osobistej w Norwegii wskazuje, Ze mimo deklarowanego zado-
wolenia z wynagrodzenia oraz mozliwosci elastycznego aczenia
pracy z innymi dzialaniami wystepuja strukturalne ramy ustugi,
ktére stwarzaja potencjalne ryzyka dla pracownikéw. Zagrozenia
te, na co wskazuja badacze norwescy, sa zwigzane z silng kontrola
uzytkownika ustugi (osoby z niepelnosprawnoscia), intymnymi
i spersonalizowanymi relacjami, pracg w niepelnym wymiarze czasu,
stabo sformalizowanymi warunkami pracy i niewielkimi szansami
na zdobycie kwalifikacji dla przyszlych mozliwosci zatrudnienia
(Guldvik, Christensen, Larsson 2014). Nawigzujac do wymienio-
nych powyzej zagrozen, w analizach dotyczacych warunkéw pracy
w tym podrozdziale skoncentrujemy si¢ na ryzykach zwigzanych
z: czasem pracy i elastycznoscig organizacji pracy, profesjonalizacja
pracy i rozwojem zawodowym oraz wspotdecydowaniem miedzy
uzytkownikiem ustugi i asystentem.

Czas pracy i elastyczno$¢ organizacji pracy. Czas pracy w wy-
padku asystentéw zatrudnionych na umowy o prace jest regulo-
wany ustawowo. Asystenci majg okre$lone godziny pracy i dni wy-
poczynku. Niemniej praca zmianowa, zapewnienie ustug we wszystkie
dni tygodnia, facznie z podrézami osoby z niepelnosprawnoscig oraz
réznymi nieprzewidzianymi zdarzeniami wprowadza do trybu pracy
asystentéw duza niepewnos$¢. Ruchomy czas pracy i elastycznos¢
organizacji moze by¢ postrzegana jako zaleta lub wada, w zalezno-
$ci od oczekiwan i sytuacji zyciowej asystenta. Niektdrzy asystenci,
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m.in. studenci, wlasnie z powodu ruchomego czasu pracy i ela-
stycznosci jej organizacji wybierali to zajecie. Elastyczno$¢ mogla
dotyczy¢ wyboru godzin pracy, dni, ewentualnych zastepstw w usta-
lonych grafikach:

Naprawde podobata mi si¢ struktura tej pracy, ze byl to okres tych czte-
rech dni, kiedy cigzko pracowalem, potem miatem czas wolny, kilka
dni wolnego i ponownie szedlem do pracy. Sadzg, ze to bylo wiasnie to,
co najbardziej mi sie podobalo (W10.PA.N).

Zazwyczaj uaktualniamy procentowy udzial, poniewaz jestem studentka
i to powoduje, ze moje godziny pracy nieco si¢ zmieniajg. Jednak przed
rozpoczeciem kazdego semestru decydujemy o tym, ile bede pracowata.
I na podstawie tego aktualizujemy moja umowe, zeby ustali¢, ile godzin
$rednio powinnam pracowac. [...] Robimy tak, zeby bylo to bardzo ela-
styczne (W8.PA.N).

To [zastepstwa — przyp. aut.] dziala automatycznie, jednak moge mie¢
na to wplyw poprzez poinformowanie jej [szefowej], ze w ten week-
end trudno mi bedzie wykonac prace zgodnie z grafikiem. Czy mogli-
bysmy pomysle¢ o zamianie z kim$ innym? I sprawa jest rozwigzana
(WI3.PAN).

[...] ja pracowalam w trybie na wezwanie. Zawsze mogtam powiedzie¢
»hie”. Zatem dla mnie to byla bardzo komfortowa sytuacja (W9.PA.N).

Ruchomy czas pracy i elastycznos¢ jej organizacji postrzegane
s czesto takze w kategoriach ryzyka dla asystenta. Powstaje ono
w wyniku niedostrzegania jego potrzeb zwigzanych z przerwa w pracy
i odpoczynkiem, dlugoterminowoscig pracy, zaistnieniem réznych
nieprzewidzianych okolicznosci, do ktérych musi si¢ on dostoso-
wac. Sytuacje te tacza sie z niepewnoscig i koniecznoscia zmiany
planéw zawodowych i osobistych, brakiem wyboru i mozliwosci
odmowy. Niosg dla asystenta ryzyko utraty rownowagi miedzy cza-
sem pracy i czasem wolnym, co ma wplyw na jego zycie prywatne,
obniza poczucie satysfakeji z pracy i prowadzi do przemeczenia,
przeciazenia praca:

Czasami czuje, Ze osoba niepelnosprawna zapomina, ze my réwniez
mamy swoje potrzeby, takie jak przerwa na jedzenie, albo po prostu
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30-minutowa przerwa w trakcie 12-godzinnej zmiany, podczas ktdrej
mozesz zjes$¢ i si¢ zrelaksowad, a nie musie¢ by¢ dla tej osoby przez caly
czas. Czujg, ze firmy powinny sie dowiedzie¢, ze asystenci maja rowniez
swoje potrzeby i musza si¢ skupi¢ na tym temacie (W11.PA.N).

Poniewaz praca asystenta, jezeli chodzi o prace w nocy, to jest praca
fizyczna, tez wymagajaca, no i byly, jak najbardziej, momenty, w kto-
rych czutem sie, Ze ja juz wiecej niz 5 minut tutaj nie wysiedze, ale mimo
wszystko siedzialo si¢ 6 godzin dluzej. Ale wlasnie takie momenty zafa-
mania lekkiego... Nie zalamania totalnego, depresji, ale takiego zatama-
nia zawodowego, wypalenia, jak najbardziej takie momenty si¢ zdarzaja.
I z tego powodu sugerowatbym skrdcenie czasu pracy (W14.PA.N).

[...] dla asystenta to moze by¢ bardzo wyczerpujace, jezeli nie wiesz,
co bedziesz robi¢ i nie wiesz nawet gdzie bedziesz, nie w miejscu pracy
w obrebie miasta, ale takze mozesz nagle wyjecha¢ do pracy w innym
mieécie. Zatem w tym kontekscie, w przypadku konkretnego klienta,
nie podobatl mi si¢ ten chaos. Naprawde cigzko bylo zaplanowaé swoje
wlasne zycie (W7.PA.N).

Czasami jest si¢ zmeczonym, ale daje rade, jednak pewnego razu wybraly-
$my sie w podroz stuzbowa. To byta podroéz z udziatem jednej asystentki
i bylam nig ja. Pojechaly$émy do innego kraju na nieco ponad tydzien.
Miatam duzo pracy i niewiele spatam. I bytam bardzo zmeczona, i fizycz-
nie, i psychicznie. I to przelalo czare goryczy (W8.PA.N).

Profesjonalizacja pracy i rozwoj zawodowy. W Norwegii do wyko-
nywania pracy asystenta osobistego nie jest potrzebne formalne
wyksztalcenie, a istotne sg predyspozycje. Finansowo doceniany jest
kazdy wysilek wlozony w wykonywanie pracy oraz w tym wypadku
trudne fizyczne i psychologiczne warunki, wynikajace m.in. z dys-
pozycyjnosci asystenta. Ten brak wymaganych formalnych kwali-
fikacji wynika réwniez z ideologii niezaleznego zycia i postulatow
deprofesjonalizacji ustug asystenckich. Deprofesjonalizacja ta jest
zaleta, w opozycji do ustug opieki sprawowanych przez specjalistow.
Zgodnie z jej zalozeniami asystent ma by¢ cieniem osoby z niepet-
nosprawnoscia, jego quami, nogami, uszami i oczami, wspierac
ja tylko w tych czynnosciach, ktérych ona sama nie jest w stanie
wykona¢. Ona tez odpowiada za przygotowanie do ustugi i prze-
szkolenie swojego asystenta. Asystenci s3 wprowadzani i szkoleni



2. Warunki pracy i zatrudnienia w opinii asystentéw osobistych... 149

do pracy, najczesciej sa to szkolenia wprowadzajace do rozpoczecia
ustugi pod katem potrzeb konkretnej osoby lub szkolenia prak-
tyczne. Wielu z nich zdobywa konieczne umiejetnosci poprzez
wlasne doswiadczenie w trakcie wykonywania ustug:

Na poczatku pracy miatem szkolenie wprowadzajace, po prostu do opieki,
takiej podstawowej wtasnie, tego niepelnosprawnego, organizowane przez
samego niepelnosprawnego, ze wsparciem oczywiscie innego asystenta.
No ale to bylo szkolenie typowo praktyczne, po prostu wprowadzajace
do zawodu. A kolejne szkolenia...? Czy byly jeszcze jakies szkolenia? Nie
przypominam sobie jakich$ mniejszych szkolen, jezeli chodzi o zawéd
asystenta (W14.PA.N).

Mamy co$ na wzor kurséw. Sg one prowadzone raz na pot roku, tak sadze.
Sa zaplanowane i spotykaja si¢ na nich wszyscy asystenci albo ludzie, kto-
rzy sa w stanie sie spotka¢, i mamy szkolenia z réznych rzeczy, ktore sg
istotne w naszej codziennej pracy w charakterze asystentow (W13.PA.N).

Asystenci tez s3 uczeni postugiwania sie na przyklad maszyna do oddy-
chania, albo odksztuszajaca, jak to konserwowad, jak to czyscié, przygo-
towac i tak dalej (W1.PA.N).

Wskazywany przez ideologi¢ niezaleznego zycia postulat dein-
stytucjonalizacji ustug asystenckich niesie za sobg ryzyko zwigzane
z ograniczeniami dla budowania profesjonalnych ustug i kadry pro-
fesjonalistow, a wérod asystentéw rodzi poczucie braku perspektyw
zawodowych. Wyjatkiem sg osoby posiadajace wyzsze wyksztalcenie
specjalistyczne, ktore sg poszukiwane z uwagi na swoje dodatkowe
umiejetnosci®. Profesjonalizacji nie sprzyja takze wysoka rotacja
asystentow, ktdérych znaczng cze$¢ stanowia studenci i migranci,
jak réwniez wysoka intensywnos¢ i dlugos¢ czasu pracy wynika-
jaca z jej trybu:

Tak, ciezko takze by¢ profesjonalisty przez 12 godzin pod rzad, ale tak
z racji trybu, w jakim pracowatem, miatem cztery zmiany, a po nich

8 Osoby posiadajace wyzsze wyksztalcenie specjalistyczne (3-letnie - sosialfag)
moga by¢ zatrudniane do ustug asystencji osobistej jako BPA ze specjalnym
wyksztalceniem lub jako pracownicy §rodowiskowi (Miljoterapeut). Srednie
roczne zarobki w tym zawodzie to 500 tys. koron (ok. 200 tys. z1).
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nastepowala solidna porcja czasu wolnego. Wiesz, mialem tez mndstwo
wolnego czasu. Jednak to prawda, moze to bylo czasami rowniez inten-
sywne i trudne (W10.PA.N).

Wywiady wskazuja, ze nawet dobre wynagrodzenie nie niweluje
innych niz finansowe oczekiwan asystentéw dotyczacych pracy
zawodowej. Zglaszajg oni obawy przede wszystkim zwigzane z roz-
wojem zawodowym, zdobywaniem nowych kompetencji i awansu,
planowaniem dalszej kariery zawodowej:

[...] to jest stala umowa na pelen etat [...] praca asystenta w Norwegii
nie jest zle platna, ale nie ma szansy na jaki$ duzy awans, oprocz szko-
leni, ktére zapewnia firma. Tak na dobrg sprawe to asystenci nie moga
si¢ jako$ dos¢ mocno rozwijaé (W3.PA.N).

A jedli chodzi o mozliwos¢ rozwoju w roli asystenta, to nie ma tutaj stopni,
nie ma tutaj szczebli, jest to od samego poczatku do samego konca zawdd
asystenta (WL.PA.N).

Jednak nie sadze, ze masz mozliwo$¢ znacznego rozwoju w tej pracy. Ona
nie daje ci progresu w twojej karierze. Nie ma nic wigcej, co mogtabys
osiggnaé (W7.PA.N).

Brak wymogu formalnego wyksztalcenia do wykonywania ustug
asystencji osobistej uzupelniany jest przez szkolenia oferowane przez
pracodawcéw (gminy, podmioty prywatne i pozarzadowe bedace
operatorami ustug) w zaleznosci od zgtaszanych potrzeb. Praktyka
pokazuje, ze oczekiwania wymagane od asystentéw sa bardzo rézno-
rodne, a ustugi wsparcia moga obejmowac nie tylko towarzyszenie
i asystencje osobista, ale takze ustugi opiekuncze i paramedyczne.
To zwigksza zapotrzebowanie na profesjonalng pomoc i wsparcie,
ktére moze by¢ wykonywane tylko przez doswiadczonych i prze-
szkolonych asystentow. Pojawia si¢ tu dylemat miedzy z jednej
strony oczekiwaniami deprofesjonalizacji ustug, z drugiej rosna-
cymi potrzebami, przynajmniej czesci oséb z niepelnosprawno-
$ciami, §wiadczenia profesjonalnych ustug, wykonywanych przez
dobrze przygotowanych asystentow.

Wspoldecydowanie miedzy uzytkownikiem uslugi i asysten-
tem. Kolejna kwestia to poczucie kontroli asystenta nad procesem
pracy. Postulat deprofesjonalizacji ustug asystencji osobistej taczy si¢



2. Warunki pracy i zatrudnienia w opinii asystentéw osobistych... 151

z nadrzedna pozycja osoby z niepelnosprawnoscia w stosunku do asy-
stenta, ktdry jest zobowigzany do wykonywania jej woli. Asystenci
okreslali swoja pozycje jako pomocnicza, podporzadkowanag, nie-
decyzyjna, zalezng od workleadera, to bycie ,r¢kami i nogami
osoby z niepelnosprawnoscia”, ,podazanie za swoimi liderami”:

[...] nie ja jestem tutaj osoba decydujaca, tylko ta osoba [workleader -
przypis aut.], wiec ja jestem osoba, ktéra za nig podaza i pomaga jej
w wykonywaniu czynnosci, na ktére ona ma ochote, albo ktore musi
wykonywa¢ (W3.PA.N).

[...] asystenci sg tylko po to zeby podazac za swoimi liderami, kiedy oni
chcg co$ zrobi¢ (W1L.PA.N).

[...] praca asystenta polega na tym, ze trzeba temu niepelnosprawnemu
zagwarantowaé mozliwos$¢ robienia rzeczy, na ktére ma on ochote, jakie
ma potrzeby réwniez. [...] ugoda byla mozliwa z tym niepelnosprawnym,
aczkolwiek w wiekszo$ci czasu to oczywiscie dzien byl podpasowany pod
niego, a nie pod moje potrzeby (W14.PA.N).

Bycie cieniem osoby z niepelnosprawnoscig i spetnianie jej woli
wprowadza do pracy asystenta osobistego nieprzewidywalnosc,
ale réwniez brak wpltywu na decyzje i ograniczone mozliwosci
odmowy. Ta zalezno$¢ od workleadera moze skutkowac w pracy asy-
stenta robieniem rzeczy, na ktére nie ma on ochoty, a ktére trudno
bylo uregulowa¢ w umowie. Oczywiscie istnieje zawsze mozliwos¢
indywidualnego ,,dogadania si¢” w sytuacjach wyjatkowych czy
stanowigcych zagrozenie dla klienta ustugi. Utrata poczucia kon-
troli w miejscu pracy, co podkreslaja psychologowie, jest waznym
determinantem odczuwanego stresu zawodowego oraz zwigzanych
ze stresem skutkdw w postaci wypalenia pracg, zadowolenia z pracy
i pogorszenia zdrowia psychicznego (Schultz, Schultz 2002). Brak
dostrzezenia przez workleadera gotowosci asystenta do wykony-
wania danej czynnosci, przedmiotowe traktowanie jego roli jako
pracownika, prowadzi¢ mogto do rosnacego poczucia braku kon-
troli asystenta nad praca, stresu skutkujacego jego przemeczeniem,
wypaleniem zawodowym, a niekiedy i konfliktami:

W mojej umowie byta rubryka, w ktérej mialam napisa¢ czego nie chce
robi¢. Zatem zgadzatam si¢ na robienie pozostatych rzeczy. Bardzo trudno
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bylo to okresli¢, bo wszystkiego moglam si¢ spodziewaé, zasadniczo
wszystkiego (W13.PA.N).

[...] bylam proszona o to, zeby zrobi¢ kawat jakiej$ osobie [§miech]. Mi
sie to wydawalo bardzo niedorzeczne i takie nie do konca fajne i po pro-
stu si¢ na to nie zgadzalam - czutam, Ze to jest gdzie$ tam wbrew mnie.
Oczywiscie bedac asystentem wykonuje jakby to, co chciataby zrobi¢ osoba
niepelnosprawna, za nia, aczkolwiek ja tez jestem czlowiekiem i czasem
jak juz co$ tam we mnie zbyt mocno zgrzyta, to nie jestem w stanie tego
zrobi¢. I to bylo akurat uszanowane przez osobe, dla ktdrej pracowatam
kilka razy, tak ze ja mysle, Ze to tez jest co$ takiego, to jest w pewnym
sensie wazne. Wlasnie tutaj tyczy si¢ chyba takich zasad wspoétpracy, bo
pomiedzy asystentem, a osobg niepetnosprawng [...] jest wiele jakby
nieréwnosci, ta osoba niepelnosprawna jest osobg rzadzaca prawie w stu
procentach, a ten asystent jest gdzie$ tak bardzo niziutko i momentami
to moze nastrecza¢ problemow, na dluzsza mete oczywiscie (W6.PA.N).

2.1.4. Podsumowanie

Konkludujac analizowane formalnoprawne, materialne i orga-
nizacyjne warunki pracy i zatrudnienia asystentéw osobistych
w Norwegii, warto podkresli¢, ze mimo odczuwanych i doswiad-
czanych ryzyk zwiazanych z praca, s3 uznawane na ogoét za dobre.
Wplywaja na to przewidywalne warunki wynagrodzenia i regulacje
ustawowe zwigzane z ochrong warunkdéw pracy, wysokie prawdopo-
dobienstwo negocjowania zakresu elastycznos$ci pracy. Mozliwos¢
uzyskania stabilnego kontraktu umieszcza ustugi asystenta osobi-
stego na pierwotnym rynku pracy. Oczywiscie, w dalszym ciagu
czg$¢ ustug asystenckich wykonywana jest na tzw. wtérnym rynku
pracy. Prace tymczasowa, na wezwanie, wykonujg na ogét studenci,
migranci i osoby, ktére nie planujg dlugotrwalego zatrudnienia.
Zgtaszane problemy to silny nacisk na deprofesjonalizacj¢ ustugi,
co blokuje rozw¢éj zawodowy asystentdw, a to z kolei nie sprzyja
budowaniu karier zawodowych i prestizowi zawodu, oraz wymiar
relacyjny pracy, zwigzany z przedmiotowym postrzeganiem roli asy-
stenta i ujawnionymi w zwigzku z tym emocjami. Relacja zaleznosci
moze by¢ odbierana przez asystentéw nie tylko jako pochodna pod-
porzadkowania wynikajacego ze stosunku pracy charakterystycz-
nego dla pracy najemnej. Pozycja asystenta jest w wysokim stopniu
zalezna od osobistych relacji zachodzacych w procesie §wiadczenia
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ustugi pracy miedzy ustugodawca i ustugobiorcg, obejmuje wiele
réznych rol i relacji, a charakter pracy sprzyja relacjom nieformal-
nym i obarczonym fadunkiem emocjonalnym (Shakespeare, Porter,
Stockl 2017). Do opisu roli asystentow osobistych czesto uzywane
sa metafory. Przywolani badacze odkryli takie jak: extension of self
(zwigkszenie podmiotowosci osobistej dzigki PA jako ,narzedziu
wsparcia”), personel (sluzacy), kolega z pracy, cztonek rodziny,
profesjonalista, platny przyjaciel. Metafory personelu (stuzacego)
i extension of self (narzedzia wsparcia), niosly za soba potencjalne
ryzyko dla niektérych asystentéw osobistych, przejawiajace sie
poczuciem wyobcowania lub nawet wykorzystywania (ibidem).
Te relacje przypominaja powrdt do poczatkoéw ksztaltowania sie
stosunkow pracy i uméw o prace w XIX-wiecznej Europie, opar-
tych na relacji pan-stuga (Master and Servant), w ktorych wladze
i zalezno$¢ regulowaly utrwalone nieformalne, paternalistyczne
wzorce dominacji oraz podleglosci i podporzadkowania (Deakin
2004; Giermanowska 2013).

Odpowiedzialno$¢ za relacje formalne i nieformalne w ustu-
dze asystencji lezy po obu stronach stosunku pracy: workleadera
i asystenta, dwie strony muszg by¢ przygotowane, ale i odpowied-
nio dobrane, co pozwala unikna¢ niejasnych sytuacji i oczekiwan
dotyczacych relacji, konfliktow i rozpadu zwigzku (Shakespeare,
Porter, Stockl 2017). Szkolenia i swiadomo$¢ wzajemnych relacji
moga umozliwi¢ lepsze ,,dopasowanie” miedzy asystentami (pra-
cownikami) a zlecajacymi prace, de facto pracodawcami (osobami
z niepelnosprawnoscia). Wydaje sig, ze rosngcego znaczenia bedzie
nabieral proces rekrutacji i selekcji asystentow, umozliwiajacy traf-
niejszy dobér kandydatow do pracy w ustudze asystencji, sprofilo-
wany do oczekiwan konkretnego uzytkownika.

2.2. Warunki pracy i zatrudnienia w Polsce

2.2.1. Asystenci projektowi

W Polsce ustugi asystenta osobistego to nowos¢ realizowana wylacz-
nie w systemie projektowym. Dominujgce wsparcie w systemie
pomocy spolecznej oferowane osobom z niepelnosprawnosciami
to ustugi opiekuncze i specjalistyczne ustugi opiekuncze. Systemowo
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dostepne ustugi opieki, co podkreslaja eksperci, s3 niewystarczajace,
nie zaspokajaja podstawowych potrzeb zyciowych jednostki, a tym
bardziej nie zapewniajg jej prawa do realizacji niezaleznego zycia
(Blaszczak-Banasiak i in. 2017: 71).

W nielicznych badaniach dotyczacych ustug asystencji osobistej
w Polsce zdiagnozowano takie problemy jak: brak wiedzy na temat
tej ustugi, brak wypracowanego standardu ustugi oraz brak gwaran-
cji stabilnej do niej dostepnosci. Rekomendacje autoréw badania
obejmowaly nastgpujace dzialania: upowszechnienie idei asystencji
osobistej oraz podniesienie swiadomosci i wiedzy 0s6b z niepetno-
sprawnoscig i ich otoczenia oraz asystentow osobistych na temat
istoty i standardow ustug asystenckich; zalecenia wypracowania
i wprowadzenia standardu i ksztattu ustug asystencji osobistej zapew-
niajacego podmiotowe podejscie do osoby z niepelnosprawnoscia,
z zapewnieniem jej decyzyjnosci i budzetu osobistego oraz dzia-
tania zmierzajace do zapewnienia dostepnosci do ustug asystencji
osobistej i ich ciaglosci (Diagnoza potrzeb 2021: 185).

Oczekiwania zwigzane z ustugami asystencji osobistej z per-
spektywy 0séb z niepelnosprawnosciami dotycza przede wszyst-
kim czynno$ci zycia codziennego oraz prowadzenia gospodarstwa
domowego, jak rowniez wiaczenia w zycie lokalnej spotecznosci.
W badaniu na temat potrzeb i pragnien w zakresie ustug asystenta
osobistego wymieniane byty dwa dominujace sposoby rozumienia
roli asystenta. Pierwszy zwigzany jest z postrzeganiem jego dzia-
tan jako tzw. inteligentnej protezy. Asystent wspiera uzytkownika
ustugi, ale go nie wyrecza. Umozliwia mu wykonywanie czynno$ci,
ktérych nie wykona samodzielnie, przyczyniajac si¢ tym samym
do jego niezaleznosci. Drugi dotyczy bardziej elastycznego podej-
$cia, wynika z aktualnych potrzeb osoby z niepelnosprawnoscia.
Asystent powinien dostosowywac wsparcie, uwzgledniajac rodzaj
niepetnosprawnosci, potrzeby i mozliwosci danej osoby (Btaszczak-
-Banasiak i in. 2017: 56).

Dotychczasowe badania dotyczace warunkéw pracy asystentéw
osobistych w Polsce wskazuja nie tylko na pozytywne aspekty tej
pracy, ale tez na wiele wymiaréw zwigzanych z negatywnym jej
postrzeganiem. Asystenci zadowoleni ze swojej pracy podkreslaja,
ze jest ona dla nich zZrédlem satysfakcji i radosci, praca z osoba
z niepelnosprawnoscia to dla nich pole do samorealizacji i uczenia
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sie. Jest to takze dodatkowe Zrédlo dochoddéw, stuzace wzbogaceniu
doswiadczenia zawodowego i dajace mozliwos¢ udzialu w wyda-
rzeniach kulturalnych i wycieczkach (Diagnoza potrzeb 2021: 44).
Znacznie wiecej jest jednak przykladow wskazujacych na nega-
tywne postrzeganie warunkéw pracy przez asystentéw. Wynikaja
one z ucigzliwosci biurokratycznej pracy i formalnych jej aspektow
(potwierdzanie ustugi podpisem beneficjentéw, ucigzliwe rozliczanie
sie z instytucjami organizujacymi ustuge), niedookreslonej oferty
ustug (niejasnosci w kwestii zadan pomiedzy asystentami i benefi-
cjentami, otwierajace pole do naduzy¢), rozproszonej decyzyjnosci
za zakres czynno$ciowy asystencji (skutkuje to wypaleniem oraz
poczuciem braku sensu pracy), krotkotrwalosci i braku stabilnosci
zatrudnienia (rezultat pracy projektowej), ukrytych kosztow asysten-
cji osobistej, nieracjonalnych metod naliczania czasu pracy (niewli-
czanie czasu dojazdu do beneficjentéw w polaczeniu z ruchomym
czasem pracy i duzg iloscig zmian lokacji w ciagu dnia) (Diagnoza
potrzeb 2021: 45).

Wyniki naszych badan potwierdzaja przytoczone powyzej usta-
lenia badawcze. Ustugi pracy asystentéw w dalszym ciagu sa reali-
zowane w Polsce wylacznie projektowo, co utrwala wymienione
powyzszej negatywne aspekty pracy. Pracodawcami s3 najcze-
$ciej samorzady lub organizacje pozarzadowe. Dominujg formy
zatrudnienia czasowego, najczgsciej sa to umowy-zlecenia, bedace
forma cywilnoprawng, niegwarantujgce pelnej ochrony (czasu
pracy i odpoczynku, stabilnosci wynagrodzenia, ubezpieczen spo-
tecznych, ciagloéci zatrudnienia) wynikajacej z przepiséw prawa
pracy. Praca asystenta moze by¢ takze wykonywana na umowe
o prace na czas okreslony (regulowana przez kodeks pracy), w for-
mie zarejestrowane]j dzialalnosci gospodarczej (samozatrudnie-
nia), sporadycznie w ramach wolontariatu (umowy o wolontariat),
bez wynagrodzenia:

Wigkszo$¢ z nas asystentéw ma umowe-zlecenie i generalnie s to umowy
krétkoterminowe, bez zabezpieczenia, nazwijmy to spofecznego, ubezpie-
czenie - trzeba sporo samemu w to wlozy¢ [z wlasnych pieniedzy opta-
ci¢ ubezpieczenie — przyp. aut.]. Natomiast nie ma tego — pracodawca
rzadko kiedy zabezpiecza tego typu rzeczy, ale to wynika moim zdaniem
przynajmniej troche ze statusu tego zawodu (W20.PA.PL).



156 V. Warunki pracy i zatrudnienia asystentow osobistych...

Ja jestem najczesciej zatrudniony na okres projektowy. Aktualnie jest
to okres ponad roku, taki projekt wyszedl. I po prostu podpisuje umowy,
wychodza nowe projekty, wigkszo$¢ projektow zaklada ustuge asystenta,
wiec tez jestem do tego zapraszany czesto i podpisujemy takie porozu-
mienie, takg umowe (W26.PA.PL).

Wybor zatrudnienia w formie dziatalno$ci gospodarczej wynika
z korzystniejszych rozliczen finansowych, ale takze z mozliwosci
taczenia pracy dla kilku pracodawcéw. Z kolei wolontariat czgsto
jest traktowany jako droga do uzyskania platnego zajecia:

Tam mozna sie rozliczaé w oparciu o umowe-zlecenie albo w oparciu
o prowadzenie wlasnej dziatalno$ci. I teraz tez bede przechodzi¢ wlasnie
na wlasng dzialalnoé¢. Poniewaz wiadomo, finansowo troche to lepiej
wychodzi, jak sie czlowiek sam rozlicza, zwlaszcza ze czasami trudno
jest jakby wypracowaé zadowalajacy ilo$¢ godzin w jednej fundacji tak
naprawde. Mam wrazenie, ze rzadko sie zdarza, zeby asystent pracowat
tylko dla jednej fundacji (W34.PA.N).

Na poczatku chodzitam jako wolontariuszka. A potem czes¢ godzin mam
jako wolontariuszka, a cze$¢ godzin platne jako asystentka [umowa-
-zlecenie - przyp. aut.] (W35.PA.PL).

Odrebng forma jest praca asystentéw w szarej strefie. Na taka
ustuge niekiedy decyduja si¢ osoby z niepelnosprawnosciami, pozba-
wione dostepu do formalnej ustugi (w wyniku braku ustug projek-
towych w ich miejscu zamieszkania) lub w wyniku otrzymywania
zbyt matej liczby godzin asystencji w projekcie.

2.2.2. Wynagrodzenia za prace asystentéw osobistych

Z praca projektowa i dominacjg czasowych form zatrudnienia
asystentow lacza sie stawki wynagrodzenia i uzyskiwane dochody
w danym miesigcu. Kwoty najczesciej wymieniane to 20-35 zt
za godzing brutto, w zaleznosci od projektu. Wysokos¢ miesigcz-
nych dochodéw zalezy od przepracowanych godzin i ewentual-
nych dodatkéw za prace np. w nocy i dni $wiateczne. Na ogét nie
ma mozliwosci negocjowania podwyzek, gdyz warunki sa ustalane
na poczatku projektu i nie mozna ich zmieni¢. Nie ma tez gwaran-
cji godzin pracy, poniewaz sg one czgsto uzaleznione od limitow
godzin w projekcie przyznawanych osobie z niepelnosprawnoscia:
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Podwyzki nigdy nie dostatam. Premii tez nigdy nie dostatam. Wigkszo$¢
umow tych ustug bazuje na projektach, wiec projekty sa okreslone w odpo-
wiedniej stawce i taka stawka jest przyjeta. I nie ma mozliwosci jej regu-
lacji (W20.PA.PL).

W sumie wydaje mi sie, ze to jest calkiem przystepna pensja, znaczy kwota
za godzine, tylko wlasnie moéwie, to czasem jest problem, zeby wiasnie
ten etat wypracowal. Bo jak tak sobie cztowiek policzy to 160 godzin
powiedzmy, czy tam 180 - razy wlasnie to brutto, no to fajnie sie liczy,
tylko czasami rzeczywiscie jakby organizacyjnie, Zeby to 160 wypracowac,
to jest juz problem (W26.PA.PL).

Oceny wysokosci uzyskiwanego wynagrodzenia s3 umiarkowa-
nie dobre (,,to nie s3 duze pienigdze”, ,calkiem przystepne kwoty
za godzine”, ,wynagrodzenie nie jest tragiczne”) lub zle (,niskie
place”, ,,stawki s3 niegodziwe”, ,,smieciowe umowy”). Wérdod ocen
pozytywnych przewazajg opinie osob, ktdre traktujg te prace jako
forme czasowy, dajacg mozliwos¢ dorobienia, polepszenia swojego
statusu materialnego np. w okresie nauki (studenci, osoby mlode).
Warto podkresli¢, ze osoby do 26 roku zycia nie placag w Polsce
podatkéw, co powoduje, ze stawki otrzymywane ,,na reke” sa wyzsze,
a to dodatkowo zwieksza atrakcyjnos¢ tej pracy dla ludzi mlodych:

Ale tak na peten wymiar, to mysle, Ze to jest praca bardziej dla mlodych
0s6b, po studiach i tez dla mlodych ze wzgledu na zarobki. Mysle, ze dla
0s0b powyzej 30 roku zycia, ktére maja rodzing, dom i tak dalej no to si¢
nie da (W21.PA.PL).

Podkreslana jest takze w wypowiedziach asystentow nieadekwat-
no$¢ stawek za prace do ich wkladu pracy, kompetencji i odpo-
wiedzialnosci, $wiadczaca o braku docenienia i uznania wartosci
tej pracy:

Na przyktad asystent dostaje 24 zt [za godzing - przyp. aut.], ale musi
zrobi¢ wszystko i czesto tez musi by¢ tym doradcg zawodowym dla
klienta. Czesto jest to o wiele bardziej istotne [...] wiec to jest Smieszne.
Nie wiem, czy pani wie co chce powiedzie, ale po prostu ta proporcja
wynagradzania tych stanowisk w stosunku do prestizu i tez do wkladu
pracy, ktéry jest konieczny (W24.PA.PL).
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Generalnie denerwuje mnie kwestia niskich pfac. Bardzo mnie denerwuja
i walcze z tym mocno. Walczenie wyglada po prosu tak, ze ponizej jakiejs
stawki to si¢ nie zgodze (W20.PA.PL).

My powinni$my dostawaé wigksze wynagrodzenie to jest pierwszy
powdd, ze ta praca jest niedoceniana. Ze wzgledéw takich finansowych
(W21.PA.PL).

Zrbznicowane oceny stawek za pracg wynikaja nie tylko z réznej
wyceny godzin pracy w projektach, ale takze ich wartosci w miejscu
zamieszkania. W rejonach z wysokim bezrobociem i niskimi pta-
cami stawka godzinowa pracy asystenta moze by¢ odczuwana jako
»dobra” wobec innych dominujacych wynagrodzen w danym rejonie.

2.2.3. Ryzyka zwigzane z pracg i zatrudnieniem asystenta osobistego

Praca projektowa, wybdr czasowych form zatrudnienia, zwykle nie-
gwarantujacych pelnej ochrony zatrudnienia i dochodu, umieszcza
prace asystenta ponizej regulowanych kodeksem pracy standardow.
Wykonywanie ustug asystenckich w systemie projektowym jest nie-
korzystne dla asystentéw osobistych, ale takze dla uzytkownikéw
ustug, ktérzy nigdy nie moga by¢ pewni realizacji ustugi. Dla asy-
stentéw taki system pracy rodzi wiele zagrozen zwigzanych z bez-
pieczenstwem pracy i zatrudnienia. Wéréd dominujacych ryzyk
wymieniane sg: brak stabilnosci zatrudnienia i dochodu oraz ryzyka
zwigzane z fizycznymi oraz psychologiczno-spotecznymi warun-
kami pracy.

Brak bezpieczenstwa zatrudnienia i dochodu z pracy. Konse-
kwencje zatrudnienia w formie projektowej i ponizej regulowanych
kodeksem pracy standardéw umieszczaja zawdd asystenta na wtor-
nym rynku pracy. Praca wykonywana w formie tymczasowej lub
dorywczej jest atrakcyjna tylko dla niektdrych kategorii pracownikow
(uczniéw, studentdw, oséb po zakonczeniu kariery zawodowej lub
szukajacych dodatkowego zajecia), ktorzy sa w stanie zaakcepto-
wa¢ takie warunki. Atrakcyjnos¢ tej formy zatrudnienia uzasadnia
dodatkowo posiadanie ubezpieczen spolecznych z tytutu innych
statusow (nauki, innego zatrudnienia, emerytury) lub przystugu-
jace zwolnienia podatkowe. Ma to wplyw na pobieranie wyzszych
wynagrodzen otrzymywanych ,,na reke”.
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Prace asystenta wykonujg takze osoby, ktére chcialyby sie na stale
zwigzac z wykonywaniem tego typu ustug oraz te, ktére nie moga
znalez¢ innych odpowiednich dla siebie miejsc pracy, zwlaszcza
w rejonach z wysokim bezrobociem. Dla tych kategorii pracowni-
kow uregulowanie warunkéw pracy ma kluczowe znaczenie. Dotyczy
to zwlaszcza starszych pracownikéw, ktérzy maja rodziny i oczekuja
stabilnych warunkow zatrudnienia i dochodu:

Tutaj niektdrzy, zwlaszcza wladnie tacy starsi, wieloletni asystenci narze-
kaja, ze jednak brakuje im tej umowy o prace, zwlaszcza jak to sg osoby,
ktére juz majg zalozone rodziny (W34.PA.N).

Niestabilnym formom zatrudnienia towarzyszg takze ryzyka zwia-
zane z oczekiwanym dochodem. Godziny pracy zalezg od projektu,
zrédet jego finansowania i zarzadzania ustugami, mogga si¢ rady-
kalnie zmieni¢ w krétkim czasie, co przeklada sie na zmniejszenie
dochodéw z pracy i pogorszenie jej warunkéw, m.in. koniecznosci
taczenia ustug dla kilku oséb i zwigzanych z tym trudnosci z ukla-
daniem grafikéw, a takze wiekszej ilosci czasu przeznaczonego
na dojazdy do pracy, ktory jest nieptatny:

Poniewaz to byt poczatek jakby asysty, i byto duzo finanséw na to, i wszyscy
byli z takim wielkim entuzjazmem, wiec naprawde mozna bylo wyrobi¢
po 200 godzin [miesigcznie — przyp. aut.]. A pdzniej stopniowo zaczeli
to ucina¢ - te fundacje. Ja podejrzewam tez, ze to tam byly naciski moze
jakby z gory i tez jakby kwestie takie organizacyjne, ze po prostu fatwiej tez
to kontrolowa¢. I na przyklad dochodzi do takiej sytuacji, ze z danego pro-
jektu wszyscy beneficjenci maja po 20 godzin i nie wiecej, chyba ze sg jakie$
sytuacje awaryjne, wtedy jakby sie taczy po prostu kilku podopiecznych
i sie z nimi pracuje. [...] dla nas to jest niekorzys¢, bo wychodzi, ze zeby
wypracowac ten etat, to musimy laczy¢ pie¢ czy siedem os6b (W34.PA.PL).

Uregulowanie form zatrudnienia to postulat czesto zglaszany
przez asystentéw. Dostrzegaja oni niska pozycje swojego zawodu
i nieréwne traktowanie nawet w systemie projektowym w stosunku
do innych uczestnikdéw projektéw, czeste ograniczanie ich form
zatrudnienia wylacznie do umoéw cywilnoprawnych:

Usystematyzowanie tego zawodu. Czyli przede wszystkim, zeby nie byly
to umowy $mieciowe. To jest $mieszne, no bo kiedy w réznych projektach
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zatrudniamy osoby z niepelnosprawnoscig, to w tych projektach jest okre-
$lone, ze zatrudniamy osoby z niepelnosprawnoscig na umowe o prace.
W tych samych projektach jest tez okreslone, Ze asystent czy trener jest
zatrudniony na umowe-zlecenie lub umowe o wspodtprace [forma samo-
zatrudnienia — przyp. aut.]. To jest uwazam zalosne i niefajne w takim
podejsciu do asystentow (W24.PA.PL).

Oprocz braku bezpieczenstwa zatrudnienia i dochodu wystepuja
w pracy asystentow kolejne znaczace ryzyka zwigzane z fizycznymi
warunkami pracy oraz psychologicznymi i spolecznymi uwarun-
kowaniami §rodowiska pracy.

Ryzyka zwiazane z fizycznymi warunkami pracy. Na fizyczne
$rodowisko pracy sklada si¢ wiele elementdw, ktore sg potencjalnie
niebezpieczne dla zdrowia lub Zycia pracownikéw. Wsréd obszarow
fizycznych warunkéw pracy wyréznia sie pie¢ kategorii: zaprojekto-
wanie otoczenia, udogodnienia w miejscu pracy (do wypoczynku,
spozywania positkow i rekreacji), organizacje pracy (schemat pracy,
kolejnos¢ zadan, czas pracy), wyposazenie i narzedzia oraz zdro-
wie i bezpieczenstwo (Schultz, Schultz 2002: 360). W wywiadach
z asystentami z kategoria fizycznych warunkéw pracy laczyly sie
dwa dominujgce ryzyka: obcigzenie fizyczne i brak ochrony w sytu-
acji wypadku lub choroby. Asystenci dostrzegajacy w swojej pracy
zagrozenia zwigzane z obcigzeniami fizycznymi wymieniali: nad-
mierny wysiltek fizyczny, brak dodatkowych oséb wspierajacych
i odpowiednich technologii, bariery architektoniczne wystepujace
w otoczeniu osoby z niepelnosprawnoscia, ktére utrudniaty wyko-
nywanie pracy asystentowi:

Czasami fizycznie moze bylo co$ ciezko zrobi¢, bo wymagalo sity [...]
bardziej wynika to chyba z takich architektonicznych barier, ze nie zawsze
wszystko dato sie zrobi¢ i trzeba bylo szybko kogos prosi¢ o pomoc albo
po prostu samemu robi¢ pie¢ rzeczy naraz: otworzy¢ drzwi i to przytrzy-
ma¢, to dywan, to co$, prég (W21.PA.PL).

Asystenci majg tez niskie poczucie bezpieczenstwa w pracy
w zwigzku z wypadkami i chorobami, na skutek braku lub ogra-
niczonej ochrony. Przepisami BHP oraz ubezpieczeniem zdro-
wotnym i emerytalno-rentowym sa w Polsce dobrze chronieni
pracownicy zatrudnieni na umowe o prace regulowang kodeksem
pracy. W wypadku zatrudnienia projektowego asystentow, gléwnie
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na umowy cywilnoprawne, ta ochrona zalezy od pracodawcy lub
samego pracownika, ktéry moze si¢ samodzielnie ubezpieczy¢.
W narracjach asystentéw pojawialy si¢ wypowiedzi o braku ubezpie-
czen od wypadkoéw w pracy, jak réwniez ubezpieczen spolecznych.
Ich znaczenie nabralo jeszcze silniejszej mocy w okresie pandemii,
kiedy wzrosto ryzyko zdrowotne dla asystentéw i oséb z niepetno-
sprawnosciami, a takze nasilily sie problemy zwiazane z organizacja
pracy wywolane brakiem zastepstw asystentow:

Denerwuje mnie brak ubezpieczenia, co musze zalatwi¢ sama, bo uwazam,
ze brak ubezpieczenia to jest brak bezpieczenstwa w pracy. Tym bar-
dziej ze z klientem jeste$ sam na sam w srodku miasta i zdarzaja si¢ rézne
sytuacje, i czasami naprawde nie ma kogo prosi¢ o pomoc (W20.PA.PL).

Ja nie mam zastepstwa. Jezeli ja sie rozchoruje, jezeli mam goraczke,
to musze zazy¢ dwa Gripexy i i$¢ dalej. Po prostu tu nie ma przestrzeni
na taka higiene pracy, ze chociazby w takim okresie pandemii to juz
w ogole jest bardzo niebezpiecznie, ze nie ma mozliwos$ci zastgpstwa, nie
znam osoby, ktéra moglaby wzig¢ moje zadania na siebie (W26.PA.PL).

Ryzyka zwigzane z psychologicznymi i spolecznymi warunkami
pracy. Wiasciwoséci miejsca pracy dotycza takze natury wykony-
wanych zadan oraz ich wplywu na zachowania i postawy pracow-
nikéw. Czy praca w danym srodowisku pracy daje pracownikowi
poczucie satysfakcji i osiggnie¢, czy tez pracownik czuje sie zme-
czony, znudzony lub ucieka w chorobe (Schultz, Schultz 2002: 379)?
Omowione wczesniej warunki pracy, jak organizacja, czas i nat¢zenie
pracy tworzg nie tylko zagrozenia dla fizycznego zdrowia pracow-
nikow, ale maja takze wplyw na ksztaltowanie psychologicznych
i spotecznych warunkéw pracy. Oddzialuja na motywacje i satys-
fakcje pracownikow oraz ich zadowolenie z wykonywania zadan.
Sposéb zorganizowania i wykorzystania czasu pracy asystentow jest
trudnym wyzwaniem dla organizacji pozarzadowych i samorzg-
déw. Podmioty te na ogét nie maja zbyt wielu doswiadczen w tym
zakresie, dopiero uczg si¢ tej ustugi. Odbija si¢ to na pracy asysten-
tow i ich samopoczuciu. Czuja si¢ eksploatowani i stawiani czgsto
w sytuacjach ryzykownych bez odpowiedniego wsparcia, muszg by¢
nadmiernie dyspozycyjni, s3 niepewni swoich grafikéw pracy i nie
maja gwarancji zastepstw w sytuacjach nagtych:



162 V. Warunki pracy i zatrudnienia asystentow osobistych...

To zalezy od grafiku, ale w umowie mam wpisane, ze jestem dyspozy-
cyjna od 6 do 22 przez 7 dni w tygodniu. Nie przystuguje mi tez urlop
(W18.PA.PL).

To wlasnie na tym polegalo, Ze dostawatam telefon dotyczacy jednej osoby
[uzytkownika ustugi — przyp. aut.], ktéra ma takie i takie potrzeby, z ktdra
trzeba pojechad tu i tu. A czesto tez dostawatam drugi telefon za chwile,
czasem nawet trzeci, gdzie jakby musiatam mie¢ kilka 0séb pod sobg. I tak
naprawde czasem praca polegala, ze codziennie mialam jakies zlecenie,
bo na tyle tych oséb, tez warto zaznaczy¢, ze jestem jedynym asystentem
w fundacji (W25.PA.PL).

Wisréd czynnikow ksztattujacych psychologiczne i spoteczne
warunki pracy wymieniane sg takze takie jej wymiary jak: per-
spektywy rozwoju i szkolenia, relacje spoteczne w miejscu pracy,
dyskryminacja, przemoc, réwnowaga pomiedzy pracg a zyciem
osobistym. W Polsce, podobnie jak w Norwegii wystepuje zjawi-
sko zablokowanych mozliwosci rozwoju zawodowego i awansu
w ustudze asystenta. Ma ono jednak nieco inne przyczyny, wynika
przed wszystkim z projektowego charakteru pracy. Kolejnym czyn-
nikiem istotnym i obarczonym ryzykiem w ustudze asystenta sa
relacje z osoba z niepelnosprawnoscia, ktére wptywaja na zacho-
wania i postawy obu stron ustugi.

Asystencja osobista to, jak wspominaly$my wcze$niej, praca oparta
na relacjach. Sg one zlozone, zmienne, zwigzane z wladza, etyka
i emocjami (Shakespeare, Porter, Stockl 2017). Asystencja osobista
moze by¢ wzmacniajaca, elastyczna i pozadana zaréwno dla oséb
z niepelnosprawnosciag — ustugobiorcéw i de facto pracodawcow,
jak i asystentéw osobistych — pracownikéw wykonujacych ustuge,
ale czasami moze si¢ nie udaé, wtedy staje si¢ Zrodtem nieporozu-
mien i konfliktéw:

Jest bardzo duzo miejsca na konflikty w tej pracy i na zgrzyty takie miedzy-
ludzkie, bo to jest relacja jeden na jeden. Jest ona trudna. Bywa trudna,
nie zawsze jest, czasem bywa wspaniale, ale to jest pole, gdzie mogg si¢
dzia¢ rézne rzeczy (W33.PA.PL).

Jak twierdza wspomniani badacze, nie mozna usungé¢ emocji
z ustug asystencji osobistej, poniewaz PA to ciagly zwigzek miedzy
dwojgiem lub wigkszg liczba 0séb, a emocjonalne relacje sa jego
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podstawa. Emocje moga si¢ ujawni¢ w zwiagzku z przekraczaniem
granic w dzieleniu si¢ zyciem prywatnym, wynika¢ z braku jasnosci
i ustalonych norm postepowania, w wyniku nieporozumien zwig-
zanych z ciagla bliskoscig (Shakespeare, Porter, Stockl 2017: 33):

[...] nas to si¢ nazywa taka protezg, tylko ze w pewnym momencie jakby
dla nich stajemy si¢ przyjaciotmi. I rzeczywiscie tutaj tez si¢ pojawiaja
konflikty, ze pdzniej ten podopieczny jest zawiedziony, no bo uwazat
nas za przyjaciela i myslal, ze co$ zrobimy, a my jednak traktowali$my
to bardziej jako prace (W34.PA.PL).

Obie strony muszg pracowa¢ nad emocjami, wazne jest zatem, aby
rozpoznawac i weryfikowa¢ emocje (Hochschild 1979; Shakespeare,
Porter, Stockl 2017). W Polsce, bedacej w fazie poczatkowej wdra-
zania ustug asysty osobistej, brakuje wiedzy, odpowiednich szkolen
i przygotowania zaréwno asystentéw osobistych, jak i 0oséb z nie-
pelnosprawnosciami do budowania relacji opartych na zatozeniach
koncepcji niezaleznego zycia. Brakuje tez form instytucjonalnego
wsparcia ulatwiajacych rozwigzywanie sytuacji problemowych,
a takze dzialan zapobiegajacych tam, gdzie jest to mozliwe.

2.2.4. Podsumowanie

Warunki pracy i zatrudnienia asystentéw w Polsce odbiegaja od stan-
dardow wypracowanych w Norwegii (por. tab. 5). Jest to praca
tymczasowa, na 0go6l o nieuregulowanej liczbie godzin i wyna-
grodzeniu, czesto wykonywana bez wystarczajacych zabezpieczen
spotecznych, bez ochrony fizycznych i psychologiczno-spotecz-
nych warunkéw pracy. Wykonywanie jej nie taczy si¢ z nabywa-
niem tozsamosci zawodowej, budowaniem przewidywalnych $cie-
zek kariery i rozwoju zawodowego. Funkcja asystenta jest stabo
rozpoznawana w spoleczenstwie, cieszy si¢ niewielkim prestizem,
a wykonywany zawdd nie ma formalnych reprezentacji swoich
interesdéw. Wymienione cechy pracy s3 wyznacznikami pracy pre-
karyjnej. W literaturze nie ma jednej jasnej i powszechnie przyjetej
definicji pojecia prekaryjnosci, jak rowniez koncepcji prekaryjnosci,
prekaryzacji czy prekariatu (Mrozowicki i in. 2020: 23). Przeglad defi-
nicji i badan dotyczacych prekaryzacji pracy, zaproponowany przez
jej badaczy, ,,pozwala na podziat istniejacych definicji wedtug dwoch
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podstawowych kryteriéow - jedno- lub wielowymiarowosci badanego
zjawiska oraz znaczenia czynnikdéw obiektywnych i subiektywnych
(poczucia niepewnosci) w jego definiowaniu” (ibidem: 26). Niektorzy
badacze postrzegaja to zjawisko w sposob jednowymiarowy, uznajac
kazda prace wykonywana na podstawie umowy innej niz o prace
w pelnym wymiarze czasu i na czas nieokreslony za prace preka-
ryjng. Adam Mrozowicki wraz z zespotem przedstawiaja ujecie
wielowymiarowe, obejmujace takie wymiary pracy prekaryjnej jak:
niska i nieregularna placa, niepewno$¢ pracy, ograniczony dostep
do zabezpieczen spotecznych, ograniczona reprezentacja interesow
zbiorowych. Proponuja uwzglednia¢ w analizach dwa dominujace
kryteria prekaryjnosci: subiektywne (podmiotowe) i obiektywne
(ibidem). Nawiazujac do oméwionego powyzej ujecia definicyjnego
pracy prekaryjnej, przedstawiamy schemat rynku pracy asystentow
osobistych w Norwegii i Polsce (rys. 5). Uwidacznia on istotne rdz-
nice miedzy krajami.

Rysunek 5. Rynek pracy asystentéw w Norwegii i Polsce w podziale na rynek
pracy standardowej i pracy prekaryjnej

Rynek pracy typowej

/ Asystenci osobisci
Norwegia
(stali)

Asystenci osobisci
Norwegia
(czasowi)

Asystenci osobisci
Polska
(projektowi)

Rynek pracy prekaryjnej
(subiektywne i obiektywne kryteria)

e Niska i nieregularna ptaca

e Niepewno$¢ pracy

e Ograniczony dostep do zabezpieczen spotecznych
e Ograniczona reprezentacja interesow zbiorowych

Zrédto: opracowanie wlasne
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W Polsce praca asystentow spelnia wszystkie wymiary pracy pre-
karyjnej. W Norwegii w wypadku asystentéw zatrudnionych
na umowe o prace wystepuje sytuacja odwrotna, maja oni stabilne
kontrakty, z wynegocjowanymi z partnerami stosunkdw pracy gwa-
rancjami warunkow pracy i wynagrodzen. Oczywiscie zatrudniani
s tam takze asystenci wykonujacy prace w ramach form niestan-
dardowych, ale wysokos¢ ich wynagrodzenia (stawka godzinowa)
i bezpieczenstwo w pracy takze sa chronione, cho¢ poczucie niepew-
nosci jest odczuwalne, zwlaszcza w odniesieniu do gwarancji godzin
pracy i zwigzanego z tym dochodu. Istotny jest jednak kontekst.
W Polsce obiektywne wymiary pracy prekarynej asystenta sa narzu-
cone i wyborem moze by¢ tylko zmiana zawodu, w Norwegii praca
w niestandardowych formach zatrudnienia na ogot traktowana jest
czasowo i z wyboru, istnieje mozliwo$¢ przejscia do pracy standar-
dowej, na caly etat. Subiektywne poczucie niepewnosci zatrudnienia
w zawodzie asystenta w Polsce jest wysokie i bez zmiany rozwig-
zan systemowych ustuga asystenta osobistego bedzie funkcjonowaé
na marginesie rynku pracy. Norwegia z kolei jest przykladem kraju,
w ktérym udato si¢ uregulowa¢ warunki pracy i zatrudnienia asy-
stentow i uwolni¢ pracujacych w ustudze pracownikéw od poczucia
braku pewnosci zatrudnienia, dochodu i zabezpieczenia spotecznego.
Warto jednak podkresli¢, ze mimo formalnoprawnych uregulowan
pracy asystentow w Norwegii rotacja w tym zawodzie jest wysoka.
Ochrona przed prekarnoscia pracy jest tylko pierwszym krokiem
do legitymizacji i uznania spolecznego tego zawodu.

3. Satysfakcja z pracy i prestiz zawodu
asystenta osobistego

3.1. Opinie asystentow w Norwegii

Satysfakcja z pracy definiowana jest jako pozytywne i negatywne
uczucia oraz postawy wobec pracy, stanowi istotny wynik pomiaru
jakosci zycia zawodowego (Schultz, Schultz 2002: 296). Zalezy
od wielu czynnikéw zwigzanych z praca, ktére moga wpltywaé
na postawy zatrudnionych. Istotng role w procesie ksztaltowa-
nia satysfakcji pracownika odgrywa funkcjonowanie organizacji
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i srodowiska pracy (np. wysokos¢ wynagrodzenia, perspektywy
awansu i rozwoju, relacje z przetozonymi i wspoétpracownikami, sta-
bilno$¢ stanowiska czy kultura organizacyjna ksztaltujaca srodowi-
sko pracy), jak rowniez czynniki indywidualne, cechujace jednostki,
réznicujgce poziom odczuwanej satysfakcji z pracy (Springer 2011).
Wisrdd czynnikéw indywidualnych mozna wymieni¢ m.in. takie jak:
wiek, pte¢, pochodzenie etniczne, stan zdrowia, staz pracy, stabil-
nos$¢ emocjonalna, status pracy, doswiadczenie zawodowe, wyko-
rzystanie umiejetnosci, odpowiednio$¢ pracy, posiadanie rodziny
i kontaktow spotecznych. Takze motywacja i posiadane aspiracje
jednostki oraz sposoéb ich zaspokojenia wplywaja na postawy wobec
pracy (Schultz, Schultz 2002: 296-304).

W narracjach asystentow w Norwegii czynnikami podkresla-
nymi w wypowiedziach zawierajacych pozytywne odczucia zwig-
zane z pracg wymieniane s3 uzasadnienia taczace si¢ z pomocy
innym ludziom. Satysfakcje z pracy daje pomaganie, poczucie bycia
uzytecznym, wdziecznos$¢ oséb, ktérym sie pomaga, poczucie sensu
podejmowanego wysitku. Ta praca jest powodem do dumy, zado-
wolenia z pracy:

[...] to jest fantastyczne, ze jestem pomocna, robie co$ pozytecznego dla
osoby, i ta osoba przyznaje, ze istotnie robie co$ pozytecznego, poniewaz
moja praca jest naprawde wazna i te kilka godzin [...] w tygodniu moga
by¢ pomocne dla kogos, kto otrzymuje ode mnie wsparcie (W15.PA.N).

[...] ten kontakt z drugim czlowiekiem, to ze jest to moja praca, ale mimo
wszystko, w jaki$ sposéb mu tam pomagam, Ze ta praca ma jaki$ sens
i dzieki temu kto$ moze sie realizowaé na przyklad w swojej jakiej$ tam
materii (W2.PA.N).

Jest to wiec z pewnoscig dobre doswiadczenie, zeby mdc zobaczy¢, ze
kto$, kto ma stwierdzong niepetnosprawnos¢, z nasza pomoca ja prze-
zwycieza, i Zyje zupelnie normalnym Zyciem. Zatem to wedlug mnie jest
najwigksza nagroda tej pracy (W7.PA.N).

Duma z wykonywanej pracy, poczucie sensu wynikajace z poma-
gania innym ludziom cze¢sto niweluje inne niedogodnosci zwigzane
z ucigzliwoscia pracy asystenta, wptywa na motywacje do pracy, ale
przyczynia sie takze do budowania tozsamosci zawodowe;j:
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Identyfikuje si¢ z zawodem asystentki i jestem z tego dumna, tak kocham
to robi¢ (W13.PA.N).

Znam sporg rzesze ludzi, ktérzy pracuja jako BPA [asystent osobisty]
i umieszczaja to na Facebooku, informujac ,,pracuje jako BPA”. Oni
sie tego nie wstydza, wiesz. Sg z tego dumni i koniec koncéw pomagaja
ludziom i ta praca w gruncie rzeczy daje im ogromna nagrode (W12.PA.N).

Procesy identyfikacji z zawodem, budowania tozsamosci zawo-
dowej s3 jednak hamowane przez brak perspektyw rozwoju kariery
zawodowej w tej ustudze. Ponadto sama praca z uwagi na podpo-
rzagdkowany charakter pracy asystenta i jego ograniczong decyzyj-
no$¢ oraz niemoznos¢ realizacji wlasnych aspiracji zawodowych
uniemozliwia budowanie karier zawodowych nastawionych na roz-
woj i awans. Hasla deprofesjonalizacji ustugi asystenta osobistego,
gloszone przez ruch niezaleznego zycia, przekladaja si¢ na ogdlne
przekonanie, ze prac¢ t¢ moze wykonywac¢ kazda osoba, bez for-
malnego czy specjalistycznego wyksztalcenia. Wielu asystentow
traktuje jg zatem jako czasowa, na okreslonym etapie zycia, przed
podjeciem studiéw lub w czasie ich trwania, po zakonczeniu glow-
nej aktywnosci zawodowej. Chetnie podejmuja ja takze migranci,
poniewaz nie wymaga wyksztalcenia i istnieje duze zapotrzebowa-
nie na asystentéw. Czynniki te przekladaja si¢ na odbiér spoteczny
tego zawodu/ustugi i jego prestiz (tab. 3). Obok powiazan/relacji
pozytywnych z terminem ,prestiz zawodu asystenta” — wskazan
na jego pomocowy i spolecznie uzyteczny charakter, wystepuja
powigzania/relacje negatywne (niewymagajacy wyksztalcenia, bez
szans na awans, stuzebny charakter pracy). Zawod ceniony jest przez
studentéw ze wzgledu na wynagrodzenia i uznany za prestizowy
wérod migrantéw (np. z Polski), inaczej jest odbierany w spoteczen-
stwie norweskim. Wprawdzie w wypowiedziach asystentéw poja-
wiaja sie stwierdzenia o gleboko zakorzenionej w kulturze Norwegii
takiej wartosci jak ,,réwnos¢”, to jednak w opinii asystentow jest
to raczej rodzaj pracy ,neutralnej”, ponadto jeszcze stabo rozpo-
znawanej w spoleczenstwie:

[...] nalezy podkresli¢ to, ze ogdlnie tutaj nie ma zawodu, ktdry jest
postrzegany jako gorszy. Wszyscy sa potrzebni, wszystkie zawody musza
wspolistnied, zeby spoleczenistwo funkcjonowalo (WL.PA.N).
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[...] ta kwestia [praca asystenta — przyp. ttum.] jest wciaz stabo rozpozna-
walna w Norwegii dla zwyklej osoby. Nie wiem, co ludzie o tym sadza, ale
to moze nie by¢, to nie jest praca prestizowa, ale tez nie jest pogardzana.
To rodzaj pracy neutralnej (W13.PA.N).

Tabela 3. Prestiz zawodu asystenta osobistego w Norwegii

Powigzania/relacje pozytywne Powiazania/relacje negatywne
z terminem ,,prestiz zawodu z terminem ,,prestiz zawodu
asystenta osobistego” asystenta osobistego”
Ceniony ze wzgledu na pomaganie. | Stabo rozpoznawalny dla zwyklej
Ceniony w grupie studentow ze osoby.
wzgledu na wynagrodzenia. Taki jakby stuzgcy.
W Norwegii kazda praca jest Prestizowy wsrod Polakow, wérod
uzasadniona. Norwegéw nie bardzo.
Mozna si¢ wiele nauczy¢. Niemajacy szans na awans.

Utozsamiany ze stuzba medyczna. Niewymagajacy wyksztatcenia.

Zrédlo: opracowanie wlasne’

3.2. Opinie asystentéow w Polsce

Asystencja osobista jest w Polsce zawodem i uslugg nowa, nie-
znang i nieobecng w spolecznej swiadomosci. Czesto kojarzy sie ja
z praca opiekunczg lub charytatywna realizowana na rzecz oséb
wymagajacych wsparcia. Wprawdzie w Polsce mamy wypraco-
wany standard zawodu: asystent osoby niepetnosprawnej', ktory
daje uprawnienia do pracy w domach opieki spotecznej, hospi-
cjach, placéwkach opieki paliatywnej, domach samopomocy oraz
mozliwo$¢ prowadzenia indywidualnej opieki skierowanej do oséb
z niepelnosprawnosciami, ale nastawiony jest bardziej na funkcje
opiekuncze i odbiega od wymagan zwiazanych z pracg asystenta
osobistego. Asystenci, nawet ci bedacy po studiach z pracy socjalnej,
pedagogiki czy psychologii, krytycznie odnoszg si¢ do ksztalcenia
w tym zawodzie:

° Kategorie wypowiedzi na podstawie zakodowanych wywiadéw w pytaniu
o prestiz/powazanie w spoleczenstwie zawodu asystenta osobistego.

10 Kwalifikacje asystenta osoby niepelnosprawnej sa zgodne z odpowiednimi
rozporzadzeniami resortéw odpowiedzialnych za edukacje i rynek pracy.



3. Satysfakcja z pracy i prestiz zawodu asystenta osobistego 169

Generalnie jestem zdegustowana poziomem ksztalcenia w Polsce. Nie
wiem, moze poza jakimi$ wyjatkami i pojedynczymi szkolami na tere-
nie Polski. Ja przez caly rok nauki na tym kierunku nie widziatam wézka
inwalidzkiego. Nie widzialam bialej laski, miatam ustugi - nazwijmy to -
opiekunczo-pielegnacyjne, bo uczylam sie¢, nie wiem $cieli¢ tézko. [...]
Wiec jak kto$ mi powie, ze kierunek Asystent osoby niepelnosprawnej
ksztalci w kierunku asystentéw, to ja mu moéwie nie. By¢ moze jaka$
szkola tak. Ta ktdrg ja konczytam - nie (W20.PA.PL).

Odczucia te s3 zgodne z ustaleniami innych badaczy, ktorzy
wskazuja, ze osoby legitymujace si¢ dyplomem asystenta osoby
niepelnosprawnej" (na poziomie szkot pomaturalnych czy wyz-
szych) sg niechetnie zatrudniane przez realizatoréow ustug z uwagi
na male doswiadczenia praktyczne, a niekiedy i brak predyspozycji
do wykonywania tego zawodu (Asystencja osobista — raport 2021:
158). Wystepuje tez zjawisko poczucia dekwalifikacji, zwlaszcza
wsrdd studentow konczacych ten kierunek, z uwagi na podpo-
rzadkowany i niedecyzyjny charakter pracy asystenta osobistego.

Osoby, ktore decyduja si¢ na wykonywanie ustugi asystenta oso-
bistego, robia to z przekonania, podkreslaja, ze lubig prace z dru-
gim czlowiekiem, przebywanie z innymi ludzmi, budowanie relacji
i kontakt osobisty, pomaganie innym, ré6znorodno$¢ i zmienno$¢
tej pracy:

Lubie to, ze pomagam, ze ma to znaczenie — tak wlasnie dla kogo$ moja
praca. Lubig, kiedy jestem w stanie przyczynic¢ si¢ do czyjegos rozwoju,
do tego, ze bedzie mogt robi¢ jakie§ nowe rzeczy; albo ze utatwie cos, ze
zycie danej osoby si¢ poszerzy o jaki§ nowe doswiadczenie, ktére byloby
nierealne bez wsparcia czyjego$ (W33.PA.PL).

Najbardziej lubie to, ze moge by¢ dostownie rekami i nogami czyjejs$ osoby.
Ze moge komus pomdc, bo beze mnie moze by sobie nie poradzit. Ze jed-
nak mam jakies znaczenie w tym istnieniu ziemskim. Ze nawet jesli mi co$
nie wychodzi tak w zyciu prywatnym albo w szkole i tak dalej, to zawsze
moge sie przydac innej osobie i to jest bardzo motywujace (W19.PA.PL).

11 Zawod asystenta osoby niepelnosprawnej jest wprowadzony do klasyfi-
kacji zawodow szkolnictwa zawodowego i klasyfikacji zawodow i specjalnoéci
na potrzeby rynku pracy.
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Cechy osobowos$ciowe i umiejetno$¢ nawigzania relacji z dru-
gim czlowiekiem sg kluczowe w tej pracy i zgodne z oczekiwa-
niami 0séb z niepetnosprawnosciami, co podkreslaja wyniki innych
badan (Blaszczak-Banasiak i in. 2017: 56). Pozadane przez osoby
z niepelnosprawnoscia cechy asystenta osobistego to: odpowiednia
osobowos¢ (wrazliwos¢, empatia, cierpliwos¢, otwartos¢ i komuni-
katywno$¢), sprawnos¢ fizyczna i zdrowie oraz wiedza i umiejetnosci
praktyczne zwigzane z konkretnymi rodzajami niepelnosprawnosci.
Cenione sg takze: profesjonalizm ustug - punktualnos¢, umiejet-
no$¢ stawiania granic, konsekwencja, dyskrecja oraz koncentracja
na relacji zawodowej (ibidem).

Trudno jest jednak w Polsce méwi¢ o tozsamosci zawodowej,
poniewaz nie ma w wypadku asystenta osobistego wypracowanego
standardu umiejetnosci i kwalifikacji zawodowych, a wigkszos¢
asystentéw zatrudnionych jest projektowo i traktuje to zajecie jako
prace dorywczg. Asystenci swoje umiejetnosci przydatne w pracy
z osoba z niepelnosprawnoscig zdobywaja przez krétkie szkolenia
wprowadzajace, ale najczesciej przez doswiadczenie w pracy asy-
stenta osobistego:

[...] samej asysty nauczylem sie doswiadczajac tego na zywo, pracujac
w fundacji (W26.PA.PL).

Nie miatam zupelnie zadnego nawet doswiadczenia. Tylko tyle wlasnie,
ze zaczetam przebywac z osobami z niepelnosprawnosciami (W17.PA.PL).

Ja jestem samoukiem. Ja si¢ nauczytam sama, a potem ludzie na biezaco
w pracy mnie poprawiali. Ze nie wiem, ,,pani powie”, ,,prosze powie-
dzie¢”, nie wiem ,tu pani za mocno sygnalizuje” albo ,,tu powinna pani
zrobi¢ inny ruch”. W ten sposéb si¢ uczylam albo pytalam si¢ niewido-
mego: prosze mi mowié, bo ja sie ucze, prosze mi mowic, czy to i to robie
dobrze. Na zasadzie czytania réznych pozycji itd., potem testowanie tego
w praktyce (W20.PA.PL).

Praktycznie w ogdle nie miatam szkolen. Bardziej bazowatam na do$wiad-
czeniu, na jakiej$ tam asertywnosci i tyle. Dowiadywanie si¢ samemu
(W21.PA.PL).

Praca w zawodzie asystenta osobistego nie tworzy mozliwosci roz-
woju i przewidywalnych $ciezek kariery. Dodatkowo jest to zawod
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stabo rozpoznawalny w spoleczenstwie i niecieszacy si¢ uznaniem
spotecznym. Wskazuja na to wypowiedzi asystentéw na temat pre-
stizu zawodu asystenta osobistego (tab. 4). Wsrdd powiazan/relacji
pozytywnych podkreslany jest jego altruistyczny, pomocowy cha-
rakter i materialny wymiar pracy przynoszacej doch6d. Negatywne
powiazania/relacje dotyczg fizycznego charakteru pracy, stuzebnej
roli, ale takze niewielkiej wiedzy o tej ustudze:

To jest taki zawdd, te wszystkie zawody pomocowe, ktére sa — tych
zawodow jest kilka wlasnie od asystentury do tych zawoddéw trenerskich.
I przy tej asystenturze, to jest troche tak, ze niektorzy sobie wyobrazaja,
ze asysta to stuzacy (§miech). Kto$ sobie wyobraza, Ze to jest pielegniarka,
kto$ jeszcze co$ innego. Dlatego nie jest to jaki§ zawdd uznany, raczej

$rednio (W24.PA.PL).

[...] zawdd asystenta osoby z niepelnosprawnoscig nie cieszy si¢ uznaniem
spolecznym. Szczegdlnie widoczne byto to w momencie, kiedy opowiada-
fam innym osobom, Ze taka asysta dotyczy réwniez pomocy w sprawach

fizjologicznych (W33.PA.N).

Tabela 4. Prestiz zawodu asystenta osobistego w Polsce

Powiazania/relacje pozytywne
z terminem ,prestiz zawodu
asystenta osobistego”

Powiazania/relacje negatywne
z terminem ,prestiz zawodu
asystenta osobistego”

Praca taka na wyzszym poziomie niz
opiekunek.

Zwykla praca, za ktérg otrzymuje
wynagrodzenie.

Praca bardziej altruistyczna niz
wszystkie inne.

Zwykla praca, w ktdrej sie czuje
dobrze.

Zaczal by¢ troszke bardziej doceniany.
Jest ceniony przez niepelnosprawnych.

Nikt praktycznie nie wie co to jest.
W Polsce nie doceniajg takich
ludzi.

Zadne uznanie spoteczne.
Asystent to jest stuzacy.

Zawdéd podatny na wyzysk.
Dotyczy réwniez pomocy

w sprawach fizjologicznych.
Mozna robi¢ co$ ,lepszego”

po studiach, niz kapa¢ kogos albo
ubierac.

Zrédlo: opracowanie wlasne'

12 Kategorie wypowiedzi na podstawie zakodowanych wywiadéw w pytaniu
o prestiz/powazanie w spoleczenstwie zawodu asystenta osobistego.
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Warto zaznaczy¢, co sami asystenci podkreslaja, Ze uznanie
dla tego zawodu powoli si¢ zmienia. Ro$nie swiadomo$¢ spo-
teczna na temat ich roli i zapotrzebowania na ustugi, ale takze ocze-
kiwania samych asystentow dotyczace wigkszego uznania dla tego
zawodu, tworzenia adekwatnych do wagi tej pracy warunkéw
zatrudnienia i dochodu:

Na pewno na przestrzeni ostatnich lat zmienia si¢ to, dlatego ze coraz
wiecej mowi sie o zapotrzebowaniu asystentury dla os6b niepelnospraw-
nych. Wieksza jest takze $wiadomos¢ spoteczenstwa [...]. Ta asystentura
zaczela by¢ troszeczke bardziej doceniana, przynajmniej w moim przy-
padku. Tak samo wydaje si¢, Ze coraz wiecej si¢ o tym mowi, jest wiecej
projektéw, ale i tak to jest malo (W23.PA.PL).

Po pierwsze uwazam, ze zawdd asystenta osobistego powinien by¢ wpi-
sany, nie wiem jak to si¢ nazywa, ale powinien by¢ wpisany w ten spis
zawodow. I powinien by¢ tam uwzgledniony (W22.PA.PL).

Mam wrazenie, ze dopdki nie zbudujemy tego fundamentu - w sensie
kwalifikacji zawodowej i umiejetnosci tych podstawowych - to zadna
gradacja wyzej nie bedzie mozliwa (W20.PA.PL).

Chcialbym zaja¢ sie czyms takim, zeby w kregu 0sob zwigzanych z ta tema-
tyka rozpowszechni¢ to, ze da si¢ w tym zawodzie pracowa(, ze da si¢
normalnie zarobi¢ i da si¢ z tego utrzymac, bo aktualnie nie ma jakby
takich mentalnych mozliwosci, w sensie nikt by w to nie uwierzyt dzisiaj, ze
na ustugach asystenta mozna chociazby zarabia¢, pracowaé (W26.PA.PL).

3.3. Podsumowanie

Wiedza na temat ustug asystencji osobistej nie jest powszechna,
dotyczy to zwlaszcza Polski, w ktdrej ustuga ta jest nowa i dopiero
w ostatnich latach dostepna w praktykach organizacji pozarzagdowych
i niektorych samorzadéw. W przeprowadzonym sondazu CBOS
(w 2000 r.) na pytanie o znajomo$¢ ustugi asysty osobistej dla oséb
z niepelnosprawnoscia okoto 1/3 respondentéw wypowiedziala sie
pozytywnie, co piaty dorosly Polak nie wiedzial o co chodzi w tej
ustudze, a ponad polowa nie styszala lub nie miata zdania (rys. 6).
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Rysunek 6. Znajomo$¢ ustug asysty osobistej dla 0sdb z niepelnosprawno-
$cig w Polsce (pytanie: Czy styszal(a) Pan(i) o ustudze asysty osobistej dla
0s6b z niepetnosprawnosciag?)

6/0,6%

PRI B Tak slyszalem/am

B Tak, ale nie wiem o co chodzi
™ Nie styszalem/am
Odmowa odpowiedzi

Zr6dlo: Badanie ISNS UW 2020/02 zrealizowane przez CBOS w dniach 23.01-23.02.2020 r.
na reprezentatywnej probie losowej liczacej 956 dorostych mieszkancéw Polski; pytanie w bada-
niu zamdéwione przez Autorki.

Warto takze podkresli¢, ze deklarowana w sondazu znajomo$¢
ustugi asysty osobistej, w naszym odczuciu, jest zawyzona. W Polsce,
jak juz wspominaly$my wczes$niej, funkcjonuje zawodd asystenta
osoby niepelnosprawnej w systemie ksztalcenia w szkolnictwie
zawodowym (pomaturalnym) i akademickim, ale jest on zblizony
do zawodow pracy socjalnej i czesto mylony z ustuga asystencji
osobistej. W naszych badaniach ten problem zostal ujawniony i dla-
tego krytycznie podchodzimy do otrzymanych wynikéw sondazu.
Sadzimy, ze wiedza o ustudze jest mniejsza, ale przyrasta w zwigzku
z rosnacy liczba konkurséw na $wiadczenie tej ustugi kierowanych
do organizacji pozarzadowych i samorzadow.

Zaréwno w Norwegii, jak i w Polsce satysfakcja z pracy wielu asy-
stentow jest osiggana poprzez uczuciowe, emocjonalne zaangazowa-
nie w nig, wynikajace z wypelniania roli ,pomagacza”. Afektywny
wymiar satysfakeji z pracy jest zbiezny z ustaleniami innych auto-
réw badajacych prace asystentow osobistych. Sandra Matsuda wraz
z zespolem opisala bariery i poziom satysfakcji dos§wiadczanej przez
konsumentéw (osoby z niepelnosprawnos$ciami z urazami rdzenia
kregowego) i asystentéw osobistych. Satysfakeji doswiadczano, gdy
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istnialy pozytywne relacje robocze miedzy uzytkownikami ustug
i ich asystentami osobistymi. Asystenci czerpali satysfakcje z altru-
istycznego charakteru swojej pracy (Matsuda i in. 2005). Keeyoung
Song i Wonchul Ahn analizowali wplyw satysfakeji z pracy asy-
stentdw osobistych na jakos$¢ ustug oraz dostrzezenie znaczenia
satysfakcji z pomocy osobom niepelnosprawnym. Wyniki poka-
zaly, Ze sama praca asystenta osobistego odczuwana byta jako
nagroda i miala pozytywny wplyw na jakos$¢ ustug (Song, Ahn 2015).

Problem braku uznania w spoleczenstwie dla pracy asystentéw
osobistych mozna poréwna¢ do opisywanego w literaturze braku
uznania dla pracownikéw sektora opieki dtugoterminowej, trak-
towanych czesto jako niewidoczna sita robocza w oczach opinii
publicznej. Carol Atkinson i Rosemary Lucas twierdza, Ze jednym
z najwiekszych wyzwan strukturalnych w przezwycig¢zaniu niskich
plac i ztych warunkow w tym sektorze jest brak instytucjonalnego
uznania dla pracy opiekunczej, ktéry wynika z wszechobecnego,
uwarunkowanego plcig niedowarto$ciowania opieki (Atkinson,
Lucas 2013). Dodatkowo zasoby opieki sa zasilane przez kobiety
migrantki oraz przedstawicieli mniejszosci etnicznych. Tworzy
to dodatkowe napiecia w cielesnym, emocjonalnym i materialnym
wymiarze pracy opiekunek migrantek oraz wplywa na intensyw-
no$¢ ich pracy, jest istotnym Zrédtem prekarnosci pracy i trwalosci
reprodukgcji nieréwnosci spotecznych (Sahraoui 2016).

Pandemia COVID-19 w pewnym stopniu podniosta $wiadomos¢
spoleczng na temat pracy w sektorze opieki, i ujawnila, ze w rze-
czywisto$ci praca opiekuncza jest daleka od ,,niskich kwalifikacji”,
co wywolalo rosnacg debate na temat zmian spofecznych, ktére moga
by¢ potrzebne w tym sektorze (Murphy, O’Sullivan 2021). W Polsce
zaowocowalo to rosngcymi naciskami spolecznymi i dzialaniami
politycznymi idacymi w kierunku deinstytucjonalizacji opieki insty-
tucjonalnej, odchodzenia od form placowkowych na rzecz ustug
$wiadczonych w domu i ze wsparciem asystencji osobistej dla 0sob
z niepelnosprawnosciami. Mark Bergfeld i Sara Farris sugeruja, ze
pandemia COVID-19 moze ulatwié¢ erozj¢ rozréznienia miedzy
wysokimi umiejetnosciami a niskimi umiejetnosciami i zacheci¢
do ponownej oceny spofeczno-ekonomicznej wartosci niektérych
zawodow (Bergfeld, Farris 2020). Wyniki naszych badan w Norwegii
takze wskazuja, Ze zapotrzebowanie na ustugi asystencji osobistej jest
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zréznicowane, od takich, ktére moga wykonywac osoby z niskimi
kwalifikacjami, po ustugi wysokospecjalistyczne.

4. Formy komunikacji i reprezentacji pracowniczej
w Norwegii i Polsce

4.1. Opinie asystentow w Norwegii

Praca asystentéw osobistych wykonywana jest w specyficznych
warunkach, najcze¢sciej w towarzystwie jedynie osoby z niepet-
nosprawnoscig. Uznawana jest za prace ,nietowarzyska”, z mini-
malng interakcja spoleczng, brakiem lub ograniczonymi kontaktami
z innymi wspolpracownikami. Ta nowa ustuga, okreslajaca role
asystenta jako ,,bycie cieniem” osoby z niepelnosprawnoscia, czgsto
jest niewidoczna, ukryta dla otoczenia. Jednoczesnie jest to praca
oparta na bezpos$rednich, czgsto intymnych relacjach z druga osoba
i 0 duzym fadunku emocjonalnym. Warunki wykonywania pracy
powoduja, ze pojawiajace si¢ problemy i konflikty nie zawsze sg
ujawniane i nie w kazdej sytuacji moga znalez¢ rozwigzanie.

W Norwegii, majacej prawnie uregulowang forme ustug asystenc-
kich, istniejg rézne formy komunikacji i reprezentacji intereséw pra-
cowniczych. Na poziomie organizacji moga to by¢ sformalizowane
struktury: wyznaczone osoby do kontaktu z asystentami w danej
organizacji, bedacej operatorem ustugi, dzialy HR, wybierani przed-
stawiciele asystentéw w danej organizacji, zwigzki zawodowe, a takze
réznego rodzaju grupy nieformalne skupiajace asystentéw. Asystenci
zawsze moga bezposrednio zwrdcic si¢ do osoby nadzorujacej ich prace,
jednak nie zawsze to robig, np. z obawy przed zwolnieniem. W nie-
ktérych firmach zatrudniajacych asystentéw sposrdd nich wybierani
sa przedstawiciele, bedacy rzecznikami ich intereséw, np. w Uloba.
Mniej formalng formg komunikacji sg rézne portale firmowe i spo-
tecznosciowe, bedace zrodtem wymiany informacji i wsparcia:

Dla mnie ta praca jest w pewien sposob bardzo nietowarzyska. Jezeli
pojawiajg sie jakie$ trudno$ci w pracy albo problem, nierzadko nie masz
nikogo, z kim mogtaby$ porozmawia¢. Poniewaz zwyczajnie nie znasz swo-
ich kolegéw (W7.PA.N).
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[...] Uloba oferuje, albo ma co roku taki program, ze kazda z asystentek
osobistych glosuje na osobe, ktora jest naszym kims$ na wzor ,lidera”. [...]
Wigc, jezeli co$ sie dzieje, moge zawsze sie z nimi skontaktowa¢
(WI15.PA.N).

Prima miata taka grupe dla asystentdéw, gdzie mozna si¢ bylo spotka¢
i porozmawia¢. Byt otwarty chat na portalu firmy i po tym, jak rozpocze-
tam prace [...] powstal portal zawierajacy wszystkie osobiste informacje
o pracowniku, jego godziny, pensje i réwniez byl ten chat, przez ktory
mozna bylo porozmawiaé z innymi asystentami i podzieli¢ si¢ swoim
dos$wiadczeniem i innymi sprawami (W9.PA.N).

[...] nalezalem do grupy na WhatsAppie, jesli chodzi o komunikacje
pomiedzy asystentami (W14.PA.N).

Rozproszenie miejsc pracy asystentéw, ograniczone kontakty
miedzy pracownikami powoduja, Ze ros$nie znaczenie grupowych
reprezentacji pracowniczych, takich jak zwigzki zawodowe czy sto-
warzyszenia zawodowe. W Norwegii, co podkreslalySmy w pod-
rozdziale o polityce wynagrodzen, zwiazki zawodowe i organizacje
pracodawcow wypracowaly porozumienie dotyczace warunkow
pracy asystentow. I cho¢ przynaleznos¢ asystentéw osobistych
do zwigzkow zawodowych nie jest liczna, to jednak sg oni objeci
réznymi przywilejami i korzystnymi rozwigzaniami dotyczacymi
ich warunkow pracy®.

Stabe uczestnictwo asystentow osobistych w zwigzkach zawo-
dowych na tle innych grup zawodowych w Norwegii'* wynika
m.in. ze specyfiki tej kategorii pracownikéw. Jest tu liczna grupa

13 Brak jest doktadnych danych na temat przynaleznosci asystentéw osobistych
do zwiazkéw zawodowych, natomiast jak podaje cztonek norweskiej konfederacji
zwigzkow zawodowych LO (Landsorganisasjonen i Norge) w 2019 r. do zwiazku
Fagforbundet zapisanych bylo okolo tysigca asystentéow. Jednoczeénie prace
asystenta osobistego w Norwegii w tym samym roku wykonywato okoto 15 tys.
0s6b (z czego 30% to pracownicy zatrudnieni przez gminy). Jednak z czesci
przywilejow (m.in. ptaca minimalna, szkolenia), ktére zapewnia porozumienie
pomiedzy pracodawcami i zwigzkami zawodowymi, korzysta wielu asystentéw
(informacje uzyskane od Wojciecha Kobrynia z firmy Medvind Assistanse).

14 Ogolnie w Norwegii uczestnictwo to jest stosunkowo wysokie. Wedltug
szacunkow z konca pierwszej dekady XXI w. do zwiazkéw zawodowych nalezato
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pracownikow traktujaca to zajecie jako dorywcze, przejsciowe (np.
studenci, osoby w wieku emerytalnym) lub majaca problemy jezy-
kowe i niewielka wiedze¢ o dzialajagcym systemie (np. migranci):

Wszystkie wiadomosci, jakie zostaly wystane do mnie dotarly [...] ale
przez nieznajomos$¢ norweskiego, mozliwe, ze po prostu nie doczyta-
tam tych wiadomosdci, ze takie zwigzki [zawodowe — przyp. aut.] istnieja
(WI14.PAN).

[...] mieliSmy zorganizowane spotkanie na temat zwigzkéw zawodowych,
szkolenie bylo cate po norwesku, ja jeszcze nie méwie dobrze po norwe-
sku i bylo troche ciezko co$ z tego wynie$¢ (W2.PA.N).

Jednak warto podkresli¢, ze dla czesci asystentdw wiedza i $wia-
domos¢ roli zwigzkéw zawodowych w poprawianiu ich warunkow
pracy istnieje, cho¢ nie musi to oznacza¢ przynaleznoéci lub choc¢by
tylko deklaracji czlonkostwa zwigzkowego w przysztosci. Wystepuje
tu opisywane w literaturze przedmiotu zjawisko pod nazwa ,,pasa-
zera na gape” (ang. free riders), charakteryzujace si¢ korzystaniem
z débr publicznych i czerpaniem korzysci z przywilejow, przy jed-
noczesnym uchylaniu si¢ od §wiadczen na rzecz grupy, czekaniem,
az inni zrealizujg ,,dobra publiczne” (Olson 2006):

[...] nie naleze do zadnej takiej grupy [zwiazkéw zawodowych — przyp.
aut.], ale jakby czerpie jakie$ tam korzysci, z tego co ja zrozumiatam
przynajmniej, bo to jest do$¢ zawite dla mnie, bo zupelnie inaczej niz
u nas w Polsce (W2.PA.N).

[...] zwiazki zawodowe prébuja tutaj wywalczy¢ jak najlepsze place dla
pracownikéw i podwyzki dostaja, co roku jest troche wyzsza stawka
(W3.PA.N).

[...] gdyby cos sig stato, otrzymujesz darmowego prawnika. Jezeli, na przy-
ktad, masz ktopoty ze swoim liderem lub co§ w tym stylu, czujesz si¢
bezpieczny bedac w zwiazkach, niz gdyby$ nie byl (W1L.PA.N).

52% pracownikow, podczas gdy w Polsce 12% (dane za: https://www.worker-
-participation.eu/National-Industrial-Relations/Across-Europe/Trade-Unions2
[dostep: 7.07.2022]).


https://www.worker-participation.eu/National-Industrial-Relations/Across-Europe/Trade-Unions2
https://www.worker-participation.eu/National-Industrial-Relations/Across-Europe/Trade-Unions2
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4.2. Opinie asystentéw w Polsce

Wiedza o pracy asystentéw osobistych oséb z niepelnosprawno-
$cig w Polsce jest niewielka i jest to grupa zawodowa stabo roz-
poznawana spolecznie. Pozycja ich odbiega od innych grup zaj-
mujacych sie pomaganiem, ktére maja wypracowane standardy
kwalifikacji i umiejetnosci, $ciezki edukacyjne i zawodowe, maja
takze formalne organizacje reprezentujace ich interesy — stowarzy-
szenia, zwigzki zawodowe, jak jest to np. w wypadku pracownikow
socjalnych, rehabilitantéw, terapeutéw, opiekunéw medycznych.
Wytworzeniu tozsamosci zawodowej asystentéw nie sprzyja duze
rozproszenie, indywidulany i okresowy charakter pracy ograni-
czony do czasu trwania projektow, ale takze staba integracja tego
$rodowiska. Jak to okreslit jeden z asystentow: ,,to jest taki samotny
zawod” (W32.PA.PL).

Na poziomie organizacji kontakt i rozwigzywanie problematycz-
nych spraw zwigzanych z wykonywaniem pracy zaleza od opera-
tora projektu, jego doswiadczenia i checi angazowania si¢ w sprawy
sporne i powodujgce niezadowolenie z pracy. Czasami jest to spraw-
nie zorganizowane, ale w niektérych organizacjach praktycznie
takiego wsparcia nie ma, a w sytuacji trudnej ,,trzeba by bylo dzwo-
ni¢ do koordynatora i si¢ prosi¢” (W20.PA.PL).

Potrzeba wymiany informacji i wsparcia wsrod asystentow ist-
nieje. Sygnalem sg wspolnoty nieformalne, ktére powstajg na por-
talach spotecznosciowych:

Jesli o wspolnote chodzi, to po jakim§ czasie zalozyliSmy sobie grupe
na Facebooku. [...] To byta nasza nieformalna grupa wsparcia. Takze
wymienialiémy tam sobie jakie§ do$wiadczenia, jakie$ uwagi, spostrze-
zenia. I tak to funkcjonowato (W33.PA.PL).

O zwigzkach zawodowych asystenci na ogét nie styszeli, nie
orientuja sie, niektorzy z nich tez nie s3 nimi zainteresowani.
Nie sg to zaskakujace odpowiedzi, poniewaz zaden zwigzek zawo-
dowy nie reprezentuje ich intereséw, ponadto pozycja zwigzkow
zawodowych w Polsce nie jest wysoka. Polska charakteryzuje sie
wzglednie niskim poziomem czltonkostwa w zwigzkach zawodo-
wych (okoto 11%), ponadto organizacje te majg problemy przede
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wszystkim z pozyskaniem ludzi mtodych, jak réwniez nowych grup
zawodowych (Matysiak, Ostrowski, Owczarek 2019).

Nie znaczy to jednak, ze asystenci nie odczuwaja potrzeby jakiejs
wspolnoty zawodowej, ktora pomagataby im w rozwigzywaniu spraw
pracowniczych i przyczynialaby sie do wzmocnienia ich pozycji
jako grupy zawodowej:

[...] przydalaby si¢ jakies superwizje czy wlasnie jakas taka grupa wspar-
cia, zeby jednak troche podzieli¢ si¢ doswiadczeniami i tym co si¢ w pracy
dzieje, i jak sobie radzi¢. To bardziej tego bym powiedziata, Ze brakuje
juz w trakcie pracy, jak wlasnie szkolen, bo pojawia si¢ potrzeba przega-
dania tego, a za bardzo nie ma z kim (W24.PA.PL).

Bardziej sformalizowane grupy pracownicze, jak stowarzyszenia
czy organizacje zawodowe, leza na razie w sferze pragnien asysten-
tow, ale formulowane s3 wobec takich reprezentacji pracowniczych
oczekiwania i nadzieje zwigzane z poprawa pozycji zawodowej
asystentow:

Gdyby byly takie zwigzki zawodowe asystentow niepelnosprawnych,
bylyby takie spotkania, grupy branzowe, mogliby$émy sie wymienia¢
do$wiadczeniami, spostrzezeniami, trudnosciami z jakimi spotykamy sie¢
w naszej codziennej pracy. Moze wypracowaliby$my inne, nowe pomysty.
Wymiana doswiadczen przede wszystkim (W23.PA.PL).

[...] uwazam zrzeszanie si¢ pracownikéw za rzecz pozyteczng z uwagi
na nacisk na pracodawce. Nie tudzmy sie, w grupie fatwiej co$ uzyskac,
tatwiej co$ wywalczy¢. Tym bardziej w takim zawodzie, ktéry jest dos¢
niszowy, ale niekoniecznie traktowany do konica powaznie, niekoniecznie
traktowany spolecznie prestizowo [...] wydaje mi sie, ze grupowanie sie
datoby szanse na rozwdj (W20.PA.PL).

4.3. Podsumowanie

Formy komunikacji z pracodawcg i wspdtpracownikami oraz repre-
zentacji intereséw pracowniczych sg istotnym elementem warun-
koéw pracy zaréwno w wymiarze subiektywnym, jak i obiektywnym.
W Norwegii s3 wypracowane procedury postepowania na poziomie
jednostkowym, jak réwniez istniejg formy komunikacji grupowej
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asystentow, mniej lub bardziej sformalizowane. Reprezentantem inte-
resow grupowych sa zwiagzki zawodowe. W Polsce asystenci pracuja
w osamotnieniu, podejmowane s3 nieformalne préby komunikacji
grupowej. Komunikacja z pracodawca zalezy od operatora ustugi i jego
dos$wiadczen, ale na ogdt jest dorywcza i uznaniowa. Reprezentacji
intereséw grupowych poprzez zwiazki zawodowe nie ma.

W krajach majacych diuzsze doswiadczenia z funkcjonowaniem
ustugi asystencji interesy pracownicze sg reprezentowane przez
zwiazki zawodowe i uklady zbiorowe pracy. Zwiazki zawodowe
w réznych krajach odniosly pewien sukces w osigganiu zmian w za-
kresie warunkoéw pracy, w tym uslug asystencji osobistej, dowodza
tego wyniki badan w Norwegii (Murphy, O’Sullivan 2021) i nasze
ustalenia badawcze. Kolejna szanse na poprawe warunkéw pracy
stworzyla pandemia, ktéra zdaniem Caroline Murphy i Michelle
O’Sullivan stanowi szanse¢ na nowy impuls do zmian w tym sek-
torze, a z perspektywy zwiazkow zawodowych moze si¢ to wigzac
z dazeniem do podkreslenia wartosci inwestowania w pracownikow.
Dotyczy to takze asystentéw osobistych, poniewaz widoczne jest
rosngce zapotrzebowanie na asystentow o specjalistycznych kwa-
lifikacjach, a nasze ustalenia badawcze dowodza, ze brakuje dzia-
tan nastawionych na rozwdj zawodowy asystentow i podniesienie
prestizu tego zawodu/ustugi. Slavina Spasova, Rita Baeten i Bart
Vanhercke twierdza, ze atrakcyjnos¢ sektora opieki dla pracowni-
kéw pozostaje niska, wiec lobbing zwigzkowy na rzecz zmian, ktdre
poprawiajg status pracownikow opieki, jest niezbedny do zapewnie-
nia dobrze funkcjonujacego sektora opieki w przysztoéci (Spasova,
Baeten, Vanhercke 2018). Te wnioski mozemy uogdlnic¢ takze na sek-
tor ustug asystencji osobiste;.

W Polsce, jak twierdza badacze dialogu spolecznego: ,kwestie zwia-
zane z sytuacjg osob starszych i niepelnosprawnych na rynku pracy
oraz w ramach stosunkéw pracy dopiero zaczynaja powoli przesu-
wac sie z obrzezy do centrum dyskursu na temat stosunkéw pracy”
(Czarzasty, Koziarek, Owczarek 2017: 39). W opozycji do organizacji
zwigzkowych pojawiaja si¢ nowe inicjatywy pracownicze, zawig-
zywane tam, gdzie nie ma reprezentacji zwigzkowych lub s3a one
stabe (Urbanski 2014). By¢ moze wraz z upowszechnieniem ustug
asystencji osobistej i wzrostem liczby asystentéw ta obecnie rozpo-
roszona grupa zawodowa zacznie si¢ integrowac, walczy¢ o uznanie
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i legitymizacje swojego zawodu/ustugi. Przyczyni si¢ tym samym
do wzmocnienia praw oséb z niepelnosprawnosciami do nieza-
leznego zycia, w tym zapewnienia im dostepu do ustug asystencji
osobistej w codziennym funkcjonowaniu i w pracy zawodowej.

5. Warunki pracy asystentéw osobistych
i wyzwania zwigzane z ustuga w ocenie ekspertow
w Norwegii i Polsce

Wywiady z ekspertami w Norwegii i Polsce dostarczyly uzupetniaja-
cych informacji na temat warunkow pracy i zatrudnienia asystentow.
Eksperci, w zalezno$ci od miejsca pracy, doswiadczenia i wiasnych
zainteresowan, zwracaja uwage na wybrane obszary warunkow pracy
asystentow, ale maja takze szersza wiedze dotyczacg funkcjonowa-
nia systemu. Niektorzy z nich, bedac osobami z niepelnosprawno-
$cig, maja takze osobiste doswiadczenia w korzystaniu z tej ustugi.
W tej czesci rozdzialu, wykorzystujac wiedze ekspercka, skupimy
sie na wybranych obszarach zwigzanych z warunkami pracy asy-
stentow, poréwnujac sytuacje¢ w Norwegii i Polsce. Przedstawimy
wyrazone przez ekspertéw oceny, propozycje dziatan naprawczych
i zmian w funkcjonowaniu systemu. Omoéwimy nastepujace kwestie:
- ocena warunkdw pracy i zatrudnienia asystentow w kontek-
$cie rozwigzan systemowych;
- przygotowanie zawodowe asystentéw w kontekscie idei depro-
fesjonalizacji i profesjonalizacji;
- pozyskanie wystarczajacej liczby kandydatéw do pracy
w zwiazku z przewidywanym wzrostem zapotrzebowania.
Ocena warunkoéw pracy i zatrudnienia asystentow w Norwegii
i Polsce. Ocena warunkdéw pracy asystentow w Norwegii i Polsce
jest odmienna z powodu fundamentalnych réznic w dzialaniu sys-
temu. W Norwegii ustuga asystencji to zadanie zlecone gminom.
Formy zatrudnienia, wynagrodzenia, czas pracy asystentow sa regu-
lowane przez prawo i uklady zbiorowe. W opinii ekspertéw beda-
cych pracownikami gminy, odpowiedzialnych za realizacj¢ ustugi
na poziome spolecznosci lokalnych, warunki pracy asystentow sa
jednoznacznie okreslone. Musza by¢ zgodne z wymogami prawa,
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stanowigc wazny element praktyki dzialania urzednikéw, jak réow-
niez zapiséw w umowach z firmami realizujacymi ustugi na zlece-
nie gminy. Obejmujg one m.in. wymogi dotyczace umdw o prace
i wynagrodzen asystentéw, uktadéw zbiorowych pracy, wymaga-
nych kwalifikacji i szkolen, przestrzegania zasad etycznych. Gminy
biorg tez odpowiedzialnos$¢ i sprawujg nadzor nad realizacja ustugi
asystencji osobistej, w tym nad warunkami pracy i ich przestrze-
ganiem przez uzytkownika ustugi - osobe z niepelnosprawnoscia
w roli pracodawcy, firme/dostawce ustugi, z ktéra gmina podpisata
umowe, jak i sama gmine:

Wszyscy asystenci, niezaleznie od tego, czy sa zatrudnieni przez gmine,
czy przez prywatnego dostawce, podlegaja umowie zbiorowej. Wszyscy
dostawcy maja obowigzek raportowania i przediozenia, miedzy innymi,
umoéw o prace. Kazdy ma okreslone godziny pracy, zgodne z umowa
zbiorowa. Podwyzki plac nastepuja na podstawie umowy zbiorowej i sg
rewaloryzowane raz w roku (W1Lexp.K.N).

Takze firmy wykonujace ustugi asystencji staraja si¢ tworzy¢
dobre warunki pracy dla asystentow:

W chwili obecnej, jako firma, mamy co$, co nazywa sie ,taryfa”. Uloba
ma takie samo rozwigzanie. To jest umowa ze zwigzkiem, wiec jest eme-
rytura, sg dobre warunki finansowe. Powiedzialbym wigc, Ze w naszej
firmie jesteSmy w tej samej lidze, jesli chodzi o wsparcie finansowe dla
asystentow. Istnieja dobre mozliwosci, aby mie¢ dobre zycie, pracujac
jako asystent (W3.exp.M.OzN.N).

Gminy $wiadczg tez wiele dzialan wspierajacych klientéw, m.in.
w zakresie zapewnienia szkolen, zarzadzania pracg asystentow,
pomocy klientom w organizowaniu im zastepstw asystentéw, wspar-
cia klientéw w planowaniu czasu pracy ich asystentéw, w rekrutacji
kadry asystenckiej, w administrowaniu zatrudnienia asystentow:

Istnieja $cisle zasady dotyczace umoéw, czasu pracy i wynagrodzen.
Oferujemy [gmina - przyp. aut.] szkolenia dla wszystkich nowych pra-
cownikow. Oferujemy réwniez mozliwos$¢ rozwoju (W6.exp. K.N).

Ten idealnie zaplanowany obraz dzialania gminy w Norwegii
w zakresie przestrzegania warunkéw pracy asystentow burza
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wypowiedzi ekspertéw, pokazujacych, ze nie wszystkie gminy sa
otwarte na ustuge i prawo niekiedy jest zawodne we wdrazaniu
do praktyki ustug asystencji osobistej, potrzebne sa zatem dalsze
prace nad doskonaleniem systemu:

[...] efekt zalezy od tego w jakiej gminie mieszkasz i od indywidualnego
przypadku. A zatem tam, gdzie to dziala jest dobrze, ale tam, gdzie nie
dziala, istnieje wiele ograniczen, nad ktérymi musimy naprawde praco-
wat, aby stworzy¢ narzedzie rdwnosci, jakie ma w pewnym sensie powstaé
(Wlexp.K.OzN.N).

W Polsce wystepuje odmienna sytuacja, poniewaz ustuga asysten-
cji osobistej nie jest uregulowana prawnie i funkcjonuje wytacznie
w systemie projektowym, warunki pracy (umowy, wynagrodzenia,
czas pracy asystentow) zaleza od zasad konkursowych i operatora
projektu (najczesciej organizacji pozarzadowej lub samorzadu).
Eksperci okreslaja te warunki pracy jako trudne dla asystentéw,
ale majace takze konsekwencje dla 0sob z niepelnosprawnosciami,
ktére nie majg gwarancji otrzymania ustugi:

Na pewno kwestia wynagrodzenia i kwestia wlasnie tej niepewnosci
zatrudnienia, czyli projektowosci. To jest zaréwno niewygodne dla oséb
niepetnosprawnych, jak i dla tych, ktérzy wykonuja te prace. Bo kto§ mi
powie: no wiesz, dostaniesz tego asystenta za dwa dni. No to co, ja mam
sie dostosowywac z moimi potrzebami, ze dostane tego asystenta lub nie,
albo akurat kto$ zrezygnuje z pracy? Wiadomo, ze jak podpisze umowe
na czas okres$lony w organizacji pozarzadowej, to prawdopodobnie bedzie
to realizowal. Ale wiem, ze jest bardzo duze zapotrzebowanie na asy-
stentdw, a mata podaz jedli chodzi o osoby chetne (W15.exp.K.OzN.PL).

Projektowa formula organizacji ustug asystencji osobistej wptywa
na zachowania asystentow, ktore zostaly okreslone jako ,krazenie
pomiedzy podmiotami” w poszukiwaniu organizacji dysponujacej
odpowiednimi $rodkami:

Pomiedzy tymi ustugodawcami te osoby kraza. A czasami nastepuje jakie$
przekwalifikowanie, czy to na jakiego$ trenera pracy, czy jak sie pojawi
inny jaki$ pomyst [...] ustugi gdzies tam wokot takiego bezposredniego
wsparcia. To wtedy ten asystent jakos tam si¢ przekwalifikuje. Czasami
to jest tak, Ze to pojdzie w jakie$ bardziej opiekuncze (ustugi). Natomiast
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moim zdaniem te osoby po postu kraza po rynku pomiedzy tymi ustugo-
dawcami, troche na zasadzie, kto ma srodki (W14.exp.K.PL).

Ta formula zatrudnienia ma takze konsekwencje zwiazane z bra-
kiem odpowiedniej ochrony w zakresie fizycznych i spoteczno-psy-
chologicznych warunkdéw pracy, na co bardzo silnie zwracali uwage
takze sami asystenci:

Znaczy mam takie przekonanie, ze sobie nie radzg, ze nikt im nie pomaga.
I ze konczy sie albo odejsciem, albo si¢ konczy, to tez nie da sie ukrywad,
koniczy sie takimi sytuacjami naduzy¢. Ze po prostu ta frustracja sie odbija
tez na osobie z niepelnosprawnoscig (W14.exp.K.PL).

Podstawowy postulat dotyczacy warunkéw zatrudnienia zgta-
szany przez ekspertéw z Polski to zbudowanie podstaw dziatania
systemu w oparciu o prawo regulujace ustuge asystencji osobi-
stej, w tym opracowanie standardéw warunkow pracy asystentow.
»Doprowadzi¢ do etatu” - jak podkreslil jeden z naszych ekspertow:

Natomiast co do zatrudnienia, to ja osobiécie uwazam, ze trzeba dopro-
wadzi¢ do sytuacji, kiedy to beda zatrudnienia etatowe, a nie na umowy-
-zlecenie (W2l.exp.M.OzN.PL).

Przygotowanie zawodowe asystentow w kontekscie idei depro-
fesjonalizacji i profesjonalizacji. W Norwegii silnie zakorzeniona
jest wyprowadzona z ideologii niezaleznego zycia idea deprofesjo-
nalizacji asystentow, ktora jest obecna w rozwigzaniach prawnych
i w praktyce dzialania instytucji. Asystencja osobista zaréwno
w debacie publicznej, jak i zapisach prawnych definiowana jest
przede wszystkim jako ustuga, a asystent to narzedzie réwnosci
osoby z niepelnosprawnoscia, gwarantujace jej upodmiotowienie
i prowadzenie niezaleznego zycia:

[...] ci, ktérzy moga dosta¢ asyste personalng, traktowana w Norwegii
jako narzedzie, sa w stanie korzystac z niezaleznego zycia, bardziej niz
ci, ktorzy jej nie otrzymuja (W8.exp.K.OzN.N).

Od asystenta nie oczekuje si¢ specjalistycznego wyksztalcenia,
a jedynie ma on towarzyszy¢ osobie z niepelnosprawnoscig i wspie-
ra¢ ja w czynnoéciach, ktérych ona oczekuje, nie ma jednak funkcji
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decyzyjnych. Ta podporzadkowana rola asystentéw nie tworzy dla
wielu 0s6b satysfakcjonujacych warunkéw pracy, nie sprzyja tez
rozwojowi kariery zawodowej i ma wplyw na niskie uznanie spo-
teczne tego zajecia:

Odnosz¢ niestety wrazenie, ze asystenci BPA majg niskie uznanie w poréw-
naniu do innych zawoddéw zwigzanych z opieka zdrowotng. By¢ moze
wynika to po czesci z faktu, ze w pracy asystenta BPA nie jest wymagana
formalna edukacja. Asystenci wykonuja niezwykle korzystng z punktu
widzenia spofecznego prace i to moja rola, zeby podkresli¢, jak wazne
jest to, co robig (W1l.exp.K.N).

Pojawia sie tez problem rosnacego zapotrzebowania na asystentéw
dla 0s6b niesamodzielnych i ze ztozonymi niepetnosprawno$ciami,
ktore beda wymagac ustug opiekunczych, ale takze specjalistycznych.
To sprawia, ze postulat deprofesjonalizacji asystentéw osobistych
powinien ulec rewizji, by lepiej dostosowac¢ si¢ do nowych wyzwan
zwigzanych z funkcjonowaniem ustugi, takze w formulach opie-
kunczych i specjalistycznych, zwlaszcza paramedycznych. Takie tez
byly argumenty stojace za przeniesieniem ustugi asystencji osobistej
do sektora opieki zdrowotnej, cho¢ decyzja ta jest dalej kwestiono-
wana i trudna do wdrozenia przez stuzby lokalne:

Dobrym aspektem jest to, ze mozesz mie¢ BPA od kolyski do grobu.
To dobry pomysl. Zle jest to, ze wladze lokalne bez zadnej wiedzy teo-
retycznej zaczynaja si¢ domaga¢ udokumentowania tego, co dana osoba
spozywa, pije, kiedy sie budzi, poniewaz nie rozumiejg czym jest ta ustuga.
A kiedy robi to zaréwno Uloba, jak i my jako firma, musimy eduko-
wa’. A to nie zawsze bylo takie proste (W3.exp.M.OzN.N).

W Polsce wiedza o koncepcji niezaleznego zycia osdb z niepelno-
sprawnoscig i roli ustugi asystencji osobistej jest niewielka, rzadko
podnoszone s3 postulaty dotyczace deprofesjonalizacji asystentow.
Organizacje pozarzagdowe i samorzady na rozne sposoby probuja
wdraza¢ ustugi asystencji osobistej, co, jak dowodzg badania, cze-
sto odbiega od zalozenn Konwencji. Wnioski z przeprowadzonych
analiz wskazuja, ze brakuje odpowiednich przepiséw dotyczacych
$wiadczenia ustug i zrédta finansowania na poziomie catego kraju,
niska jest $wiadomos¢ potrzeb i mozliwosci otrzymania takiej ustugi
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zaréwno wsérdd osob z niepelnosprawnoscig i ich rodzin, jak i przed-
stawicieli wladz publicznych na poziomie lokalnym, regionalnym
oraz centralnym (Asystencja osobista — raport 2021: 157).

Ponadto istnieje w Polsce silny nurt zwolennikéw profesjonaliza-
cji ustug zwigzanych z pomaganiem, m.in. w pracy socjalnej, ktory
przywiazuje duza wage do wypracowywania standardéw ustug, pro-
gramow ksztalcenia, etosu pracy (Szarfenberg 2011). Takie dziatania
przeniesione na ustugi asystencji osobistej maja sprzyja¢ poprawie
warunkdéw pracy asystentéw i podniesieniu prestizu tego zawodu.
Spotykaja si¢ one jednak ze sprzeciwem przedstawicieli Srodowiska
0s6b z niepetnosprawnosciami, zwolennikéw idei niezaleznego zycia.
Postulujg oni respektowanie praw osob z niepelnosprawnosciami,
prawa do wyboru asystenta i jego przeszkolenia zgodnie z indywi-
dualnymi preferencjami, mozliwosciami budzetowymi i umiejet-
nosciami zarzadzania ustugg, czyli opowiadajg si¢ za postulatami
deprofesjonalizacji wsparcia. Argumenty za deprofesjonalizacjg
ustugi majg uzasadnienie w dazeniu do zmiany silnie utrwalonych
w polskim spoteczenstwie postaw przedmiotowego traktowania
0s6b z niepelnosprawnoscia, kierowania ich do placéwek instytu-
cjonalnych i poddawania kontroli réznych opiekundw i specjalistow:

[...] nie jestesmy za tym, zeby budowac¢ prestiz tego zawodu jakis szcze-
golny. Taki, ktéry miatby doprowadzi¢ do tego, ze ktérego$ dnia przyjdzie
asystent i powie: stuchaj, co ty tam wiesz? Ja wiem lepiej jak ty masz zy¢.
I tu jest problem, ta koncepcja asystencji osobistej byta rozwijana w ten
sposob na $wiecie [...]. Wlasnie dlatego, ze osoby niepelnosprawne w tym
modelu medycznym, paternalistycznym, indywidualnym (jak go zwal, tak
go zwal), ale panie pewnie wiedzg o co chodzi, byt traktowany catkowicie
przedmiotowo. I byl otoczony chmarg. Nie mozna chyba innego stowa
uzy¢. Chmarg réznego rodzaju specjalistow, ktdrzy ustawiali mu zycie,
decydowali o tym, co, gdzie, jak on tam bedzie robil. Ze nawet kichna¢ nie
mozna bylo bez pozwolenia rehabilitanta czy fizjoterapeuty. I to do dzi-
siaj w tych ludziach zostato (W20.exp.M.OzN.PL).

Przygotowanie zawodowe asystentow w kontekscie dylematu
profesjonalizacji i deprofesjonalizacji ustugi prowadzi do pytan, jak
osiagna¢ wzmocnienie pozycji asystentow przy zachowaniu pod-
miotowosci osoby z niepelnosprawnoscia. Eksperci sa zgodni, ze
bez poprawy warunkow pracy asystentéw trudno jest mowic¢ o pod-
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niesieniu pozycji tego zawodu i uznaniu spotecznym. Do tego sa
potrzebne zmiany systemowe oraz upowszechnienie ustugi w spo-
teczenstwie:

Wydaje mi sig, ze po pierwsze uregulowanie systemowe — to bedzie dluga
droga, zeby to miato wplyw na zwigkszenie prestizu asystenta. Drugie -
jednak mimo wszystko zarobki. Trzy - zapewnienie powszechnosci tej
ustugi, to znaczy, ze ktos korzysta z tego wsparcia asystenta, i ze mu sie
to podoba, i ze to on decyduje o tym, kto jest zatrudniony i tak dalej. Ja
mam poczucie — nie wiem czy to wplynie na prestiz samego zawodu —
ale na pewno na zrozumienie, czym jest asystencja i na pewno na role
asystencji i che¢ zauwazania tej ustugi w ogéle (W13.exp.M.PL).

Pozyskanie wystarczajacej liczby kandydatow do pracy. Zaréwno
Norwegia, jak i Polska majg problemy z pozyskaniem odpowiedniej
liczby kandydatéw do pracy w ustugach asystencji osobistej i prze-
widywany jest znaczacy wzrost popytu w kolejnych latach. Jednak
kontekst funkcjonowania ustugi i zapotrzebowania na nig jest inny.

W Norwegii gminy obserwuja duza fluktuacje wérdd asystentow
i brak doswiadczonych pracownikéw mimo istniejacych uregulo-
wan formalnoprawnych warunkdéw pracy oraz oferowania dobrego
wynagrodzenia. Dostrzegalny jest problem zwigzany z rekrutacja
asystentow, zwlaszcza w matych osrodkach, w ktorych trudno jest
znalez¢ chetnych do pracy. Jedng z przyczyn jest traktowanie tego
zawodu jako tymczasowego z uwagi na ograniczone mozliwosci
rozwoju kariery zawodowe;j:

Jest to co$ [asystencja osobista — przyp. aut.], co robig albo po zakoncze-
niu kariery, albo przed kariera albo w trakcie swojego Zycia osobistego
i my$lenia o tym, co chcg robi¢. Czasami mozna z tego zy¢ i mozna zy¢
calkiem dobrze, ale nie ma zbyt wielu 0sdb, ktére wykorzystuja to do robie-
nia kariery (W3.exp.M.OzN.N).

W celu pozyskania chetnych gminy podejmuja szkolenia i dzia-
tania wspierajace asystentow, jak réwniez szkolenia podnoszace
wiedze i umiejetnosci 0séb z niepelnosprawnoscia w zarzadzaniu
swoimi asystentami. Waznym watkiem jest tez utrzymanie pracu-
jacych asystentéw i zatrzymanie wysokiej ich rotacji. Stuzy¢ temu
moze doskonalenie procesu rekrutacji, zwracanie uwagi na war-
tosci i uwzglednianie potrzeb uzytkownika ustugi i jego asystenta:
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Jako firma, kiedy przeprowadzamy wywiady, zawsze pytamy, czy dana
osoba bedzie wolata dorostego czy dziecko, diagnoze psychologiczng czy
nie i jest to bardzo interesujace. Niektorzy ludzie wolg pracowa¢ z osobami
z uposledzeniem umystowym, a niektérzy wolg nie pracowa¢ z takimi
osobami. A zatem, dla niektérych ludzi w porzadku jest to, ze méowi
im si¢, co majg robi¢. A niektérzy lubig méwi¢ innym, co maja robic.
Natomiast celem [procesu rekrutacji PA — przyp. aut.] jest upewnienie
sie, ze nie zatrudnia sie kogos, kto lubi méwi¢ ludziom, co maja robi¢
[...]. Wigc trzeba podzieli¢ to na segmenty, trzeba analizowad, a takze
czasami trzeba wykona¢ testy osobowoéci, aby znalez¢ odpowiednia oso-
bowos¢, aby dopasowad osobowos¢ asystenta do osobowosci osoby, ktora
otrzymuje pomoc (W3.exp.M.OzN.N).

W dzialania te angazuja si¢ rowniez zwiazki zawodowe, ktére
maja istotny wptyw na warunki pracy asystentow:

Jezeli cofneliby$my sie 10-15 lat wstecz, ich interesy [asystentéw osobi-
stych — przyp. aut.] nie byly zabezpieczone przez umowy zwigzkowe.
Pensje byly relatywnie niskie [...]. Obecnie s3 oni zabezpieczeni przez
umowy zwiazkowe. Pensje poszly do géry. Standard i status zawodowy
podwyzszyty sie. Wiec naprawde sie to znacznie poprawilo. I to sie dzieje
stopniowo przez ostatnie 10 lat (W8.exp.K.OzN.N).

Jednak obecnie nawet zwiagzki zawodowe mimo niewatpliwych
zastug w zakresie polepszenia warunkow pracy i placy asystentow
maja problemy z rekrutacja i wspieraniem asystentéw, ktérzy pra-
cuja w rozproszonym $rodowisku pracy:

[...] asystenci osobisci pracuja sami, bez kolegéw. Bardzo trudno jest ich
spotkaé. Co wigcej oni pracujg wszedzie. W zwiazku z tym robimy wiele
akeji reklamowych w Internecie, ale to nie wystarczy (W5.exp.M.N).

Eksperci dostrzegaja problem nadmiernej rotacji asystentow,
proponuja dzialania szkoleniowe i doskonalenie procesu rekrutacji
asystentow oraz umocnienie prestizu pracy asystenckiej w $wia-
domosci spotecznej, gdyz uznaja ja za ustuge bardzo wartosciowa
i niezbedna dla réwnego funkcjonowania wszystkich obywateli:

[...] w Norwegii potrzebujemy ludzi, ktérzy pracuja z innymi ludzmi,
ktérzy maja praktyczne zaplecze. Rzad pracuje nad tym, aby podnies§¢
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prestiz tych pracownikow. Wiec by¢ moze, by¢ moze. To jest dopiero
poczatek drogi (W10.exp.K.N).

[...] kiedy walczymy o swoje prawa do posiadania asysty, to walczymy
réwniez o prawa asystentéw do tego, zeby mieli sprawiedliwe i réwno-
prawne place, i dobre warunki pracy. Nie zapominajmy o tym, bo to nie
sa nasi niewolnicy (W2.exp.K.OzN.N).

W Polsce wigksze problemy z rekrutacja asystentéw dopiero
wystapia, gdy ustuga ta stanie si¢ powszechnie dostepna i wzroénie
na nig zapotrzebowanie. Obecni ,,krazacy” miedzy projektami i prze-
kwalifikowujacy si¢ w zaleznosci od potrzeb asystenci nie wystarcza
do zaspokojenia rosnacego popytu na pracg. Rozwazane sg rdzne
scenariusze, w kontekscie m.in. planowania stawek godzinowych
pracy asystentdw i budzetu osobistego w nowych rozwigzaniach
legislacyjnych, pozyskania zasobéw migracyjnych czy wyciagniecia
pracownikow z szarej strefy. Obecnie skala zjawiska pracy asysten-
tow w szarej strefie jest nierozpoznana, ale widoczna w §rodowisku
0s0b z niepelnosprawnosciami:

Wiec tu jest jakas droga, jeden z kolegow dat ogloszenie: zatrudnie prywat-
nie [...]. Osoba jezdzaca z SMA, jezdzaca na wozku elektrycznym i Zyjaca
od lat we wparciu asystentéw. On ma baze 300 asystentéw. Ludzie tworza
takie bazy sami. To jest jedna droga. Druga droga jest taka, kto§ ma mniej
tego wsparcia co potrzebuje, nie chce si¢ zajmowac organizacja, rozlicza-
niem, bo jesli to juz bedzie w jaki$ sposdb zorganizowane na poziomie
panstwowym, to musimy tutaj zdecydowad, czy to jest szara strefa [...],
niech tam ludzie dostaja jakie$ grosze, czy inne pieniadze, mniej lub bar-
dziej przyzwoite. Tak jak si¢ wynegocjuje. Tak jak np. wiele nian w Polsce
pracuje tez w szarej strefie. I czesto sg to Ukrainki (W20.exp.M.OzN.PL).

Jak do tej pory z powodu braku uregulowan ustawowych nie
ma jednolitego stanowiska w sprawie warunkow pracy asystentow.
Eksperci sg jednak zgodni, ze dla Polski duzym wyzwaniem bedzie
pozyskanie kandydatow do pracy w zwiazku z planowanym praw-
nym uregulowaniem ustugi i przewidywanym w zwigzku z tym
rosnacym zapotrzebowaniem.
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6. Whnioski kohcowe

Poréwnanie warunkéw pracy i zatrudnienia asystentow osobistych
w Norwegii i Polsce dowodzi odmiennego potozenia tej kategorii
pracownikoéw, choc jednoczesnie istnieja pewne wspdlne problemy
zwigzane z pracg i zatrudnieniem, niezalezne od krajowego kontek-
stu i rozwigzan prawnych (por. tab. 5). Dotyczy to na pewno pla-
nowania rozwoju zawodowego asystentdw, podniesienia prestizu
ich zawodu/ustugi, szukania zrédel pozyskiwania nowych kandy-
datéw do pracy, troski o relacyjny wymiar pracy, ktéry wymyka sie
spod uregulowan prawnych, a jest réwnie wazny dla jakosci ustugi,
satysfakcji osoby z niepelnosprawnoscia i jej asystenta.

Warunki pracy sa tym obszarem aktywnosci czlowieka, ktory
w panstwach gospodarki rynkowej podlega licznym regulacjom
na szczeblu krajowym i migdzynarodowym. Wypracowane standardy
pracy traktowane sg jako dorobek spofecznosci migdzynarodowe;j.
Jednak sektor ustug opieki, w tym réwniez asystencji osobistej, nie
daje si¢ fatwo uja¢ w sztywne regulacje prawa. Wynika to zaréwno
ze specyfiki pracy zwigzanej z duzg nieregularnoscia i niepewnoscia
zadan, wykonywanych czesto w miejscu zamieszkania beneficjenta,
jak réowniez z obecnosci w tym sektorze pracujacych migrantéw
i 0sob pracujacych w szarej strefie. Zlozonos$¢ i specyfika relacji
ustugowej w polaczeniu z réznorodnoscia asystentow (ze wzgledu
na wiek, ple¢, status na rynku pracy, pochodzenie etniczne) tworza
nowe potencjalne obszary niepewnosci i ryzyk. Znaczenia nabie-
raja konteksty kulturowe i etyczne, ktére maja wplyw na relacje
nieformalne miedzy osobg z niepelnosprawnoscia a jej asystentem,
jak réwniez na relacje zawodowe wynikajace ze stosunku pracy,
pracodawcy/uzytkownika ustugi i podporzadkowanego mu pra-
cownika/asystenta.

Specyfika ustug asystencji osobistej, podobnie jak ustug opieki
polega tez na tym, Ze nawet przy wprowadzeniu formalnoprawnych
regulacji dotyczacych form zatrudnienia, wynagrodzenia i zasad orga-
nizacji i czasu pracy, jak to ma miejsce w Norwegii, cz¢s¢ ustug musi
by¢ realizowana z wykorzystaniem pracownikow tymczasowych,
dorywczych, majacych ograniczone poczucie bezpieczenstwa zatrud-
nienia, dochodu, rozwoju zawodowego. Jednoczesnie w Polsce, tak
jak i winnych krajach, w obliczu zjawiska starzenia sie spoteczenistwa
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i zmian w strukturze rodziny bedzie rosto zapotrzebowanie na ustugi
w opiece dlugoterminowej. Ten wzrost bedzie dotyczyt kadry
wysoko wykwalifikowanej (lekarze, pielegniarki, fizjoterapeuci,
psychologowie), jak i stanowisk niewymagajacych specjalistycz-
nych, medycznych kwalifikacji (Golinowska, Kocot, Sowa 2014).
Pozyskanie nowych pracownikéw - asystentow osobistych stanie sie
jednym z najwazniejszych wyzwan stojacych przed organizatorami
uslug asystencji osobistej. Jest to bardzo trudne zadanie, poniewaz
juz obecnie wysokiej rotacji asystentéw nie jest w stanie zatrzy-
mac poprawa wylacznie warunkdéw materialnych — wynagrodzenia
za prace. Propozycje formutowane przez badaczy zjawiska niepetno-
sprawnosci idg w kierunku dostosowania narzedzi rekrutacji w celu
lepszego dopasowania osoby z niepelnosprawnoscig i jej asystenta
np. poprzez proces rekrutacji oparty na wartosciach, co sugerowali
nasi eksperci. Pomocne moga okazac si¢ takze szkolenia przygoto-
wujace obie strony do relacji ustugowej zamiast tworzenia kolejnych
przepisow (Porter, Shakespeare, Stockl 2020).

Proponowane dzialania moga si¢ jednak okaza¢ niewystarcza-
jace bez zmian systemowych dotyczacych rewizji dotychczasowych
modeli rynkéw pracy. Jak podkreslitySmy w tym rozdziale, mimo
formalnoprawnych uregulowan pracy asystentow w Norwegii rotacja
jest wysoka, a ochrona przed prekarnoscia pracy to tylko pierwszy
krok do legitymizacji i uznania spotecznego zawodu/ustugi. Badacze
wspolczesnych rynkéw pracy dowodza, ze obecna ich fragmenta-
ryzacja, wzmocniona w okresie pandemii, nie pozwala juz utrzy-
mac tradycyjnego binarnego podziatu na rynek pierwotny i wtérny
(Bekker, Leschke 2021). Zwlaszcza w sektorze opieki, w ktérym
dominuje zatrudnienie kobiet, w krajach takich jak np. Holandia czy
Niemcy w niewielkim stopniu wystepuje zatrudnienie w formach
standardowych (umowa o prace na czas nieokreslony, na pelny
etat), a dominujg rézne formy zatrudnienia niestandardowego,
w niepelnym wymiarze czasu, pozwalajace taczy¢ prace dla kilku
pracodawcow. Wymaga to rewizji modeli rynkéw pracy i budo-
wania systemow zabezpieczen spolecznych lepiej dostosowanych
do zachodzacych zmian na rynkach pracy (ibidem). Sadzimy, ze
wnioski te dobrze oddaja specyfike pracy w sektorze ustug asystencji
osobistej i powinny by¢ uwzgledniane w tworzonych regulacjach
tego rynku pracy.
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Konkludujac, ustuga asystencji osobistej jest mieszanka for-
malnych stosunkéw pracy i nieformalnych zwigzkéw i zalezno-
$ci. Ponadto jest oparta na nowym paradygmacie ustugi zblizonej
do stosunku pracy - podporzadkowania asystenta wystepujacego
w roli pracownika osobie z niepelnosprawnoscia, bedacej de facto
jego pracodawcy i uzytkownikiem ustugi. Posrednikiem moze by¢
trzeci podmiot (samorzad, organizacja pozarzadowa, firma pry-
watna), ktéry formalnie zatrudnia asystenta, nie zmienia to jednak
odwréconego porzadku wystepujacego w tradycyjnej funkcji pomo-
cowej. Nowy porzadek stosunku ustugowego w polaczeniu z wymia-
rem relacyjnym i emocjonalnym ustugi moga zmieni¢ tradycyjny,
w duzym stopniu paternalistyczny sposéb myslenia o pomaganiu
i stuzy¢ wypracowaniu nowych wzorcéw wsparcia.

Tabela 5. Poréwnanie warunkow pracy i zatrudnienia asystentéw osobistych
omoéwionych w rozdziale

Norwegia Polska
Formy Stabilna umowa Umowa-zlecenie jako
zatrudnienia o prace. Mozliwo$¢ pracy | dominujaca forma
w formie tymczasowej, zatrudnienia, umowa
na wezwanie. 0 prace na czas
okreslony (projektem),
samozatrudnienie,
wolontariat.
Wynagrodzenie | Dobra placa, Stawki godzinowe,
waloryzowana, znacznie zréznicowane
z gwarancjami czasu pracy | w projektach, na ogot bez
i odpoczynku, podwyzek | mozliwoéci podwyzek
za staz pracy. W wypadku | i premii.
umow czasowych brak
gwarancji godzin pracy
i dochodu.
Model Gmina, organizacja Najczedciej organizacja
organizacji pozarzagdowa, pozarzagdowa, samorzad.
ustugi, kooperatywa, firma
pracodawca prywatna, osoba
z niepelnosprawnoscia.
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Norwegia Polska
Czas pracy Uregulowany umowga Trudny do przewidzenia,
i warunkami pracy, wysoka zmienno$é¢
przewidywalny, grafikow i niepewno$¢
z gwarancjami zastepstw godzin pracy i zastepstw.
w naglych sytuacjach
w wypadku pracownikéw
statych.
Rozwoj Ograniczone Brak perspektyw rozwoju
zawodowy/ mozliwosci rozwoju zawodowego i awansu
awans kariery zawodowej z uwagi na projektowy

w tej ustudze - zalecenie
deprofesjonalizacji ustug
asystencji osobistej.

i dorywczy charakter
zatrudnienia.

Prestiz zawodu/
ustugi

Wiedza o ustudze nie

jest powszechna, ale
ceniona jest kazda praca
spofecznie uzyteczna.
Jednak prestiz pracy
asystenta na tle innych
grup zawodowych nie jest
wysoki.

Brak lub niewielka wiedza
o0 pracy asystenta. Raczej
niski prestiz zawodu.
Powoli ro$nie wiedza

i $wiadomos¢ spoteczna
na temat PA.

Satysfakcja Satysfakcja z pomagania Relatywnie duza
Z pracy innym ludziom oraz W wymiarze
z warunkow materialnych, | relacyjnym, zwigzanym
a w zaleznodci od sytuacji | z pomaganiem, niska
osobistej takze z elastycznej | w wymiarze materialnym,
organizacji pracy. rozwoju zawodowego.
Reprezentacja Mozliwos¢ przynaleznosci | Nie ma formalnych
i komunikacja do zwigzkow organizacji: stowarzyszen,
pracownicza zawodowych. zwigzkow zawodowych.

Istnieja portale firmowe

i spotecznosciowe
integrujace asystentow,

a w niektorych
organizacjach (operatorzy
PA) wybierani sg
przedstawiciele
reprezentujacy ich
interesy.

Sporadycznie tworza
sie nieformalne
wspolnoty na portalach
spotecznosciowych

lub wérdd asystentow
pracujacych w ramach
projektu.
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przez ekspertow

osobistej jako ,narzedzia
réwnosci”.

Rosngce zapotrzebowanie
na asystentow
wykonujacych
specjalistyczne ustugi

i ustugi opiekuncze -
rewizja postulatu
deprofesjonalizacji.

Brak wystarczajacej

liczby kandydatow

do pracy i duza fluktuacja
asystentow — wzmocnienie
szkolen i doskonalenia
procesu rekrutacji,
umocnienie prestizu pracy
asystenckiej.

Norwegia Polska
Dominujace Wymogi elastycznej Brak bezpieczenstwa
ryzyka organizacji pracy niekiedy | zatrudnienia i dochodu
dostrzegane trudne do pogodzenia Z pracy.
przez z zyciem osobistym Ograniczone
asystentow asystenta. bezpieczenstwo
Ograniczone mozliwosci zwigzane z fizycznymi
rozwoju zawodowego, i psychospolecznymi
awansu. warunkami pracy.
Nadmierne Zablokowany rozwoj
podporzadkowanie zawodowy, awans.
asystenta workleaderowi Poczucie dekwalifikacji
(OzN), przekraczanie w wypadku ukonczenia
granic w relacjach pracy. | ksztalcenia o profilu
AON na poziomie szkol
wyzszych.
Dominujace Prawo jest niedoskonale, Brak rozwigzan
ryzyka zawodne we wdrazaniu systemowych regulujacych
dostrzegane ustugi asystencji warunki zatrudnienia

asystentow — postulat
uregulowania prawnego
asystencji osobistej.
Przygotowanie zawodowe
asystentow — dylemat
profesjonalizacji

i deprofesjonalizacji
ustugi - wzmocnienie
pozycji asystentow.
Pozyskanie
kandydatéw do pracy
w zwigzku z prawnym
uregulowaniem

ustugi i wynikajacym
stad rosnagcym
zapotrzebowaniem.

Zrédlo: opracowanie wlasne




ROZDZIAL VI

RELACJE SPOLECZNE A PRACA EMOCJONALNA
| PRACA BRUDNA

Rozdzial ten stanowi kontynuacje wczesniejszych rozwazan doty-
czacych stosunkdw pracy i warunkow pracy asystentow osobistych
w Norwegii i Polsce. Ponownie na podstawie zebranego mate-
rialu empirycznego przedstawiamy ustalenia dotyczace relacyjnego
wymiaru pracy asystentow, ktdrzy — zgodnie z zapisami Konwencji
o prawach 0s6b niepelnosprawnych - powinni wypetnia¢ wole oséb
z niepelnosprawnoscia. Pokazujemy tu konsekwencje uwiklania
emocjonalnego asystentow, ktorzy jako strona stosunku ustugo-
wego zarzadzaja swoimi odczuciami - réwniez ze wzgledu na typ
i charakter zadan zwigzanych z wykonywaniem czynnosci odno-
szacych sie do ciala i fizjologii innych oséb.

1. Praca emocjonalna w $rodowisku pracy

Warunki pracy tacza sie ze specyfika pracy i sg nig nierzadko dyk-
towane. W wypadku ustug asystencji charakterystyczny jest staly
kontakt asystenta z ustugobiorcg — workleaderem oraz podporzadko-
wanie sie jego decyzjom w zakresie czasu, miejsca i sposobu wyko-
nywania zleconych czynnosci. Asystencja osobista oparta jest na bez-
posredniej, procesualnie rozwijajacej sie relacji ustugowej. Kazda
tego typu relacja angazuje emocje po stronie wykonawcy i wymaga
pracy nad nimi, czyli zarzadzania emocjami. Ten rodzaj dziatan
w $rodowisku zawodowym opisata w latach 80. XX w. Arlie Russell
Hochschild, wprowadzajac termin ,,praca emocjonalna” (emotional
labor), a jej celem jest uzyskanie zgodnosci miedzy wyrazonymi
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w trakcie wykonywania zadan zawodowych emocjami a normami
organizacji (Hochschild 2009). Praca z emocjami wymaga od pra-
cownika wysitku, ale — dobrze wykonana - zwigksza efektywnos¢
organizacji i jej zyski.

Hochschild podkresla, ze rezultatem tego trudu jest uzewnetrznie-
nie na twarzy i w mowie ciata odpowiednich emocji, co jest poprze-
dzone koordynacjg umystu z uczuciami, a nawet wymaga wykorzysta-
nia glebokich skfadnikéw osobowosci (ibidem: 7). Praca emocjonalna
dokonuje sie przez prace ciala, dzieki ktorej ludzie staraja sie zmienic
swoje fizjologiczne reakcje na dang sytuacje. Pozwala to wzbudzi¢
lub zredukowac uczucia. Moze by¢ wykonywana powierzchownie lub
jako praca gleboka. W pierwszym wypadku chodzi o sprawienie
wrazenia przezywanych uczué, ktére demonstrujemy mowa ciala
i swoja powierzchownodcia, ale bez zmiany wlasnych emocji (mozna
si¢ usmiecha¢ bedac zlym albo znuzonym) - raczej korygujemy
uczucia przez ich ukrycie lub pozorowanie. Przy dzialaniu gtebo-
kim jednostka prébuje wzbudzi¢ w sobie okreslone emocje i w tym
celu wykorzystuje cialo lub swoja wyobraznig, aby takie uczucie
powstato, czyli pracownik zmienia swéj sposoéb myslenia o sytuacji
i w efekcie realnie doswiadcza pozadanych przez organizacje emocji.
W obu wypadkach - pracy glebokiej i plytkiej — dysonans emocjo-
nalny wywotuje koniecznos¢ stosowania przez pracownika dziatan
samoregulacyjnych, ktére sg zréznicowane ze wzgledu na czesto-
tliwos¢, intensywnos$¢ kontaktow z drugim cztowiekiem oraz skale
dysonansu emocjonalnego (Springer, Oleksa 2017: 606).

Praca emocjonalna posiada warto$¢ wymienng i moze by¢ sprze-
dana na rynku pracy. Hochschild wskazuje cechy zawoddéw, ktore
wigzg sie z koniecznoscig jej wykonywania: wymagaja one nawig-
zania z klientami kontaktu twarza w twarz; konieczne jest utrzyma-
nie wzrokowego i stownego kontaktu z klientem podczas interakeji;
wymagaja od pracownika wytworzenia u rozmdéwcy odpowiedniego
stanu psychicznego; pozwalajg pracodawcy sprawowac (za pomocg
szkolen lub nadzoru) pewna kontrole nad aktywnoscia emocjonalng
pracownikéw. Wymienione cechy zawoddéw, w ktérych ma miejsce
praca emocjonalna, pasuja do ustug wykonywanych w obszarze
wsparcia potrzebujacym, chociaz sama socjolozka tych zawodow
nie wskazata. Wymienita jednak pracownikéw wykonujacych prace
wewnatrz prywatnych gospodarstw domowych.
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W wypadku wlaczenia pracy emocjonalnej w sktad zadan zawodo-
wych nastepuje instytucjonalizacja zarzadzania emocjami. Oznacza
to, ze (niektore) organizacje wskazuja swoim pracownikom, jak maja
definiowac sytuacje, w jaki sposéb i jakie uczucia okazywac (dziata-
nia powierzchowne), ale tez jakie techniki dzialania glebokiego sa
dopuszczalne, jak wyobraza¢ sobie rzeczywisto$¢ i w adekwatny spo-
sob ja odczuwacd. Najczgsciej reguly dotyczace zarzadzania emocjami
s3 przyswajane przy wykorzystaniu formalnych dziatan (szkolen,
treningéw) lub odpowiednich rekwizytéw (poradniki, kontrakty).

Hochschild, akcentujac wysilek wkladany przez pracownika
w zarzadzanie uczuciami, wskazuje koszty wykonawcy. Jest to bar-
dzo czgsto napiecie pomiedzy rzeczywistymi uczuciami a tymi dopusz-
czonymi w roli zawodowej. Prowadzi to do wypalenia zawodowego
(nadmierne zaangazowanie), cynizmu i alienacji (zbyt mate zaanga-
zowanie), a przede wszystkim do poczucia nieautentycznosci wla-
snych reakcji i niezgodnosci ze sobg. Zewnetrznymi wskaznikami
przecigzenia praca emocjonalng s3: zwigkszona absencja pracownicza,
zwigzana z odczuwanymi somatycznymi objawami stresu, a takze
wzrost zachowan agresywnych i aroganckich wobec klientow.

Prace Hochschild zainspirowaly socjologéw, jak réwniez badaczy
z obszaru zarzadzania organizacjami oraz psychologéw. W pracach
naukowcéw z dziedziny psychologii pojawialy sie trzy nurty inter-
pretacyjno-badawcze: praca emocjonalna jako obserwowane zacho-
wania w kontakcie z klientem, jako stan dysonansu emocjonalnego
oraz jako wewnetrzne procesy regulacji emocji (Szczygiet i in. 2009).
Ustalenia psychologéw pozwolily na wskazanie zaleznosci pomiedzy
wyczerpaniem emocjonalnym pracownikéw a rodzajem wykonywa-
nej pracy emocjonalnej oraz migdzy satysfakcja z pracy a zarzadza-
niem emocjami. W odniesieniu do pierwszego zagadnienia stwier-
dzono dodatnig korelacje pomiedzy wyczerpaniem emocjonalnym,
depersonalizacja i uyjemnym poczuciem osobistych osiagniec¢ u pra-
cownikéow wykonujacych plytka prace emocjonalng. W wypadku
wykonywania glebokiej pracy emocjonalnej takich korelacji nie
ustalono, sygnalizowano za to zwigzek pomiedzy jej wykonywa-
niem a dodatnim poczuciem osiggni¢¢ osobistych. W odniesieniu
do satysfakeji z pracy nie uzyskano klarownych rezultatow, chociaz
wskazuje sie, ze plytka praca emocjonalna oddzialuje negatywnie
na zadowolenie z pracy.
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Wplyw pracy emocjonalnej na pracownikow byt tez badany
w odniesieniu do zdrowia zatrudnionych. Norah Aung i Promise
Tewogbola przeanalizowaly dostepne dane z badan prowadzonych
w latach 2013-2019 wsrdéd réznych grup pracownikow w sekto-
rze ustug w odmiennych krajach, tj. nauczycieli niemieckich szkot
ponadpodstawowych, pracownikéw hoteli w Seulu, iranskich pie-
legniarek, oséb zatrudnionych w call center w Seulu, koreanskich
higienistek dentystycznych, koreanskich poborczyn oplat, naukow-
coéw-badaczy, pracownikéw bankéw z Korei. Wyniki analizowa-
nych badan wskazaly, ze zdrowotne rezultaty pracy emocjonal-
nej, ktora byla czegscia obowigzkéw zawodowych, byty wielorakie
i negatywne dla pracownikéw: od poczucia wypalenia i zmeczenia,
wyczerpania przez zaburzenia hormonalne (zwlaszcza u kobiet),
zaburzenia snu po tendencje samobojcze. Autorki podkreslaja wage
badan nad wplywem pracy emocjonalnej na zatrudnionych w ich
srodowisku pracy, zwlaszcza ze w ,spoteczenstwach ustugowych”
(o rozwinietym i dynamicznie wzrastajacym sektorze ustug) praca
emocjonalna wystepuje w bardzo wielu zawodach, a w niektérych
z nich moze mie¢ dlugotrwaly i niekorzystny wptyw na zdrowie
zatrudnionych. W efekcie bedzie wplywata tez na funkcjonowanie
organizacji zmagajacych si¢ z absencja i fluktuacja pracownikow
(Aung, Tewogbola 2019). Moze zatem w spoteczenstwach ustugo-
wych czas rozwazy¢ prace emocjonalng jako nowe ryzyko zawo-
dowe i przestanke do wpisania jej na liste czynnikéw szkodliwych
dla zdrowia?

1.1. Praca emocjonalna a asystencja osobista

Asystencja osobista wymaga stalego, czasami wielogodzinnego kon-
taktu z drugim cztowiekiem, ktory decyduje co, kiedy, jak i gdzie ma
zrobi¢ asystent. To jest jej (wspominana juz) ,,natura” - ,,bycie na pod-
porzadkowanej pozycji”. Lacza si¢ z nig rozmaite trudnosci i niedo-
godnosci dla 0séb ja wykonujacych, zwigzane np. z brakiem wiedzy
o schorzeniach 0s6b z niepelnosprawnoscia i wynikajacym z tego
niepokojem o wlasciwe postepowanie, samotnoscig w pracy i tesk-
notg za pracg w zespole, problemami z pracodawcy, brakiem kon-
troli nad nieustrukturyzowana pracg, poczuciem braku komfortu
w sytuacjach pracy z cialem niepelnosprawnego i w sytuacjach
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intymnych, presja mentalng i pracg po godzinach, poczuciem zbyt
duzej odpowiedzialnoséci (Ahlstrom, Wadensten 2012). Radzenie
sobie z tymi niedogodnosciami wymaga zarzadzania uczuciami, by
sprosta¢ oczekiwaniom administratora ustugi i ustugobiorcy.

Wprawdzie asystent osobisty nie musi nosi¢ uniformu w pracy,
dba¢ o wyglad w okreslony sposéb (np. strzyzenie wloséw, makijaz,
kolor lakieru do paznokci), nie jest od niego wymagana odpowiednia
mimika, gestykulacja czy ton glosu, jednak powinien panowa¢ nad
emocjami, wykonujac wyznaczone zadania - jako ,cien” swojego
workleadera, czyli osoby z niepelnosprawnoscia (bez gniewu, znie-
cierpliwienia, bez wplywu na bieg zdarzen czy ich tempo). Wyjscie
z roli moze powodowa¢ nieporozumienia i konflikty. Ponadto praca
emocjonalna wykonywana bywa nie tylko ze wzgledu na podmiot,
ale réwniez ze wzgledu na przedmiot zadan. Asystenci osobisci, o ile
sie zgodza, pracuja z cialem osoby z niepelnosprawnoscia (ang. body-
work) ze wszystkimi tego konsekwencjami w zakresie higieny, pie-
legnacji a czasami czynnosci parapielegniarskich. Ten zestaw zadan
bywa okreslany jako praca brudna, co rozwazamy nizej. W tym
miejscu chcemy zaznaczy¢, ze praca emocjonalna bedzie si¢ wig-
zala réwniez z okielznaniem i neutralizowaniem wiasnych emocji
i stanéw psychicznych oraz fizycznych wywolanych kontaktem ze
znieksztalconym, chorym cialem i jego wydzielinami oraz natural-
nymi czynno$ciami fizjologicznymi i seksualnymi.

W takiej sytuacji — jak wskazuja wyniki badan dotyczace wyko-
nywania bodywork przez opiekundw czy pielegniarki — pracownicy
stosuja rozmaite techniki radzenia sobie z negatywnymi emocjami
i wstretem. Julia Twigg wspomina o technice ,bycia w czyich$
butach” (stawiania si¢ w sytuacji biorcy wsparcia), ale takze o infan-
tylizacji podopiecznego w celu uzyskania skojarzenia go z potrze-
bujacym dzieckiem czy zadaniami macierzynskimi przypisanymi
kobiecie (Twigg 2008: 293-295). Chociaz Twigg nie nawigzuje
do Hochschild, te techniki odpowiadaja pracy glebokiej w zarza-
dzaniu emocjami. Inne techniki wiagza si¢ z unikaniem stosowania
bezposredniego jezyka dla nazwania okreslonych standw ciala. Wigze
sie to m.in. z brakiem przystepnego nazewnictwa, gdyz jest ono albo
medyczno-kliniczne albo wulgarno-demotyczne. W negocjowaniu
cielesnego tabu przydaje si¢ zatem zart, ktéry rozprasza niezreczng
cisze czy zazenowanie. Jest on $rodkiem tagodzacym takie sytuacje.
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Niekiedy jednak wstret, zto$¢, uraza zwigzana z wykonywaniem
okreslonych zawodowych czynnosci moga by¢ niefatwe do ukrycia,
gdyz wywoluja u pracownika reakcje fizjologiczne, zakorzenione
w strachu przed zanieczyszczeniami z ludzkiego ciala. Wowczas
zarzadzanie emocjami i wlasnym cialem, a raczej jego odruchami,
jest ekstremalnie trudne dla opiekuna. Praca z cialem, jego produk-
tami, anomaliami podkopuje indywidualistyczna wizje czlowieka jako
stabilnego, racjonalnego i autonomicznego. Niekiedy natura géruje
nad kultura, pomimo iz ta wymogta na wspétczesnych ludziach
zarzadzanie odczuciami w wielu zawodach i uczynita z tego kryte-
rium oceny pracowniczej.

2. Elementy brudnej pracy w procesie
asystencji osobistej

Opieke jako prace (ang. carework), zwlaszcza gdy jest powigzania
z czynno$ciami higienicznymi, bardzo czgsto etykietuje sie jako
prace brudng, trudng i niebezpieczng. Brudna praca, mimo ze jest
niezbedna w kazdym spoteczenstwie i zaspokaja potrzeby zbiorowo-
éci, bywa potepiana i moralnie naznaczona. Julia Twigg podkredla,
ze spoleczenstwa stosuja odpowiednie strategie zarzadzania brud-
nymi pracami, delegujac do nich klasy nizsze, ukrywajac tego typu
czynnosci przed publiczno$cia (sa schowane na zapleczu instytu-
cji czy w prywatnej przestrzeni) lub stosuja inne jeszcze strategie,
ktdre takie prace biora w mentalny i spoleczny nawias (Twigg 2008:
296-298). Bardzo czgsto tego typu czynnosci s3 nisko wynagradzane
i wykonywane przez migrantéw, ktérych zatrudnienie w sektorze
opieki nosi cechy prekarnego.

Poniewaz asystencja nie jest rozpoznawana jako opieka per se,
mozna przypuszczad, ze ten rodzaj naznaczenia nie bedzie mial miej-
sca. Jednak socjologowie podkreslaja, ze w réznych zawodach wyste-
puja elementy brudnej pracy i nawet te, ktore ciesza si¢ spotecznym
powazaniem - jak lekarz czy prawnik — moga posiada¢ zadania spo-
tecznie rozpoznawane jako ,,brudzace” (Lesiak 2019: 27). Elementy
te zwigzane sa z obecnoscig réznego typu obciazen, np. fizycz-
nych (poprzez stycznoé¢ z odpadkami, $miercia, szkodliwymi sub-
stancjami, wykonywaniem zadan w niebezpiecznych warunkach),
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spotecznych (poprzez kontakt z osobami stygmatyzowanymi), moral-
nych (uzycie okreslonych spolfecznie potepianych technik koniecz-
nych do zrealizowania celu pracy), etyczno-normatywnych (podej-
mowanie decyzji wigzacych sie z dylematami dotyczacymi zycia
ilosu innych) (por. Makkawy, Scott 2017: 1). Amin Makkawy i Cliff
Scott, wymieniajac prace uznawane za brudne, wprost zaliczajg
do nich zawody wymagajace kontaktu z osobami chorymi i nie-
pelnosprawnymi, uznajac te grupy jako kategorie marginalizowane
i pietnowane. Podkreslaja przy tym, ze zaklasyfikowanie zawodow
do prac brudnych nie jest statyczne, ale zmienne w czasie i zwig-
zane z kontekstem historycznym (ibidem).

W tym ujeciu, gdy podkreslamy nie tyle calosciowq etykiete dirty
work, ktéra stosowana bylaby dla zawodu jako takiego, ale jedynie
elementy brudnej pracy w zawodzie, asystenci osobisci wykonuja
czynnosci, ktére spotecznie sa identyfikowane jako ,,brudzace:
pracuja z cialem i jego wydzielinami oraz kontaktuja sie z osobami
stygmatyzowanymi (np. z osobami z zaburzeniami psychicznymi,
z wielochorobowoscig czy posiadajacymi znieksztalcone ciata).
Badacze brudnej pracy wskazuja, ze pracownicy rozwijaja wiele
technik, aby niwelowa¢ pietno swojego zawodu, naleza do nich
m.in. przeformulowanie znaczenia przypisanego do czynnosci czy
zawodu, rekalibracja oparta na regulacji ukrytych norm, ktére stuza
do oceny atrybutéw danej pracy jako brudnej czy skoncentrowa-
nie, przesuwajace uwage z czynnoséci uwazanych za brudne na te
postrzegane jako czyste (Ashforth, Kreiner 1999 za: Lesiak 2019: 29).

W dalszych analizach bedziemy staraly si¢ wykazac, ze praca asy-
stenta osobistego wiaze sie z zarzadzaniem emocjami, co czasami jest
zauwazane przez organizacje ich zatrudniajace. Zastanowimy sie tez
nad elementami brudnej pracy. Interesujace dla nas bedzie, czy ten
watek podejma osoby na co dzien trudnigce si¢ pomocg innym, czy
w ich narracjach (nie byl to watek wywolany) obecne beda opowiesci
o czynnosciach i odczuciach zwigzanych z dirty work lub czy beda
wykorzystywac techniki niwelujgce naznaczenie ustugi.
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3. Praca emocjonalna i elementy pracy brudnej
w opinii asystentow w Norwegii

W wypowiedziach naszych rozméwcow z Norwegii wyraznie ujaw-
nil si¢ procesualny charakter rozwoju pracy emocjonalnej. Proces
ten przedstawiamy ponize;j:

nabywanie kompetencji w poczatkowym (formalnym i nieformalnym)
szkoleniu w zarzadzaniu wlasnymi emocjami jako wymoég $wiadczenia
ustugi =>adaptacja zarzadzania emocjami do sytuacji i osoby konkret-
nego ustugobiorcy (dostrojenie — utrwalenie emocji) => zarzadzanie emo-
cjami w fazie konczenia wspdtpracy (§mier¢ osoby z niepelnosprawnoscia/
rezygnacja z pracy asystenta po stronie ustugobiorcy lub ustugodawcy) =>
nabywanie zgeneralizowanego do$wiadczenia w zarzadzaniu emocjami

Pamietam, ze praca asystentki to wiele préb i upadkéw, poznawania
nawzajem, to wszystko oparte jest na chemii, no wiesz... (W15.PA.N).

To moze by¢ trudne, bo doswiadczasz zderzenia osobowosci. By¢ moze
jeste$ proszony o robienie czegos, czego tak naprawde nie chcesz robi¢ badz
nie uwazasz za konieczne, albo ty by$ zrobit to zupelnie inaczej. A jednak
i tak musisz to zrobi¢, tak, to moze by¢ umystowo wymagajace (W7.PA.N).

Wiesz, wszyscy jeste$my tylko ludzmi, ktérzy maja swoje wzloty i upadki.
Jezeli osoba, z ktora pracujesz jest w gorszej kondycji, trudno jest i¢
do pracy i mito tam spedzi¢ dzien, kiedy osoba, z ktdra spedzasz tyle czasu
ma duzego dota. Na pewno nie jest fatwo i§¢ wtedy do pracy albo znalez¢
motywacje, zeby i$¢ do pracy (W7.PA.N).

[...] nie mialem tego doswiadczenia, ze patrze na osobe, ktora wlasciwie
umiera na moich oczach, jesli moge tak powiedzie¢. I wydaje mi sig, ze
przy takich schorzeniach, ktére bardzo szybko atakuja osobe niepetno-
sprawng moze to by¢ dos¢ traumatyczne dla asystenta albo przynajmniej
obcigzajace psychicznie (W6.PA.N).

Wskazany wyzej proces rozwojowy w obszarze pracy emocjonalnej
byt facylitowany przez procedury organizacji zatrudniajacych asy-
stentow — samorzad, firma czy organizacja pozarzagdowa, dostarcza-
jace ustugi, szkolily asystentéw (nabywanie kompetencji w zakresie
asystencji) i formalizowaly proces (kontrakt — umowa dotyczaca
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wykonywanych czynnosci na rzecz osoby z niepelnosprawnoscia
i zglaszania nieprawidlowosci).

Ponadto asystenci sami regulowali rodzaj i poziom zaangazowa-
nia emocjonalnego. Mozna wskaza¢ kontinuum relacji z osobami
z niepelnosprawnos$ciami: schlodzone relacje ustugodawca—ustugo-
biorca, bardziej cieple, przypominajace kolezenskie, oraz te mocno
zaangazowane gorace (w skrajnych sytuacjach nawet milosne wiezi).

Wedlug mnie to fakt, ze jeste$ swego rodzaju nazwatbym to przyjacielem
albo pomocnikiem w codziennym zyciu danej osoby (WI13.PA.N).

Nie nazwatabym tego taka relacja kolezenska. Nazwatabym to jakby
taka dobrg, bliskg relacja, taka bardziej jednak na stopie pracownik—pra-
codawca (W4.PA.N).

Problematyczne byly tematy romanséw pomiedzy asystentami a niepelno-
sprawnymi. I konczyto si¢ to czasami nawet zwolnieniem tego asystenta
z tego powodu (W14.PA.N).

Nawigzemy tu do ustalen Karen Christensen, ktéra w odnie-
sieniu do norweskich asystentow wskazala na standard ,,profesjo-
nalnego przyjacielstwa”. Badaczka zwrdcita uwage, ze prébuje on
sta¢ sie zlotym $rodkiem pomigdzy ,,zimnymi” relacjami (fatwymi
do zerwania, krotkoterminowymi, bez oczekiwan dzielenia wspol-
nych doswiadczen), dazacymi do instrumentalnego traktowania
asystenta, a tymi ,,goracymi” (dlugookresowymi, afektywnymi,
zaangazowanymi), w ktérych réownie fatwo o naduzycia i zranie-
nia obu stron w ukladzie hierarchii i dominagji. ,,Chtodne” (cool)
relacje, posrednie pomigdzy eksploatacja a czystym emocjonali-
zmem, wzmacnia i utrwala instytucjonalizacja asystencji na drodze
jej formalizacji: zatrudnienie na podstawie umowy o prace, korzy-
stanie z opisu stanowisk, wlaczanie uzytkownika ustugi w proces
rekrutacji i selekcji asystentow, zwalnianie asystenta monitoro-
wane przez administratora ustugi (,trzecig strone”) (Christensen
2012: 409-410). Zwro¢my uwage, ze standard ,,profesjonalnego
przyjacielstwa” ma szanse¢ na zaistnienie w sytuacji, gdy osoba
z niepelnosprawnoscig rzeczywiscie wchodzi w role menedzera
ustugi, rozwijajacego swdj wlasny projekt polityki personalnej jako
»jednoosobowy dziat HR”.
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Zarzadzanie emocjami przez asystentéw stosowane bylo nie
tylko wobec siebie (wlasnych odczu¢ wzgledem przedmiotu dzia-
tani/zadan), wobec osoby z niepelnosprawnoscia (wobec Podmiotu,
dla ktérego wykonuje si¢ czynnosci), ale tez wobec czlonkéw jego
rodziny i sfery prywatnej jako sfery niepublicznej (bez publiczno-
$ci), w ktorej funkcjonowal dany ustugobiorca:

[...] jezeli jeste$ tam, chcesz réwniez szanowac, ze rodzina chce spedzi¢
czas razem, po prostu jako rodzina, a nie rodzina, ktora korzysta z asysty
(WI3.PA.N).

Jezeli klient chce bra¢ udzial w spotkaniach rodzinnych, to automatycznie
oznacza, ze ty tam jeste$ i jeste$ zaangazowany. Zatem bardzo wazne jest
mie¢ rowniez dobre relacje z czlonkami rodziny. To oczywiScie wymaga
pewnego wysitku z obu stron, ze strony asystenta i takze ze strony rodziny
(W7.PAN).

W narracjach uwypuklat si¢ jednak i inny aspekt zarzadzania
emocjami w sytuacji spotkan towarzyskich oraz rodzinnych osoby
z niepelnosprawnoscia, ktéry byt juz dyskutowany w kontekscie
podmiotowosci asystenta — jego ,znikanie”, usuwanie si¢ w cien,
by nie zakldca¢ prywatnej sfery, pomimo pelnienia publicznej roli
zawodowej. Tym razem chcemy podkredli¢, ze ,,znikanie” wymaga
réwniez pracy nad emocjami, czyli niwelowania dysonansu emo-
cjonalnego powodowanego ignorowaniem wtasnej obecnosci jako
osoby (Podmiotu) na rzecz tworzenia pozoru naturalnosci (bez oséb
trzecich) sytuacji towarzyskich:

[brak znajomosdci jezyka norweskiego] byl zaleta dla mnie, jako taka, ale
przede wszystkim zaletg tez dla tej osoby niepelnosprawnej, poniewaz ona
mogla zadzwoni¢, porozmawia¢ o swoich sekretach. Ja siedzialem obok,
no i on mogt czuc sie, ze tak powiem, niezalezny bardziej (W14.PA.N).

I ona [asystentka — przyp. aut.] byta zbyt aktywna, co byto ztym doswiadcze-
niem dla mojej workleaderki, poniewaz asystentka zbyt bardzo angazowata
sie w jej sprawy. [...] i ona powiedziata wszystkim o tym po fakcie, zeby wszy-
scy zrozumieli, Ze my (asystenci) musimy zosta¢ jakby w cieniu (W8.PA.N).

Wydaje nam sig, ze w aspekcie spolecznego wymiaru stosunkow
pracy ,znikanie” mozna intepretowa¢ jako wyobcowanie opisane
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przez Hartmuta Rose (Rosa 2020). Oznacza ono relacje bezrelacyj-
nosci, kiedy cztowiek jest w okreslonej sytuacji spolecznej, a jakby go
w niej nie byto; interakcja toczy si¢ poza podmiotem, mimo ze jest
w niej fizycznie obecny - jego obecnos$¢ w czasie oraz w fizycznej,
spolecznej i moralnej przestrzeni interakcji nie oznacza jednak jego
udziatu w tej interakcji, gdyz nie jest w stanie dotrze¢ do jej uczest-
nikéw i nic oni dla niego, ani on dla nich nie znaczy. W wypadku
asystencji wyobcowanie jest zardwno zalozonym mechanizmem
w konstrukcji ustugi, jak i jednoczes$nie oczekiwanym rezultatem
jej realizacji w okreslonym kontekscie. Ta zakladana relacja bezre-
lacyjnosci jest niepokojacym momentem uprzedmiotowienia pra-
cownika w imi¢ utrzymania podmiotowosci innych.

Dostep asystenta osobistego do sfery prywatnego zycia osoby
z niepelnosprawnoscia i jego intymnych sytuacji prowokowat pyta-
nia o dylematy - na styku emocji i etyki — dotyczace poufnosci,
zwlaszcza w sytuacjach trudnych czy konfliktowych. Warto zazna-
czy¢, ze poufno$¢ jest tematem szkolen asystentéw zatrudnionych
przez rézne firmy i organizacje:

Facet z autyzmem. On nie moze decydowac¢ jakby, to znaczy pozwalaja
mu [rodzice] decydowa¢ samemu, ale no wiadomo, ze przez ten autyzm
moze co$ tam sie pojawic. I on sie zle czut i zostatam poproszona o to, zeby
nie méwi¢ wlasnie jego rodzicom. I miatam zagwozdke czy to zachowa¢
dla siebie, czy powiedzie¢ rodzicom, ze sie Zle czuje, czy co powinnam
zrobi¢ w takiej sytuacji? No bo ja jestem jego asystentem, a nie rodzicéw
(W5.PAN).

Rezultatem nie do konca udanego zarzadzania emocjami, wyni-
kajacego rowniez z fizycznych aspektéw pracy, bylo przecigzenie
emocjonalne i psychiczne, a nawet wypalenie zawodowe, o ktérym
wspominali nasi rozméwcy w Norwegii:

Jak na przyktad ochroni¢ si¢ przed wypaleniem zawodowym, bo to tez
moze si¢ zdarzy¢, bo to jest praca do$¢ taka intensywnie angazujaca, szcze-
golnie jesli sie pracuje na caly etat (W15.PA.N).

Moze sie zdarzy¢, ze twdj klient umrze. Moze si¢ zdarzy¢, ze on umrze
podczas twojej zmiany. I to by¢ moze jest wlasciwg rzecza, na ktdrg
powinno si¢ przygotowac asystentow, ktdrej, z tego co pamigtam, w zadnej
z moich prac nie zrobiono, nie podniesiono tego tematu i nie oméwiono,
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co powinno si¢ zrobi¢, co powinno si¢ zrobi¢ po, jakie masz mozliwosci
zdobycia nowego klienta, nowej pracy, kto zajmie si¢ twoim zdrowiem
psychicznym w przypadku, kiedy co$ takiego si¢ stanie? (W7.PA.N).

Ponadto nieodpowiednie zarzgdzanie emocjami, prowadzace
do nadmiernego zwigzania z ustugobiorca, moze powodowac ,,emo-
cjonalne zapetlenie”, utrudniajace przerwanie §wiadczenia pracy:

trudno mi bedzie tak po prostu rzuci¢ t¢ prace. Ona ma charakter bar-
dziej osobisty, dziwnie byloby tak zwyczajnie ja zakonczy¢ (W8.PA.N).

Narracje ukazaty zatem, ze dynamika pracy emocjonalnej szcze-
golnie uwidaczniata si¢, gdy nastepowaly przesunigcia rutynowo
juz ustalonych zasad:

1. W obszarze formalne - nieformalne (np. przechodzenie w bli-
skie relacje z osobg niepelnosprawng i jej rodzing lub odwrot-
nie - schladzanie tych relacji).

2. W sferze prywatne - publiczne (np. zachowywanie si¢ w sposéb
przypisany do publicznej przestrzeni w prywatnym kontekscie
sytuacyjnym lub odwrotnie).

3. W aspekcie kontraktowe/zawodowe - niekontraktowe/nieza-
wodowe (np. wykonywanie zadan niezapisanych w kontrakcie,
wymiana ustug miedzy ustugodawca a ustugobiorcg).

Oczywiscie wyrdznione wyzej wymiary interakcji w stosunku ustu-
gowym zachodzily czesto na siebie, tak jak w ponizszym przyktadzie:

robili$my wiele rzeczy razem, ktére nie powinny by¢ czescig pracy, ale
poniewaz byliSmy przyjaciétmi robiliSmy to razem. On pomagat mi
np. w kwestiach podatkowych, bo wiedzial, jak to zrobi¢. Czasem przy-
chodzitam do pracy i zajmowaliémy si¢ osobistymi problemami albo
osobistymi sprawami. Jednak dziato sie tak dlatego, ze ta osoba chciata
to robi¢ (W9.PA.N).

Cytowana asystentka pozwolila na afektywne wigzi, czyli publiczng
role w prywatnej przestrzeni cudzego domu zamienita w prywatne
relacje, dzigki ktéorym dokonywaly si¢ spontaniczne, niezakontrak-
towane wymiany przystug i wsparcia.

Przekraczanie ustalonych kontraktem punktow umowy lub decy-
zja tylko jednej ze stron o niekonsensualnej interpretacji tresci
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zasad w sferze formalnej, publicznej i zakontraktowanej prowadzity
do napigcia w relacjach i do konfliktow:

To si¢ zdarza wiele razy, ze osoby niepelnosprawne wykorzystywaly asy-
stentow do robienia rzeczy nie dla nich samych, ale dla innych ludzi, kto-
rzy nie s czescig umowy albo pracy w ramach BPA. [...] pewien czlowiek
opowiadal mi, Ze osoba niepelnosprawna powiedziata mu, zeby wyczyscit
ubranie jego matki, chodzilo o pranie rzeczy, a ona miala siedzie¢, gra¢
w gry wideo i dobrze si¢ bawi¢ (W1LPA.N).

Pracowatam na przyklad dla kobiety, ktéra ma stwardnienie rozsiane, ale
jednocze$nie jaka$ chorobe psychiczng, nawet nie wiem dokladnie jakiego
typu, ale czasami ona zwyczajnie si¢ nie komunikowata. Kiedy ja zaczyna-
tam si¢ komunikowa¢, zaczynatam méwi¢ albo opowiadac o swoim dniu,
zwyczajnie wyjasniatam. A ona w zaden sposdb nie reagowala, ale ja mia-
tam to robi¢, poniewaz ona byta bardzo samotna. Gdybym wczesniej o tym
wiedziala, ze ona jest jaka jest byloby mi znacznie tatwiej [...] dla mnie,
co wyjasnialam, to byl przyktad konfliktéw behawioralnych. Nie znasz
osoby, wiec nie wiesz jak ona si¢ zachowa, jakim jest typem (W6.PA.N).

Konflikty, napiecia, ,niedogodnosci emocjonalne” byly tagodzone
nieformalnie (rozmowa) lub formalnie przez zgloszenie do gminy lub
organizacji rekrutujacej asystentow czy do zwigzkéw zawodowych.
Bez wzgledu na to, w jaki sposéb rozwigzano konflikt, wymagat on
pracy nad emocjami, szczegdlnie, gdy ,,nie bylo chemii” miedzy
workleaderem a asystentem.

W wywiadach z asystentami osobistymi w Norwegii pojawily sie
tylko dwa opisy zwigzane z kwestig brudnej pracy czy elementami
brudnej pracy. Raz — w kontekscie sprzatania kuwety z nieczysto-
$ciami domowego zwierzecia, dwa — w opowiesci o pilnowaniu gra-
nic kontraktu, gdy asystentka chciala pomoéc w higienie, a czynno-
$ci te byly przypisane pielegniarkom. Nasza rozméwczyni zostala
powstrzymana od ich wykonania przez domownikéw ustugobiorcy,
a osoba potrzebujaca musiata czeka¢ na zjawienie si¢ odpowied-
niego pracownika (W4.PA.N). Pilnowanie zapiséw kontraktu bylo
mocno podkreslane przez asystentéw z Norwegii i wskazywano,
ze czgsto organizacja zatrudniajgca asystentéw przypominata im —
w wypadku niejasnych kwestii — o zadaniach, ktére powinni wyko-
na¢ lub nie. Kontrakt byl zatem gwarantem i regulatorem w zarza-
dzaniu emocjami i elementami pracy brudnej, co nie oznacza,
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ze sztywno trzymano sie jego zapisow, zwlaszcza w sytuacji ocieplania
relacji pomigdzy asystentem a osoba niepelnosprawng lub w sytuacji
naduzywania wladzy przez jedng ze stron stosunku ustugowego.

4. Praca emocjonalna i elementy pracy brudne;j
w opinii asystentéow w Polsce

Asystenci osobi$ci w Polsce akcentowali relacyjny i emocjonalny
wymiar $wiadczonych przez siebie ustug:

Uwielbiam indywidualne spotkania z klientami, bo to jest przestrzen
na tworzenie si¢ procesu, na rozmowe, na budowanie relacji, wiec ten
kontakt z klientami, tak to jest najfajniejsza rzecz, ze to jest po prostu cos
namacalnego (W23.PA.PL).

Wypowiedzi koncentrowaly sie na nazwaniu - towarzyszacych
podczas wykonywania zadan asystenckich — emocji oraz wskazaniu
cech osobowych asystenta, ktore pozwalajg nimi zarzadzaé¢ w celu
wykonania i wytrwania w pracy:

Ale ta praca asystenta jest naprawde bardzo ciezka pracg. Wymaga od nas
duzo cierpliwosci, tolerancji, empatii, otwarto$ci na tych klientow (W23.
PA.PL).

No wymaga takich specyficznych umiejetnosci, ale chyba przede wszyst-
kim predyspozycji jakichs$ charakterologicznych wymaga. Empatia raz, ale
dwa no to asertywno$¢, to jest bardzo wazne. Czgsto jest tak, ze chcieliby
ci ludzie wejs¢ na glowe, wiec gdzie$ tam trzeba umie¢ wyznacza¢ gra-
nice (W30.PA.PL).

Natomiast trzeba pamieta¢, Ze to jest praca z czlowiekiem, ze beneficjent czy
ta osoba, z ktora sie spotykam to jest czlowiek i moze mie¢ gorszy dzien,
moze akurat jest wkurzony albo smutny. [...]. To jest taka praca, ze relacja
jest tak naprawde troche pracg albo ze bez relacji nie ma pracy, bo staty kon-
takt z czlowiekiem jakby generuje to, ze ta relacja si¢ tworzy (W33.PA.PL).

Stres, ale taki, ze musze ciagle uwaza¢, bo jestem odpowiedzialna za kogos.
Troche tez czlowiek si¢ dotuje. Zdarza sie, ze trudne emocje osoby nie-
pelnosprawnej wplywaja na mnie. Czasem opowiadaja o tym, z czym im
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cigzko - pocieszam ich, czasem jest mi tez po ludzku zal ich historii z Zycia,
ktére opowiadaja. Wczuwam sie w ich humor (W18.PA.PL).

Charakterystyczne, Ze polscy asystenci — w nawigzaniu do tworze-
nia relacji pomiedzy ustugobiorcg a ustugodawcy — podkreslali wage
zaufania, ktérymi obdarza ich osoba niepelnosprawna, co pozwala
im zhumanizowa¢ stosunek pracy:

Wigc generalnie ja si¢ staram pracowaé na zaufaniu, na tym, ze klient mi
ufa i ja tez ufam jemu, i wiem czego si¢ moge po tym kliencie spodzie-
wac¢ (W24.PA.PL).

Spotkatem sie niestety z tym, Ze osoba niepelnosprawna nie data sobie
pomoc. Po prostu nie pozwolifa, nie dawala takiej przestrzeni zaufania,
pewnej elastycznosci, pewnego swobodnego przeplywu informacji, gdzie
ta relacja byla sztywna, bardzo niemila dla mnie i bardzo niefajnie mi si¢
pracowalo z ta osoba. [...]. Jest to zwigzane z tym, ze po prostu czulem
sie traktowany jak robot troszke. Ktéry ma przenies¢ osobe z miejsca
na miejsce. Pomoc jej tylko i wylacznie poruszac¢ jak maszyna i troche
czulem, ze tak mnie traktuje (W26.PA.PL).

Wiec zaufanie jest podstaws i to ustalenie zasad jest kluczowe do tego,
zeby wspolpraca byta efektywna (W24.PA.PL).

Moj zakres obowigzkow nie tylko sie zwiekszyt, ale i zwiekszyt sie poziom
zaufania, bo sg pewne zadania typu péjs¢ kupi¢ chleb, kiedy tobie dadza
5 zt albo kiedy tobie dadzg karte i PIN z kodem i powiedza: Idz, zréb mi
zakupy na jaka kwote uwazasz (W29.PA.PL).

Zaufanie bylo rekojmig dobrych kontaktéw, dawato mozliwos¢
wykonania zadan i §wiadczenia pracy dobrej jakosci. W polskim
kontekscie pojawialo si¢ ono w miedzyludzkiej przestrzeni moral-
nej, podczas gdy w Norwegii asystenci podejmowali raczej dyskusje
nad bardziej formalnym wymiarem zakontraktowanego stosunku,
tj. poufnoscia (o czym wyzej). Zaufanie odsyla nas do wieziotwor-
czych aspektow zorientowanych na inny podmiot dziatan, poufnos¢
do okreslonego etycznego zachowania w okreslonej roli spolecznej.

Emocje i zarzadzanie nimi mogga prowadzi¢ nie tylko do przecia-
zenia asystenta (,,jest niesamowicie meczaca zaréwno psychicznie,
jak i fizycznie, takze intelektualnie” [W20.PA.PL]), ale i do jego
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wypalenia zawodowego (,,miatem uczucie wypalenia zawodowego,
tez w zwigzku z tym, Ze tej pracy bylo duzo [...] prywatne zlecenia
od oso6b, ktére naprawde potrzebowaly pomocy” [W26.PA.PL]).
Zaangazowanie w kontakt, czesto regularny w dluzszym czasie,
w naturalny sposob prowadzil do nawigzania glebszej relacji:

juz po tym 1,5 roku naprawde zzylem sie z tg osoba i jestesmy dobrymi
przyjacioimi. [...] Naprawde X opowiada mi o swoich problemach, ja mu
opowiadam o swoich problemach. Tak naprawde wiemy, co sie dzieje
w zyciu kazdego z nas. [...] ja mam wrazenie, ze z X spedzilem duzo
czasu w moim zyciu, nawet wiecej niz niektérymi przyjaciéimi, ktérych
znam kilka lat (W16.PA.PL).

Dlatego bardziej doswiadczeni asystenci regulowali swoje zaanga-
zowanie i podkreslali wage schtadzania relacji ze wzgledu na koniecz-
no$¢ tworzenia jednoznacznej definicji sytuacji (,,jestem w pracy”)
i transparentno$¢ dziatan:

Natomiast czesto, czgsto naprawde to podkreslam, ze to moja praca. Nie
wchodze w jakie§ tam prywatne tez dyskusje na temat czyich$ tam pro-
blemoéw z rodzing, ze znajomymi, jezeli wiem, Ze to moze spowodowac
jaki$ zawdd pozniej, ze dla mnie to jest tylko praca, a ten ktos sie ze mna
zaprzyjazni. To, jezeli wiem, ze to moze wystapié, to po prostu w to nie
wchodze, bo to wszystko ma bardzo cienkie granice (W33.PA.PL).

Granice w takiej pracy, gdzie jest duzo bliskosci, duzo intymnosci sa tatwe
do zatarcia i miatem taka sytuacje, gdzie musiatem uwaza¢ bardzo, bo byly
takie sygnaly, ze ta osoba z niepetnosprawnoscia za bardzo sie przyglada,
za bardzo brnie w strong, ktorg nie trzeba (W26.PA.PL).

Mialam pana, ktéry probowal mi si¢ o$wiadczy¢ kiedys... i tez wilasnie
potem trzeba bylo odcig¢ momentalnie kontakt, zeby nie narobi¢ sobie
problemow [...]. Zdarzaja si¢ kwestie przywigzania, kwestie nieumiejet-
noéci trzymania relacji — to jest czeste, gdzie osoby przywiazuja si¢ bardzo
i wlasnie trzeba je odcina¢ (W20.PA.PL).

Podkreslanie emocji i budowania zaufania, praca wigzig nabie-
raly szczegélnego znaczenia kontekstowo, gdy asystenci opowia-
dali o asystencji jako remedium na samotno$¢ i spoteczng izolacje
ustugobiorcow:



4. Praca emocjonalna i elementy pracy brudnej w opinii asystentow... 211

Obie potrzebuja takze wsparcia, mozna by powiedzie¢ bardziej towarzy-
skiego. Po prostu kogo$ innego niz rodzina, wyjs¢ z kims, porozmawiac,
moze si¢ wyzali¢ na co$, chociaz na meza czy na mame. Jest to wtedy
taka odskocznia od tego codziennego zycia i od tego braku Zycia towa-
rzyskiego (W22.PA.PL).

W Polsce ustugi asystencji byly swiadczone przez organizacje
pozarzagdowe i samorzady w systemie projektowym, co powodowalo,
ze wytyczne w zaleznosci od organizatora ustug i grantu byly rézne
i zmienne. Nawet do$wiadczeni asystenci, ktérzy funkcjonowali
w systemie projektowym od dawna, ,gubili si¢” w réznorodnych
zaleceniach dotyczacych zakreséw ich roli i oczekiwan organizatora
ustug. Jednoczesnie oznaczalo to, zZe mieli mniejsza mozliwo$¢ obrony
przed naduzyciami ze strony ustugobiorcéw, przekraczaniem przez
nich granic. Rol¢ odgrywaly doswiadczenie i asertywnos¢ asystenta,
umiejetnos¢ zarzadzania uczuciami w sytuacji konfliktu i gotowos¢
proszenia o pomoc, o ile istniala taka mozliwos¢:

Ja zazwyczaj staram sie trzymac nerwy na wodzy, rozmawiacl. Jesli jest
taka potrzeba - to angazowac... mamy takich dyrektoréw merytorycz-
nych w projekcie. [...] Na spokojnie rozmowa, jezeli si¢ nie da, to wtedy
po prostu albo zmiana asystenta albo zrezygnowanie danej osoby z pro-
jektu. Zazwyczaj jest to zmiana asystenta (W22.PA.PL).

Asystenci nie stawiaja sie. Ze jest to zalezne od drugiej osoby tez. Wtaénie,
jak méwitem, tu nie ma zadnej umowy, wiec tez nie ma kogo ukara¢
w jaki$ sposob i ludzie to traktujg czasem tak poblazliwie, wiec to moze
by¢ takim problemem. [...] ja jestem zawsze szczery i wolg porozmawiaé
o wszystkim spokojnie niz robi¢ jakies wyrzuty i kidci¢ si¢ bez sensu
(W16.PA.PL).

Aczkolwiek wiecej na pewno jest tej rozmowy takiej prywatnej. Nie mamy
relacji takiej jak pracownik i pracodawca tylko bardziej na zasadzie: ,,Czes¢,
jak chcesz to Ci pomoge, daj zna¢”, wiec jestesmy juz na takiej innej rela-
cji (W19.PA.PL).

W narracjach polskich asystentéw pojawit si¢ watek prac brud-
nych w asystencji. Dotyczyt on kwestii czynnosci higienicznych,
kontaktu z chorym i znieksztalconym cialem. Opowiedziane przez
jednego z badanych zdarzenie uwypuklito konsekwencje braku
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psychicznego, emocjonalnego i praktycznego przygotowania asystenta
do tego typu czynnosci oraz konsekwencje nietworzenia kontraktu:

Asystentka odmoéwila dalszego wykonania wspdlpracy z beneficjentem, no
bo ona akurat nie chciata podejmowa¢ czynnosci takich higienicznych,
no bo beneficjent bardzo nalegal na to, zeby ona go myla, a ona tego nie
chciata - ta asystentka. I gdzie§ tam poczula si¢ ona przez niego taka
atakowana, zmuszona do tego, chyba nawet wbrew wtasnej woli dala si¢
namowié, umyla go, Zle to zniosta. Nie wiem, czy tam bylo jakies tlo, ze ten
beneficjent gdzies tam dodatkowo dziewczyne stresowal swoim zachowa-
niem, ale wiem, ze odmodwita dalszej wspotpracy z t3 osobg (W33.PA.PL).

Brak systemowego uregulowania kwestii asystencji osobistej
powodowal, ze w wypowiedziach polskich asystentéw nie mozna
byto w sposob czytelny odtworzy¢ sposobéw uczenia i wdrazania
ich w zarzadzanie emocjami. W miejscu braku zinstytucjonalizo-
wanego procesu zarzadzania emocjami uwidaczniala si¢ tendencja
do tworzenia relacji opartej na zaufaniu, a nastepnie koniecznos¢
jej profesjonalnego kontrolowania na drodze do$wiadczenia osobi-
stego, przy czym — w zaleznosci od stosowanej mniej lub bardziej
widocznej i uswiadomionej metodyki zawodowej — dazono do:

1. Terapeutyzowania relacji (diagnoza, aktywizacja, usamodziel-

nienie osoby z niepelnsorpawnoscia).

2. Neutralizowania relacji (schtadzania wiezi w sytuacji wykona-

nia zadan).

3. Naturalizowania (zawigzywanie relacji glebokich, przyjaciel-

skich).

Uwiklanie w emocje i zaangazowanie w rozwijanie wigzi powodo-
walo, ze polscy asystenci wyrazniej niz ich odpowiednicy w Norwegii
oczekiwali od 0s6b z niepelnosprawnosciag odwzajemniania cieplej-
szych uczu¢, na podobienstwo codziennych interakcji pomiedzy
znajomymi w prywatnej przestrzeni, gdyz inaczej:

Asystent czuje wtedy, Ze ma wej$¢ w role stuzacego i jeszcze do tego docho-
dzi brak kultury ze strony beneficjenta, brak wdzigcznosci. [...] niektore
sytuacje sg trudne do rozwiazania na biezaco, bo nie wiem jakich stéw
uzy¢, zeby nie wiem, nie wybuchna¢. Czasem stajemy sie zli, nie potrafimy
sie pohamowac¢, wigc po porostu z tego wszystkiego zaczynamy milcze¢.
Bardzo rdzne sg sytuacje, bardzo wiele jest tak naprawde ludzkich, relacyj-
nych tam probleméw - takich, ktére si¢ zdarzajg nie wiem, w rozmowie
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z przyjacielem albo z partnerem. To troche te same rodzaje problemdw
pojawiaja sie podczas asysty (W33.PA.PL).

5. Eksperci z Polski i Norwegii

Wypowiedzi ekspertéw z obu krajow poglebialy niektore wczesniej
omowione watki, odpowiadajace ujawnionej juz specyfice krajowej —
troska o poufnos¢ i prawa 0séb z niepelnosprawnoscia po stronie
norweskiej oraz troska o przekraczanie granic zawodowych relacji
po stronie polskie;j.

Dylemat poufnosci, zwigzany z relacjami, pracg z ludzmi, jak réw-
niez zarzadzaniem emocjami byl eksponowany w Norwegii, gdzie
jednoczesnie toczy si¢ debata o deprofesjonalizacji i dekwalifikacji
asystencji. Odejscie od profesjonalizacji i certyfikowania umiejetno-
$ci zawodowych nie oznacza dla Norwegdw swobody ksztaltowania
relacji w przestrzeni migdzyludzkiej podobnych do tych w prywatnej
sferze zycia. Powinny one pozosta¢ schfodzone, z jasno wyznaczo-
nymi granicami, oparte na etyce ustugi:

Bo [asystenci - przyp. aut.] wiedza najbardziej prywatne rzeczy o czto-
wieku. Nie mogg rozmawia¢ z twoimi przyjaciotmi i méwi¢ np.: ,,och, dzi-
siaj widziatem czyje$ prywatne czeéci ciata”, wiesz? Albo ,,mytem te osobe
wczesniej”. Po prostu nie mozna moéwic takich rzeczy. To wyjatkowo wazne,
a jesli kto§ przesadzi, moze straci¢ prace [...]. I dla nich [uzytkownikéw
ustug - przyp. aut.] jest bardziej o tym, ze nie mozna moéwic o rzeczach,
ktére widzisz w domu, jak to, ze jest brudno lub majg dziury w skarpet-
kach, wiesz tego typu rzeczy, nie mowisz o tym, bo to jest zycie prywatne,
a ty jeste$ tylko rekami, oczami i uszami kogos, wiec jesli jestes kims, kto
jest jak pies przewodnik, co bys zrobil? (W4.exp.K.OzN.N).

Odczuwane napigcia, zmeczenie fizyczne i psychiczne sg czescia
pracy, z ktérg powinni sobie umiec¢ radzi¢ asystenci i/lub otrzy-
mywac wsparcie. Dodatkowe napigcia psychiczne przynosza moz-
liwe konflikty interpersonalne i konflikty etyczne, powiazane m.in.
z poufnoscia:

Pojawiaja si¢ rowniez inne pytania natury etycznej [...] na przyklad,
kiedy jeste$ asystentem kogos$, kto decyduje si¢ na oszustwo, czy powi-
niene$ o tym powiedzie¢, czy nie? Gdzie powinna znajdowac si¢ granica
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lojalno$ci wobec partnera albo 0s6b z niepelnosprawnoscia, z ktorymi
pracujemy? I oczywiscie czy w tych kwestiach obowigzuje umowa o pouf-
nosci, ze nie mozesz nic powiedzie¢, jednak to wciaz pozostaje pytaniem
natury etycznej dla asystenta [...] Asystent moze nie wiedzie¢, co robic.
Dlatego to wazne, aby mie¢ system wsparcia, chodzi¢ na spotkania dla
asystentow, mie¢ firme, gdzie mozesz do kogos zadzwonic i chodzi nie
tylko o zajmowanie si¢ osobami niepelnosprawnymi, ale réwniez o dbanie
o asystentow (W2.exp.K.OzN.N).

Eksperci zwroécili uwage na emocjonalne trudnosci nie tylko ze
wzgledu na relacyjny charakter pracy jeden na jeden, ale réwniez
z powodu braku rozbudowanych relacji. Praca asystenta w domu
osoby z niepelnosprawnoscig oznacza wyizolowanie z interakcji
typowych dla srodowiska pracy: nie ma kontaktu z innymi wspot-
pracownikami, a zdarza si¢ (np. w wypadku trudnosci z komuni-
kacja), ze takiego kontaktu nie ma tez z ustugobiorca:

Przede wszystkim asystenci rzadko spotykaja si¢ z innymi asystentami.
Bo to jest praca jeden na jeden (W3.exp.M.OzN.N).

Kazdy asystent osobisty pracuje sam w roznych domach, wiec nie jest
tatwo spotka¢ innych asystentéw personalnych (W5.exp.M.N).

Natomiast polscy eksperci czesciej niz ci z Norwegii podnosili
problem glebokiego zaangazowania emocjonalnego, tworzenia rela-
¢ji romantycznych i seksualnych. Pomimo ,ludzkiego charakteru”
zjawiska uznawano to za odejscie od profesjonalizmu i profesjo-
nalnego zarzadzania emocjami. Przy czym podkreslano, ze osoby
z niepelnosprawnoscia czesto pierwsze przekraczaja granice i inicjuja
zmiang definicji sytuacji:

Zazwyczaj jest to [zakochanie — przyp. aut.] w kierunku osoba z niepel-
nosprawnosciag w strone asystenta. [...] w przypadku tamtej pani, o ktorej
wspomniatam, to byto nieodwzajemnione; i to tez trudno jej byto jakos
postawi¢ granice, bo jest jeszcze ten aspekt takiego wlasnie ciggle cackania
sie z osobami z niepetnosprawnosciami, ze jak jej czy jemu powie, ze nie
jest zainteresowana, to mu bedzie przykro, a przeciez on jest taki biedny,
bo nie widzi czy cokolwiek (W18.exp.K.PL).

Czasami trzeba uwazaé czy si¢ nie przekroczy roli, kiedy dwie osoby
po prostu si¢ sobie jako$ tam podobaly, jest jakas$ chemia, zeby wyczu¢
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te granice, ktdrej nie przekraczaé, a z drugiej strony ta granica jest ptynna,
bo czasami si¢ ja przekracza, gdy obie strony chca. To tez jest taka rzecz,
o ktorej sie nie mowi. Czasem chodzi tylko o seks i to si¢ zdarza. Z punktu
widzenia 0s6b niepelnosprawnych te osoby sa bardziej narazone pod tym
katem, Ze muszg uwaza¢, zeby si¢ nie zakocha¢ (W12.exp.M.OzN.PL).

On moéwi, ze po prostu ewidentnie widzial, Ze ona chce, zeby on zostat
z nig w ogole na noc (W2l.exp.M.OzN.PL).

Brak spisanego kontraktu lub stabo$¢ po stronie organizatora
ustugi naraza obie strony uczestniczace w ustudze na niedomo-
wienia i naduzycia oraz przyspiesza proces wypalenia zawodowego
asystentow i ich odejscia z zawodu.

6. Podsumowanie

Sposdb organizacji asystencji osobistej w Polsce i Norwegii jest bardzo
rézny - polskie doswiadczenia to ustugi §wiadczone dzigki projek-
tom organizacji pozarzagdowych i samorzagddw, nieciagte, zmienne
w czasie i w zakresie; norweskie — to doswiadczenie ewoluujacego sys-
temu, wprawdzie tez zréznicowanego lokalnie, ale odwolujacego si¢
do réwnodci i zwiazanej z tym konieczno$ci implementacji praw
obywatelskich. Pomimo tych polsko-norweskich réznic sedno ustug
jest takie samo, zasadza si¢ na relacyjnosci: asystent wchodzi w state
interakcje z osobg z niepelnosprawnoscia; spotykaja si¢ codziennie
w toczacym sie stosunku spolecznym o charakterze ustugi.

Owa relacyjnos$¢ byta podnoszona przez naszych rozmowcow
z obu krajow. Dostrzegli oni wage harmonijnego dopasowania osoby
ustugodawcy do potrzeb i osobowosci ustugobiorcy. Rozmdwcy
z obu grup i z obu krajow podkreslali konieczno$¢ chlodzenia rela-
cji, pilnowania stopnia zaangazowania. Wskazywali, ze zaréwno
w wypadku nadmiernie skréconego, jak i wydtuzonego dystansu
miedzy stronami jako$¢ ustugi moze by¢ zagrozona. Zaréwno gle-
boka przyjazn miedzy wykonawcg ustugi a jej odbiorca (przeradza-
jaca sie niekiedy w relacje intymne i romantyczne), jak i nadmierna
ozieblos¢ po obu stronach nie byty uznawane za wlasciwe. By¢ moze
w Polsce bardziej niz w Norwegii poszukiwano relacji przypomina-
jacych wiezi kolezenskie, jednak i tu istotna byta refleksja stawiania
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granic rozwijajacym si¢ emocjom. Jednoczesnie w narracjach z Nor-
wegii pojawialy sie sygnaly wykonywania przez asystentéw pracy
prowadzacej do niewidocznosci ich jako oséb, traktowania ich jak
bezpodmiotowych dostarczycieli ustug.

W obu grupach rozmdéwcéw i w obu krajach pojawita sie $wia-
domos$¢ koniecznosci zarzadzania emocjami. Wskazywano sytu-
acje wykorzystywania asystentow do prac niezakontraktowanych,
zwlaszcza gdy relacje stawaly si¢ nietransparentne, co generowalo
napiecia i konflikty. Pojawila si¢ tez narracja o koniecznosci przy-
gotowywania ustugobiorcéw na przyjecie ustugi: w Norwegii osoby
z niepelnosprawnoscia powinny wej$¢ w role menedzera ustugi,
w Polsce umie¢ zarzadzaé swoja samodzielno$cia decyzyjna i nie-
samodzielno$cia funkcjonalna.

Natomiast w obu krajach nie pojawity si¢ rozbudowane narracje
dotyczace brudnej pracy. Nieliczne wypowiedzi, ktére mozna intepre-
towac za pomocg tego konceptu, nie pozwalajg na wyciaganie wnio-
skow. Nie wiemy zatem, czy bylo to celowe przemilczenie po stronie
rozmowcow, by nie poodejmowac problematycznych dla nich wat-
koéw, czy tez zadania asystenta w zakresie tzw. opieki osobistej nie sg
przez nich w ten sposdb etykietowane. Badacze pracy opiekunczej
zZwracaja uwage, Zze pracownicy wykonujacy prace brudng miewaja
zlozone, czasami sprzeczne ,relacje ze swoja praca” (Stacey 2005).
Z jednej strony, wystepuje ryzyko fizycznego i psychicznego przecia-
zenia, ale z drugiej - sg tez nagrody, wynikajace m.in. z satysfakcjo-
nujacych relacji z osobg wspierang, rozwijania okreslonych umiejet-
noséci zwigzanych réwniez z wykonywaniem prac brudnych. Poczucie
godnosci, jakie czerpia pracownicy ze wskazanych nagrdd, staje sie
strukturg mediujaca wobec wszystkich ograniczen i niekorzystnych
czynnikéw wynikajacych z wykonywania zadan prostych, nisko-
platnych i zZle spotecznie ocenianych. Oznacza to, ze praca brudna
bedzie inaczej oceniana przez samych pracownikéw i zewnetrznych
obserwatoréw. Ustalenia Clare L. Stacey (ibidem) bliskie sg naszym
uwagom zawartym w rozdziale czwartym, kiedy sygnalizowaty-
$my kwestie ksztaltowania pracy i ujmowania jej jako powotania.
Niewatpliwie kwestia brudnej pracy i reakcji zatrudnionych asy-
stentow osobistych na nig wymaga dalszych poglebionych badan.

Nasze analizy wyraznie ukazaly, Ze praca emocjonalna jest inte-
gralng czescig asystencji osobistej. Umiejetnos¢ zarzadzania emocjami
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- jak wskazujg psychologowie - zwigksza pozytek dla zatrudnionego,
klienta i organizacji. Okazuje si¢ przy tym, ze

Strategia glebokiej pracy emocjonalnej wydaje sie korzystniejsza nie tylko
z punktu widzenia intereséw jednostki (dobrostan pracownika), ale row-
niez organizacji. Istnieja dowody empiryczne na to, ze stosowanie glebo-
kiej pracy emocjonalnej prowadzi do wigkszej efektywnosci pracownikow,
a zatem wiekszych zyskow organizacji. [...] przyjazne zachowania pracow-
nikéw wplywaja na nastréj i zadowolenie klientow, ktére przektadajq sie
na ich lojalno$¢ wobec organizacji (Szczygiel i in. 2009: 161).

Pojawiaja si¢ tez dowody, ze dla pracownikéw ptytka praca emo-
cjonalna nie jest korzystna. Okazuje si¢ bardzo obcigzajaca, gdyz
wymaga wiekszego nakladu energii, aby monitorowac i zmienia¢
emocje, co wplywa na wzrost wyczerpania pracownika (Springer,
Oleksa 2017). Dodatkowo dostosowywanie si¢ do klienta poprzez
manipulacje emocjami obniza zaangazowanie w prace. Prowadzi tez
do wypalenia zawodowego, zwlaszcza gdy pracodawcy wprowadzaja
wy$rubowane standardy dotyczace obstugi klienta, ktére wymagaja
zaréwno ukrywania, jak i udawania emocji. Jak twierdza Agnieszka
Springer i Karolina Oleksa, ukrywanie lub udawanie emocji moze
nie$¢ za sobg niekorzystne rezultaty, ktére beda zréznicowane wsrod
grup zawodowych, m.in. ze wzgledu na przypisanie niektérym z nich
szczegblnej misji spotecznej (np. kadry nauczycielskie, zawody
pomocowe) (ibidem: 614). Jednak bez wzgledu na misyjnos¢ zawodu
w wypadku pracownikéw, ktdrzy nie identyfikuja sie ze swoja organi-
zacja, czesciej wystepuja dolegliwosci psychosomatyczne, wynikajace
z nacisku organizacji na okazywanie pozytywnych emocji klientom.

Ponadto psychologowie potwierdzili, ze klienci potrafig odrézni¢
prawdziwg ekspresje autentycznych uczué, wzbudzonych gleboka
praca emocjonalng, od tej pozorowanej przy wykorzystaniu plytkiej
strategii zarzadzania emocjami - ,,i tylko t¢ pierwsza odczytuja jako
oznake zyczliwosci i przyjaznego nastawienia pracownikéw, klu-
czowych dla ogélnej oceny satysfakcji z ustug” (Szczygiet i in 2009:
162). Wyniki naszych badan nie weryfikuja przytoczonych wyzej tez.
Wydaje si¢ jednak, ze utozsamianie wykonywanych ptatnych obo-
wigzkow z idea pozytecznych zadan dla innych i umiejetnos¢ syn-
chronizacji odczucia moze miec¢ znaczenie dla trwania na ,,pozycji
podporzadkowanej” i odczuwania zadowolenia z wykonywanej pracy.
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W asystencji, tak jak i w innych rodzajach ustug, ekspresja emo-
cjonalna staje si¢ ,swoistym towarem” oferowanym klientowi, jest
swoistg ,,ofertg afektywna”, pakietem pozadanych zachowan wobec
klientow-ustugobiorcow (ibidem: 156). W tej perspektywie troska
0 emocje asystentow, wsparcie w ich zarzadzaniu staje si¢ niezwykle
waznym zadaniem organizatora i administratora ustug asystenc-
kich, jezeli chce uzyskac¢ ich wysoka jakos¢ i satysfakcje obu stron
stosunku ustugowego. Niestety, w obu badanych krajach nie byt
to przedmiot szczeg6lnej troski po stronie organizacji zatrudniajg-
cych asystentow. Co wigcej, jezeli strategia gleboka jest korzystniej-
sza, o czym przekonuja badania psychologéw, to oznacza koniecz-
no$¢ namystu nad selekcja potencjalnych ustugodawcow. Osoby,
ktére nie bedg posiada¢ odpowiedniej wrazliwosci i umiejetnosci
pracy na glebokim poziomie, okazg si¢ mniej efektywne i przydatne
organizacji. W ten sposob moze upas¢ mit niskoprogowego dostepu
do wykonywania zawodu czy ustugi asystencji, a jednoczesnie moze
si¢ zmniejszy¢ pula odpowiednich kandydatéw. W tym samym
czasie moze male¢ zaséb juz zatrudnionych asystentéw, gdyz nie-
ktdrzy z nich beda odczuwali negatywne konsekwencje zdrowotne
wykonywanej pracy z emocjami (por. Aung, Tewogbola 2019).



ROZDZIAL VI

MODELE ASYSTENCJI OSOBISTE) | PRAKTYKA

Gléwnym celem tego rozdzialu jest wskazanie na doswiadczenia
norweskie, ktére moga by¢ uzyteczne dla polskich przedstawicieli
administracji publicznej pracujacych nad skonceptualizowaniem
i wdrozeniem systemowych rozwiazan w zakresie asystencji. Dane
uzyskane w wywiadach z polskimi i norweskimi ekspertami pozwa-
laja nam wypunktowa¢ zaréwno pomysly dotyczace polskiej drogi
do asystencji osobistej, jak i dostrzegane wyzwania w kraju juz
zaawansowanym w systemowym wdrazaniu tej ustugi.

1. R6znorodno$¢ modeli asystencji osobistej i praktyka

Zgodnie z art. 19 Konwencji o prawach 0séb niepetnosprawnych
rzady sa zobowigzane do podjecia wszelkich dziatan majacych
zagwarantowac osobom z niepelnosprawnosciami uczestnictwo
w zyciu spolecznym, m.in. poprzez asystencje osobistg zarzadzana
przez uzytkownika. Ze wzgledu na réznice miedzy krajami sygna-
tariuszami dokumentu wystepuja w nich inne modele progra-
moéw, ktére mozna ogolnie podzieli¢ na dwie kategorie (Deirdre,
Moore, Gowran 2021). Pierwsza to model kierowany przez dostawce,
w ktérym dostawca ma najwigkszy wplyw i kontrole nad ustuga.
Druga kategoria kladzie wigkszy nacisk na decyzje uzytkownika
i jest zgodna z ideg niezaleznego zycia. Ta druga formuta zaktada
zindywidualizowany budzet lub ptatnos$¢ bezposrednia i mozna
ja podzieli¢ na trzy podkategorie. Pierwsza: osoba niepelno-
sprawna zarzadza ustuga i podejmuje wszystkie obowiazki i zadania
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administracyjne. Kategoria druga ma miejsce, gdy agencja zarza-
dza administracjg ustugi, ale uzytkownicy asystencji osobistej maja
kontrole nad decyzjami dotyczacymi planowania. Kategoria trze-
cia to model kooperacyjny, w ktérym agencja kierujg osoby, ktore
réwniez korzystaja z ustugi (Askheim 2005).

Badania dotyczace zarzadzania ustugg asystencji osobistej przez
rzady wskazujg, ze czgsto decyduja si¢ one wydaé mniej pienie-
dzy na programy asystencji osobistej kosztem ochrony praw oséb
z niepetlnosprawnosciami (Deirdre, Moore, Gowran 2021). Jak
dowodzg analizy’, rzady, walczac o zréwnowazenie polityki zarza-
dzania i ciecia kosztow, nawet po przyjeciu Konwencji sktaniaja si¢
w kierunku ciecia kosztow, a nie podejscia opartego na prawach
czlowieka. W cytowanym przegladzie nie znaleziono zadnych dowo-
déw na istnienie kraju, ktéry obecnie stosowalby model asystencji
osobistej kierowany przez uzytkownika zgodny z art. 19 Konwencji
o prawach o0sob niepelnosprawnych. Ze wzgledu na koszty wladze
panstwowe albo ograniczaja dostep do ustugi, albo §wiadcza ustugi
tylko w zakresie podstawowej opieki, co jest sprzeczne z art. 19 Kon-
wengji. Z przeprowadzonej analizy wynika, ze rzady moglyby wdraza¢
polityki neutralne pod wzgledem kosztow, takie jak: ptatnosci bezpo-
$rednie, utatwianie danej osobie zaplanowania pracy, usuwanie wszel-
kich ograniczen dotyczacych zadan asystenta osobistego, opracowanie
wytycznych opartych na modelu spotecznym, zmniejszanie biuro-
kracji obcigzajacej uzytkownika ustugi asystencji, opracowanie przej-
rzystego procesu oceny potrzeb. Stosowaniu zgodnych z Konwencja
rozwigzan stuza dobrze sformulowane i uzgodnione zapisy legi-
slacyjne oraz wlaczenie w proces tworzenia i wdrazania modelu
asystencji osobistej do§wiadczen uzytkownikéw ustugi (ibidem).

Wdrazanie zapiséw Konwencji jest szczegolnie trudne dla krajow,
ktdére w przesztosci doswiadczaly paternalistycznego modelu polityki
spolecznej, a dzialania wobec 0s6b z niepelnosprawnos$ciami oparte
byty o model medyczny, tj. m.in. w pafistwach Europy Srodkowo-
-Wschodniej. Jednak i w nich coraz czgéciej wprowadza sig asystencje
osobistg na wzdr rozwiazan z Europy Zachodniej i Péinocne;.

1 'W przegladzie przeanalizowano 99 dokumentéw i podzielono literature
na nastepujace tematy: prawodawstwo, finansowanie, model §wiadczenia ustug,
zarzadzanie i regulacje oraz reakcja na pandemi¢ COVID-19.
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Oczywiscie wystepuje zréznicowanie w poziomie i skali udzielanych
ustug asystencji w poszczegdlnych krajach. Ilustruja to wyniki pilo-
tazu oceny asystencji przeprowadzone tuz przed wybuchem pan-
demii w o$miu europejskich panstwach: Belgii, Bulgarii, Irlandii,
Serbii, Stowenii, Hiszpani, Szwecji i Wielkiej Brytanii (Mladenov,
Pokern, Bulic Cojocariu 2019). Najlepsze wyniki w zakresie prowa-
dzenia niezaleznego zycia przez osoby niepetnosprawne przy korzy-
staniu z asystencji osobistej uzyskano w Szwecji. Najmniej korzystnie
oceniono sytuacje w Bulgarii, gdzie asystentom oferuje si¢ niskie
wynagrodzenie (mniej niz 2 euro za godzine), zniechecajac kandy-
datow do $wiadczenia takich ustug. Gtéwne wsparcie przychodzi
tam ze strony rodzin oséb niepetnosprawnych, co ogranicza wolny
wybor i niezalezne zycie tych oséb. W wielu badanych panstwach
zaobserwowano tendencje¢ do redukowania publicznych kosztéw,
ktére przektadato sie na ograniczenie dostepnosci asystencji. Miato
to miejsce rowniez w krajach uznanych za dobrze prosperujace,
np. w Szwegji (ibidem: 11).

Cigcie kosztéw i mniejsza dostgpnos¢ do ustug nie sa jednak
jedynymi problemami w Szwecji, uznanej za lidera we wdrazaniu
asystencji. W tym kraju dzialania promujace uczestnictwo w spo-
teczenstwie i asystencje osobistg (PA) reguluje ustawa dotyczaca
wsparcia i ustug dla niektérych oséb niepetnosprawnych z 1993 r.
(Lag om stdd och service till vissa funktionshindrade) (von Granitz,
Sonnander, Reine, Winblad 2021). Szwedzkie badania wskazuja
na niepelne i nieréwne wdrazanie PA w kraju, co zagraza prawo-
rzadnosci i ogranicza uczestnictwo 0séb z niepelnosprawnosciami
w spoleczenstwie?. Wykazano réwniez wzrost kosztéw asystencji

2 Bylo to badanie podluzne, prowadzone przez okres pieciu lat, od 2010
do 2015 r. Dane wykorzystane w artykule to dane rejestrowe pobrane z SSIA
(Szwedzka Agencja Ubezpieczen Spotecznych - Swedish Social Insurance Agency/
Forsakringskassan) oraz dane z kwestionariuszy wystanych do uzytkownikéw PA
(N=2565) w wieku 16-84 lat, ktorym przyznano dodatek na ustugi asystenckie
(an assistance allowance) w latach 2010-2015. Wedlug danych z rejestru SSIA
w listopadzie 2010 r. bylo 15 289 0séb uprawnionych i otrzymujacych dodatek
na uslugi asystenckie, z czego 47% stanowily kobiety, a 53% mezczyzni, i przy-
znawano im $rednio 112 godzin tygodniowo. W grudniu 2015 r. do dodatku
na ustugi asystenckie uprawnionych bylo 16 142 osob (46% kobiet i 54%
mezczyzn), z ktorych wszystkie otrzymywaly $rednio 127 godzin tygodniowo.
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przekraczajacy pierwotne oczekiwania rzadu: z 4 mld koron szwedz-
kich do 24,1 mld w 2019 r. Liczba odbiorcéw PA wzrosta z 6141 (1994)
do 14 159 0s6b (2019), a liczba przyznanych godzin wzrosta $rednio
z 66,9 w 1994 r. do 128,9 tygodniowo na osobe¢ w 2019 r. Pomimo
wzrostu liczby godzin stwierdzono zwigkszenie czynnosci opiekun-
czych wykonywanych przez asystentéw i zmniejszenie wiekszosci
dziatan wspierajacych aktywne zycie. Wyniki analiz dostarczyly
dowodoéw na przechodzenie w kolejnych latach na model medyczny
z powodu rosngcego znaczenia w asystencji zabiegdw pielegnacyj-
nych i opiekunczych, i wskazaty na ryzyko wykluczenia spolecznego
z powodu mniejszej liczby dziatan wspierajacych aktywne zycie.
Ponadto nalezy podkresli¢, ze nieréwny dostep do uczestnictwa
w spoteczenstwie dotyczyt wszystkich grup potrzebujacych, ale byto
to szczegdlnie widoczne w wypadku kobiet, 0sob starszych i okre-
$lonej kategorii 0s6b z niepelnosprawnosciami, z tzw. specjalnymi
potrzebami, dla ktérych zgtaszane dzialania mialy gtéwnie charak-
ter opiekunczy (ibidem).

Przytoczone analizy ukazujg, ze w wielu krajach obserwujemy
trudnosci i dylematy zwigzane z wprowadzaniem i rozwojem asy-
stencji osobistej. W wypadku Polski pozycja ,,spéznionego przy-
bysza” umozliwia nauke na bledach innych i twdrcze korzystanie
z do$wiadczen podmiotéw bardziej zaawansowanych w okreslo-
nych rozwigzaniach. Dlatego tez w kolejnych fragmentach tego
rozdziatu przedstawimy wyzwania, ktére wskazuja eksperci z obu
krajéw i sprobujemy wytypowac te problemy, ktérych rozwigzanie
wydaje nam si¢ niezbedne do tworzenia odpowiednich i skutecznych
instrumentow wsparcia 0s6b z niepelnosprawnosciami.

2. Ryzyka i wyzwania — polscy i norwescy eksperci
o przysztych rozwigzaniach w ich krajach

Okres zbierania danych w obu krajach zbiegl sie z decyzjq rzadow,
aby rozpocza¢ dyskusje i zmiany w systemie wsparcia dla oséb
z niepelnosprawnoscia, w tym w odniesieniu do asystencji osobistej.
W Norwegii — jak wspomniaty$my w poczatkowych rozdziatach -
rozpoczeto prace nad poprawa stosowanego prawa i konsekwencjami
taczenia ustug asystencji z obszarem zdrowia; w Polsce zainicjowano
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prace nad dokumentami strategicznymi dotyczacymi wsparcia
0s6b z niepelnosprawnoscia, ustawa o asystencji osobistej, ustawa
0 wyréwnywaniu szans 0sob z niepelnosprawno$ciami, ktérej celem
jest wdrozenie Konwencji ONZ do polskiego porzadku prawnego.

W tej perspektywie szczegdlnie interesujace byly glosy badanych,
gléwnie ekspertéw, ktorzy oceniali funkcjonujacy system i wskazy-
wali — wedlug nich konieczne - kierunki zmian czy tez okreélone
ryzyka wynikajace z potencjalnych przeobrazen. Eksperci ukazywali
tez dylematy w obszarze asystencji osobistej. Poréwnania te maja
dla nas kluczowe znaczenie z uwagi na rézny stopien zaawanso-
wania Norwegii i Polski we wdrazaniu do praktyki ustug asysten-
cji osobistej. Pozwolg na pokazanie rozbieznosci wynikajacych
z zakresu funkcjonowania asystencji osobistej (jako ustugi obliga-
toryjnej versus projektowej), ale i podobienstw niezaleznych od jej
poziomu rozwoju. Wnioski beda mogly by¢ wskazowka rowniez dla
innych krajéw, o réznym stopniu zaangazowania w rozwdj ustug
asystencji osobistej.

2.1. Wyzwania dla norweskiego systemu
asystencji osobistej (eksperci)

W Norwegii ustugi asystencji zostaly wprowadzone w 2000 r. Od
tego czasu wyksztalcit si¢ juz rynek tych ustug, na ktérym pojawiaty
sie rozne podmioty posredniczace w ustugach i je organizujace.
Naleza do trzech sektoréw: publicznego (samorzady), prywatnego
(wyspecjalizowane firmy i osoby prywatne) i pozarzadowego (orga-
nizacje pozarzadowe, czesto zakladane przez aktywistow z niepelno-
sprawnosciami). Podmioty te konkuruja, by zyska¢ klientéw, a wraz
z nimi $rodki finansowe. Jeden z badanych ekspertéw oszacowat
warto$¢ tego rynku w 2021 r. na 14 mld koron norweskich, z tego
»okoto 3,5 miliarda wigze si¢ z rynkiem prywatnym, a 10,5 miliarda
jest zapewnione przez panstwo” (W3.exp.M.OzN.N).

W chwili obecnej trwa proces segmentacji rynku ustug asystencji,
ktéry prowadzi do specjalizacji podmiotéw w $wiadczeniu ustug
dla okreslonych grup klientéw i zgodnie z okreslonymi zalozeniami
ideologicznymi. Wyksztalcilo si¢ zatem kilka modeli asystencji:
jedne nawiazuja do spolecznego modelu niepelnosprawnosci i rozu-
mieja niezalezne Zycie jako proces politycznej walki z nieréwnym



224 VII. Modele asystencji osobistej i praktyka

traktowaniem oséb niepelnosprawnych; inne nawigzuja do biopsy-
chospotecznego ujecia niepelnosprawnosci, ktore podkresla znacze-
nie ciala, choroby i jej dynamiki w procesie dos§wiadczania $wiata.
To ideologiczne zréznicowanie utrwala tozsamo$¢ organizacji
i przyciaga potencjalnych ustugobiorcéw, posiadajacych okreslone
motywacje i potrzeby:

[...] w Norwegii powstaje coraz wiecej firm prywatnych, ktére chca admi-
nistrowaé systemami asystencji osobistej. Wiele z tych firm postrzega
niezalezne zycie jedynie jako Zycie w sposdb niezalezny, poniewaz nie
rozumieja procesu, nie rozumieja na czym polega ruch niezaleznego
zycia. Nie rozumieja niepelnosprawnosci z perspektywy dyskryminacji
(W7.exp.K.OzN.N).

Proces dywersyfikacji rynku uslug asystencji osobistej wplywa
na pojawienie si¢ rozwigzan (i sam jest przez nie stymulowany),
ktére umozliwiaja objecie wsparciem kolejnych grup wiekowych
(np. dzieci), grup o zlozonych niepelnosprawnosciach, o dyna-
micznie zmieniajacym sie stanie zdrowia i funkcjonalnosci ciala,
ktérych koszt obstugi jest duzo wigkszy niz przecigtnie ze wzgledu
na specjalistyczne wymagania zdrowotne. Istotne, ze rynek ustug
asystenckich tworzony jest i rozwijany przy duzej aktywnosci oséb
z niepelnosprawnoscia jako wladcicieli, menedzeréw, pracownikow
i ekspertow w firmach administrujacych asystencjg. W tym znaczeniu
jest on inkluzywny i partycypacyjny, ale jednoczesnie hermetyczny
i ograniczony, gdyz obszar aktywnosci ekonomicznej tych oséb jest
nadal osadzony w obszarze niepelnosprawnosci:

[...] razem z innymi ludZmi z niepelnosprawnos$ciami zaczynam prace
we wlasnej firmie, ktéra bedzie calkiem podobna do Uloba. Otwieramy
wlasng firme¢ BPA, ktéra bedzie ukierunkowana na ludzi cierpiacych
na zanik mie$ni, poniewaz Uloba jest bardzo dobra dla ludzi z uposle-
dzeniami wzroku, a takze dla ludzi z porazeniem mézgowym oraz uszko-
dzeniem rdzenia kregowego, ale jezeli chodzi o zanik migéni potrzebna
jest innego rodzaju pomoc, a takze w znacznie wiekszym wymiarze
(W2.exp.K.OzN.N).

Wielos¢ podmiotéw funkcjonujacych na rynku, ale bez odpowied-
nio przekazanej i uporzadkowanej informacji dla ustugobiorcéow,
nie zwigksza mozliwoéci wyboru po stronie uzytkownikéw i kontroli
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procesu pomagania. Nadmiar informacji lub niedoskonaly proces
komunikacyjny moga powodowa¢ poczucie nadmiernej ztozonosci
i zagubienia w systemie:

Mysle, ze Uloba jest najwieksza, ale sg tez bardzo male i dos¢ mate
organizacje. Organizacje sa rdznej wielkosci i niektdre dzialaja w czesci
Norwegii, niektére sa w calej Norwegii, a niektére sa wyspecjalizowane
i szczerze méwigc jest to bardzo chaotyczne. Prébowatam dowiedzie¢
sie wigcej o niektorych ustugodawcach, takich jak Uloba, ale szczerze
moéwigc, nie rozumiem ich wszystkich. [...] a czasem ludzie tam pracu-
jacy moga mie¢ uprzedzenia do 0séb nalezacych do mniejszoéci rasowych,
a takze do tego rodzaju rzeczy, wigc na pewno sa wielkie problemy. Ale
$wiadczg oni wazne ustugi. I bardzo czesto moga by¢ bardzo pomocni,
ale powiedziatabym, ze jest jeszcze dluga droga, aby to zrobi¢ lepiej...
(W4.exp.K.OzN.N).

Ideologiczne réznice widoczne na rynku ustug asystenckich
~konkuruja” ze skutecznoscia i efektywnoscia obstugi systemu.
Podmioty $§wiadczace ustugi asystencji specjalizuja réwniez w finan-
sowej i administracyjnej obsludze procesu dostarczania ustug we
wspolpracy z samorzadami. Objecie ustugg ztozonych przypadkow
niepetlnosprawnosci prowokuje pytanie o wydolnos¢ srodowisk
lokalnych i zrédia finansowania. W tym zakresie podmioty propo-
nujace asystencje sg kreatywne i wyspecjalizowane w interpretacji
istniejacego prawa:

Powiedzmy, ze masz dziecko z DMD [dystrofia miesniowa Duchenne’a -
przyp. aut.], w wieku 17 lat. [...] mieszka w mieécie z populacjg 5 tys.
ludzi. Tak wigc miasto ma bardzo maly budzet, poniewaz budzet jest
przydzielany w oparciu o liczbe mieszkancéw. [...] koszt ustugi calodo-
bowej pomocy wynosi od 3,7 do 4,2 mln euro rocznie. [...] nastepnie
wladze lokalne zawieraja z nami umowe, a potem muszg obcigé pewne
koszty, musza zaoszczedzi¢ troche pieniedzy. A w Norwegii obowigzuje
zasada, ze wszystko powyzej 1,3 mln [...], a zatem w tym wypadku 85%,
pokrywa panstwo (W3.exp.M.OzN.N).

Rynek ustug asystencji - pomimo perturbacji zwigzanych z pande-
mig - rozwija si¢ dynamicznie. Pojawienie si¢ epidemii COVID-19
ukazalo znaczenie tego typu rozwigzan dla dobrostanu oséb
z niepelnosprawnoscia, ktére nie byly izolowane w instytucjach,
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nie byly tez pozostawione same sobie, ale mogly korzysta¢ z ustug
asystenta i funkcjonowa¢ w bezpiecznych warunkach.

Niemniej rynek ten bedzie si¢ zmienial ze wzgledu na konieczne
korekty systemu, indukowane m.in. przez procesy o charakte-
rze globalnym. Badani eksperci wskazali okreslone wyzwania dla
asystencji w Norwegii, skutkujace swoistymi konsekwencjami
(tab. 6).

Tabela 6. Dostrzegane przez ekspertéw wyzwania dla ustug asystencji w Nor-
wegii i ich konsekwencje

Proces i zjawiska

Konsekwencje dla systemu ustug asystenckich

Zmiany
demograficzne

Starzenie si¢ populacji, wzrost liczby zachorowan
na choroby przewlekle, schorzenia genetyczne
— wzrost zapotrzebowania na ustugi,

w szczegdlnosci opiekuncze i zwigzane

z niesamodzielnoscig.

Zmiany
technologiczne

Automatyzacja, Al zastapi prace asystentow
w okreslonych obszarach zadan — zmiana
rynku ustug i spadek popytu na prace
niewykwalifikowang.

Finansowanie

Ograniczenia zwigzane z wysokimi kosztami
leczenia w obliczu starzenia si¢ populacji

i kryzyséw finansowych oraz ze wzgledu

na wydolnos$¢ samorzadéw — ograniczenia skali
i zakresu ustug.

Zrdznicowanie
lokalne

Nieréwnosci w dostepie do ustug, niecigglos¢
ustug — nieréwnosci spoleczne w wymiarze
przestrzennym, zmiana dystrybucji przestrzenne;j
ludnoéci z niepelnosprawnoscia (migracje

do gmin o lepszym standardzie ustug).

Niespojnosé
przepisow

Brak spojnosci w przepisach oraz brak ich
jednoznacznej interpretacji — zwigkszenie
dyskrecjonalnej wladzy urzednikow.

Selektywno$¢ systemu

Wrykluczenie i ograniczenia praw obywatelskich
ze wzgledu na wiek i wystepujace potrzeby

— nieréwnoéci spoteczne w wymiarze
kategorialnym.




2. Ryzyka i wyzwania — polscy i norwescy eksperci o przysztych... 227

Proces i zjawiska

Konsekwencje dla systemu ustug asystenckich

Niskie
pozycjonowanie
spofeczne pracy
opiekunczej

i asystencji osobistej

Segmentacja rynku pracy, odplyw kobiet

z segmentu ustug opiekunczych — spadek
podazy pracy asystenckiej, ewentualnie
uzupelniany przez wzrost zasobow migracyjnych,
osoby uczace sie i po zakonczeniu aktywnosci
zawodowej.

Medykalizacja

Ulokowanie ustug asystenckich w obszarze
zdrowia — powr6t do modelu medycznego
opartego na kontroli i usprawnianiu.

Zrédlo: zestawienie wlasne na podstawie danych uzyskanych w wywiadach

Z wypowiedzi ekspertdw wylaniaja si¢ trzy gléwne problemy
i jednoczes$nie wyzwania na przyszios¢ w kontekscie rozwoju sys-
temu ustug asystencji osobistej:
1. Lokalne zréznicowanie dostepnosci ustugi jako wynik decentra-

lizacji i stosowania lokalnych rozwigzan.

Wedlug stanu na dzi§ mamy BPA lub rozwigzania podobne do BPA jako
ustawowe prawo dla niektérych grup, ktére otrzymalismy w 2015 r., jak
sadze. I to jest wielki krok w dobrym kierunku i bardzo wazne prawo.
Ale nie jest kompletne, a zatem jest wiele osob, ktére nie sa objete tym
prawem, méwitam ci o tym wczeéniej, ale uwazam, ze to dotyczy tylko
ludzi, ktérzy maja wielka potrzebe pomocy i ktérzy sa ponizej pewnego
wieku. Nalezy wiec wypetni¢ pewne kryteria, ktére nie wszyscy potrze-
bujacy pomocy wypelnili. Ponadto, podobnie jak rozporzadzenie prawne
podlega to ustawodawstwu w zakresie zdrowia i opieki spotecznej, co réw-
niez stanowi wielkie wyzwanie, poniewaz naktada wiele wymagan [...].
Sprawia to, ze efekt zalezy od tego, w jakiej gminie mieszkasz i od indy-
widualnego przypadku. A zatem, tam gdzie to dziala, jest dobre, ale tam
gdzie nie dziala, istnieje wiele ograniczen, nad ktérymi musimy naprawde
pracowac, aby stworzy¢ narzedzie réwnosci, jakie ma w pewnym sensie
powsta¢ (Wl.exp.K.OzN.N).

. Niezaspokojenie potrzeb oséb z niepelnosprawnosciami i wyta-
czenie niektorych kategorii lub niedoszacowanie ich potrzeb.

[...] wiele oséb méwi teraz, ze jedli sg dzie¢mi [...], Ze jesli jestes bardzo
mlody, czesto nie dostajesz wystarczajaco duzo godzin BPA, bez wzgledu
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na to jak bardzo sie starasz i bez wzgledu na to jak potrzebujesz BPA. A jesli
jestes bardzo stary, to wystepuje ten sam problem (W4.exp.K.OzN.N).

3. Potrzeba zréwnowazenia spotecznego i medycznego aspektu
niepetnosprawnosci w ustudze asystencji:

[...] jedng z obaw, ktéra mamy w mojej NGO jest to, ze nowo wpro-
wadzonym zmianom, szczegdlnie tym forsowanym przez Uloba, [...]
towarzyszy zaniepokojenie, ze bedzie to krzywdzace dla ludzi ze zlozo-
nymi potrzebami, poniewaz oni muszg by¢ w pewien sposéb chronieni
od strony medycznej, jednak perspektywa niezaleznosci i rownosci jest
oczywiscie istotna dla kogo$, kto potrzebuje kompleksowego wsparcia
medycznego; aspekt medyczny jest rowniez istotny, zeby by¢ réwnym
i by¢ w stanie zy¢ niezaleznie (W2.exp.K.OzN.N).

Rynek ustug asystencji jest analizowany przez badaczy norwe-
skich, ktérzy ukazujg sporne kwestie wystepujace wéréd podmiotéow
na nim funkcjonujacych, m.in. wskazuje si¢ krytyke konsumenckiej
orientacji modelu PA prowadzong przez zwolennikéw idei upodmio-
towienia uzytkownikow uslug asystencji w nurcie emancypacji,
uwalniania i stawiania oporu opresyjnym strukturom spoteczenstwa
(Bonfils, Askheim 2014: 8-9). Krytyka przychodzi réwniez od tych,
ktérzy wskazujg iluzje wolnego wyboru konsumenta ze wzgledu
na dzialanie w sytuacji niepelnej i niedoskonatej informacji oraz
przy niekiedy ograniczonych zdolnosciach uzytkownikéw ustugi.
Wyniki naszych badan potwierdzajg wyrazone wyzej obawy zwig-
zane z ograniczeniami norweskiego ,,narzedzia réwnosci” w postaci
ustug asystencji, ktore nie zawsze sg postrzegane jako powszechne,
wysokiej jakosci i zaspokajajace istotne potrzeby. Dlatego Norwedzy
wcigz debatujg nad jego modyfikacja, a przede wszystkim — co bar-
dzo istotne — nad operacjonalizacja zasady rownego traktowania
obywateli, czyli aksjologicznymi zalozeniami samej ustugi.

2.2. Ryzyka i wyzwania dotyczace przysztych rozwiazan
w obszarze asystencji osobistej w Polsce (eksperci)

Rozmowy, ktére prowadzitySmy w polskimi ekspertami, odbyty sie
w 2021 r., w okresie pandemii, gdy — w trakcie zaostrzonego rezimu
sanitarnego w Polsce — ujawnily si¢ niebezpieczenstwa i konsekwencje
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zakladowego systemu wsparcia 0sob zaleznych. Zwiekszyla si¢ wow-
czas $wiadomos¢ konieczno$ci zmian, a aktywisci ze srodowisk os6b
z niepelnosprawnosciami oraz ich sojusznicy alarmowali o krytycz-
nej sytuacji osob z ograniczeniami sprawnosci, ktorzy przebywali
w placéwkach opieki catodobowej lub byli pozostawieni w domach
bez fachowej opieki profesjonalistow’.

Polscy eksperci odnosili si¢ do tej sytuacji i wskazywali obszary,
ktére powinny ulec zmianie. Podkredlali, ze czas izolacji, ograniczen
w kontaktach spofecznych i poruszaniu si¢ uzmystowit wszystkim
wage prowadzenia niezaleznego zycia. W odniesieniu do samych
ustug asystencji osobistej oczekiwano, ze zostang one wprowadzone
jako systemowe i ogélnokrajowe rozwigzanie, gdyz obecnie sg jak
»jednorozec, ze jak kto$ go dostal no to: «WOW, fenomenalnie»,
ale generalnie... mato kto go widzi” (W13.exp.M.PL). Dodatkowo
poczucie chaosu, braku wiedzy i niezrozumienia przez potencjalnych
uzytkownikéw, czym jest asystencja osobista, sa poglebiane przez:

udawanie asystencji. To znaczy udawanie, ze to jest ,,asystencja osobista”,
jezeli w ogole kto$ zna to okreslenie. A dwa - ,podciaganie”, ze to jest
asystencja, a tak naprawde - to w ogoéle nie jest asystencja osobista. Mamy
troche takie przykrywanie, troche pudrowanie, ze niby to jest asystencja
osobista, kiedy kto$ nie spetnia wymogdéw. Szczegélnie tez mysle o ustu-
godawcach, ktorzy niby méwia, ze realizuja w ramach funduszy unij-
nych, ale w praktyce jednak... no nie mozna tego tak nazwa¢ w zadnym
wypadku (W13.exp.M.PL).

Wprowadzenie ogdlnopolskiego, dostepnego systemu ,,praw-
dziwej” asystencji osobistej wymaga pracy wieloobszarowej.
Wskazywano przy tym na dwojakiego rodzaju wyzwania. Po pierw-
sze, byly one zwigzane z szerszym kontekstem prawnym i koniecz-
noscia zmian w licznych aktach prawnych, co pozwolitoby na stwo-
rzenie trafnego i kompleksowego rozwigzania w zakresie asystencji
osobistej. Dostosowania takie powinny dotyczy¢ m.in. orzecznictwa
rentowego z tytulu inwalidztwa, pomocy spotecznej, ustawy o reha-
bilitacji zawodowej i spolecznej oraz zatrudnianiu oséb niepetno-
sprawnych. Jednoczesnie zmiany te w opinii ekspertow sa konieczne
ze wzgledu na wymog deinstytucjonalizacji, ktdry jest priorytetem

3 Por. https://niezaleznezycie.pl/aktualnosci/ (dostep: 12.07.2022).
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UE w zakresie programowania polityk publicznych. Jest tez wymo-
giem unijnej perspektywy finansowej 2021-2027.

Pytanie, czy w ogole da si¢ zrobi¢ asystencje w Polsce, nie robigc reformy
orzecznictwa? Czy da si¢ zrobi¢ asystencje w Polsce, nie robigc deinstytu-
cjonalizacji? A te rzeczy, i deinstytucjonalizacja i reforma orzecznictwa,
to sg takie rzeczy, kamienie nie do ruszenia. Wiec na pewno jakas forma
woli politycznej, nawet nie jakiej$ super wielkiej (W14.exp.K.PL).

Koncepcyjnie to nie wiem jak to sie zepnie [...]. Ja mdwig, Ze to by byto
najblizej w pomocy spofecznej. Tak jak mowig, jak to sie zepnie z zada-
niami, ktoére wynikaja z ustawy o pomocy spotecznej, na ile musiataby
by¢ zreformowana, a na ile musialoby to wynika¢ z ustawy o asystencji,
ktéra by¢ moze powinna by¢ wprowadzona jako ustawa osobno. A moze
powinna by¢ powiazana z ustawa o rehabilitacji (W15.exp.K.OzN.PL).

Po drugie, eksperci odniesli si¢ szczegélowo do wyzwan zwig-
zanych z implementowaniem przepiséw Konwencji i wdrazaniem
ustug asystencji osobistej w Polsce. Okreslili ryzyka w kilku obsza-
rach (tab. 7) oraz wskazali mozliwe rozwigzania antycypowanych
problemow.

Tabela 7. Dostrzezone przez ekspertow obszary ryzyka przy wprowadzaniu
ustug asystenckich w Polsce i mozliwe im przeciwdzialania

Obszar Ryzyka Rozwigzania
Ustugodawcy - Brak chetnych, Stabilne umowy
asystenci przypadkowa selekcja | o prace, odpowiednie
do zawodu. wynagrodzenia, szkolenia,
superwizja.
Jako$¢ ustugi Naduzycia Ewaluacja satysfakeji

i niezamierzone bledy | klienta przeprowadzana

po stronie asystentéw. | cyklicznie; standardy ustug;
personalizacja ustugi;
koordynacja ustugi.

Ustugobiorcy - Nieprzygotowanie Szkolenia dla
osoby z niepelno- | na przyjecie ustugi ustugobiorcow.
sprawnoscig (brak lub niedostatek

wiedzy, umiejetnosci
zarzadzania ustuga).
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Obszar Ryzyka Rozwigzania
Konstrukeja ustugi | Brak lub Elastycznos¢ zapisow,
nieadekwatno$¢ diagnoza mozliwosci

przepiséw prawa,

brak mozliwosci
wprowadzenia budzetu
osobistego; nadmiernie
ztozony i nieczytelny
zbioér réznych ustug
kierowanych do osob
potrzebujacych.

wprowadzenia budzetu

osobistego bez ostabienia

NGO’s, ciggtos¢ ustug;
dopuszczenie wyboru
ustugodawcy; integracja
ustug spotecznych

w $rodowisku lokalnym.

Odbidr spoteczny

Niski prestiz zawodu.

Godne wynagrodzenie

asystentow; edukacja
i informacja odbiorcow
i otoczenia spotecznego.

Zrédlo: zestawienie wlasne na podstawie danych uzyskanych w wywiadach

Wigkszos¢ ekspertéw byta zgodna, ze ustugi asystencji osobistej
powinny by¢ organizowane w $rodowisku lokalnym, jak najblizej
osoby z nich korzystajacej, na poziomie gminy (niektérzy wskazy-
wali udzial organizacji pozarzadowych), przygotowane z dbaloscia
o kadry: asystenci powinni mie¢ umowe o prace i by¢ odpowied-
nio wynagradzani, szkoleni i powinni mie¢ dostep do superwizji.

[...] w mojej koncepgji to jednak gmina powinna czuwa¢ nad tym, czy
umowa jest wykonywana, czy nie. Po to jest ten czynnik panstwowy,
chociaz samorzadowa, ale to jednak element panstwa, zeby zapewni¢
funkcjonowanie rowniez i tym asystentom godne (W20.exp.M.OzN.PL).

Ja bym na pewno cze$¢ srodkéw przekazala w formie dotacji celowych
do urzedu gminy. I to, czy beda go realizowaly GOPS-y, MOPS-y czy co$
innego, to pewnie juz jest kwestia indywidualna danego urzedu. Wiec
na pewno budzet i na pewno dobre osadzenie w lokalnej spolecznosci
(W19.exp.K.PL).

Ja zyczytabym sobie, zeby w programach rzeczywiscie kto$ zadbat o asy-
stentow i zeby pomyslal o tym, ze potrzebujg jednak jakiego$ wsparcia
medyczno-merytorycznego w swojej pracy, ze potrzebuja czasu na to, ze
nie mozna im placi¢ tylko za wykonane godziny, ze trzeba pomysle¢,
ze musza tam pojecha¢d i wroci¢ (W24.exp.K.PL).
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Po pierwsze asystenci powinni podlega¢ superwizji regularnie, jak dla
mnie raz na kwartal, to jest najrzadsza opcja obligatoryjnej superwizji
[...]. Po drugie, ewaluacja, czyli ukierunkowanie bardziej na uzytkow-
nika. Na biezgco uzytkownik pytany [...] - jak wyglada praca asystenta?
Czy wszystko si¢ zgadza? Czy sa jakie$ niepokojace rzeczy? Czy ta osoba
jest zadowolona? To sg takie... powiedzialbym ,wentyle bezpieczen-
stwa” dosy¢ standardowe, ale jezeli one funkcjonujg to zdecydowanie
zmniejsza sie ryzyko tych kwestii etycznych. No i nad wszystkim powi-
nien czuwac koordynator [...] jego celem jest, aby upewnic sie, ze zasady
sg przestrzegane przez asystentow, ale i przez uzytkownikéw z definicji
(W13.exp.M.PL).

I najwazniejsze na rynku pracy jest godna ptaca [...] bo my musimy tutaj
powiedzie¢ o pienigdzach. Bo my nie oczekujemy wolontariatu czy nie
oczekujemy tego, ze kto$ to zrobi hobbistycznie, z odruchu serca [...] ale
tutaj méwimy o pewnym rozwigzaniu instytucjonalnym, systemowym,
wiec jakby to, co najwazniejsze, to poza godna placy jeszcze [...] wcze-
$niej trzeba by edukowac¢ spoteczenstwo (W23.exp.K.OzN.PL).

Warto zaznaczy¢, ze postulaty ekspertéw dotyczace przysztych
rozwigzan byly zgodne z tymi wyrazonymi przez asystentow: badani
ustugodawcy réwniez wskazywali na istotnos¢ szkolen, superwizji
i poprawy warunkoéw placowych oraz zatrudnienia.

Elementem obecnym w rozwazaniach ekspertéw, a niepodejmo-
wanym przez asystentéw, byto wprowadzenie do dyskusji kwestii
ustug w miejscu pracy. W tym zakresie jeden z ekspertow wskazal
na ,,wélizgiwanie malymi kroczkami” ustug asysty do proaktywno-
$ciowych programéw PFRON, ktére jednak ,nie ciesza si¢ az tak
duzg popularnoscig jak zadania zlecone” (W15.exp.K.OzN.PL). Inna
ekspertka skrytykowala istniejace narzedzie w postaci wsparcia
ze strony tzw. pracownika wspomagajacego (osoby zatrudnionej
w danej firmie, ktora oprocz wlasnych zadan wspiera pracownika
z niepelnosprawnoscig):

[...]1izeby go [...] wynaja¢ skads, nie zatrudnia¢ w formie, zeby nie taczy¢
tych dwodch faktow. Bo tutaj mnie wspiera technicznie, a tutaj na przykfad
przez tydzien nie odpisuje na maila i ja nie moge dokonczy¢ tego zada-
nia. I co, i ja mam i$¢ do szefa i o tym mu powiedzie¢? No jak ja si¢ bede
z tym czuc? No to jest absolutnie nie do przyjecia (W23.exp.K.OzN.PL).
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Krytyka tego typu rozwigzania byla juz obecna w polskim dyskur-
sie wsparcia 0s6b z niepelnosprawnoscia, podnosili jg zatrudnieni
i organizacje pozarzadowe. Jednak w okresie badan nie zmieniono
przepiséw, a debata publiczna dotyczaca asystencji w miejscu pracy
nie wybrzmiewata mocno.

Pomimo konsensualnosci dotyczacej pozadanej konstrukgji asy-
stencji istnialy dwa punktu sporne. Opozycje dotyczyty:

1. Profesjonalizacji — deprofesjonalizacji ustug asystencji.

[...] wiec ja generalnie nie odbieralabym prawa osobom, ktére nie maja
tego wyksztalcenia do wykonywania czy spelniania funkgji asysty, asy-
stencji. Natomiast bylabym za wzmocnieniem tego, aby osoby mtode
mogty taki zawod pozyska¢ (W17.exp.K.OzN.PL).

[...] powinni$my zacza¢ mysle¢ o profesjonalnym ksztatceniu tych asy-
stentdw, czy to na jakich$ dwuletnich, policealnych studiach, czy w jakis
jeszcze inny sposob, temat tez zupelnie nietkniety (W2l.exp.M.OzN.PL).

2. Standaryzacji - elastycznosci.
Wystarczy opracowanie jaki$ standardéw (W16.exp.M.OzN.PL).

Natomiast chcemy, zeby weszly jakie$ standardy i Zeby nie bylo, ze
tu ustuga opiekuncza, tu specjalistyczna, [...] tu asystent osobisty, tu jesz-
cze inny jakis asystent (W15.exp.K.OzN.PL).

Mysle, ze kto§ madry, kto bedzie opracowywat zasady tej asystentury,
podejdzie do tego elastycznie, dlatego Ze stworzenie hermetycznych zasad
moze sprawié, ze tych asystentéw po prostu nie bedziemy mieli. [...]
Tworzenie sztywnych praw moze zamkna¢ droge do wolnosci, bo bez
tego asystenta osoba z duza niepelnosprawnoscig jest wigZniem samego
siebie albo wlasnego domu (W17.exp.K.OzN.PL).

Watpliwosci wzbudzal budzet osobisty, ktéry czesto jest postu-
lowany jako rozwigzanie prokonwencyjne i dajace ustugobiorcy
mozliwos¢ decyzji oraz kontroli nad procesem pomagania. Eksperci
wskazywali na mozliwy opér przed jego wprowadzeniem w Polsce
ze wzgledu na niezrozumienie idei budzetu osobistego i trudnos¢
jego implementacji oraz niechec ze strony podmiotéw do tej pory
funkcjonujacych na ,,rynku wsparcia™
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Jeszcze z asystencja jest powigzana idea budzetéw indywidualnych, czyli
to, ze po prostu osoba ma budzet i placi za t¢ ustuge czy tez za inne
[...] czyli, Ze to jest danie takiej podmiotowosci i decyzyjnosci tej osobie
z niepelnosprawnoscia. To jest co$, co w Polsce moim zdaniem moze
by¢ trudne do przyjecia. [...] i zastanawialiémy si¢ jakby w Polsce byto
przyjete, w ogdle taki pomysl, ze osoba dostaje konkretng kwote czy
nawet jaki$ bon i to jest jak na polskie warunki catkiem duzo pienie-
dzy po to, zeby sobie oplaci¢ ustuge. I doszliémy do wniosku, ze to by
mogto nie przejs¢ [...]. Druga rzecz, organizacje uslugodawcze |[...]
to jednak to jest jaki$ gracz rynkowy. I w momencie, kiedy ta kwestia
decyzji o tym, przyznanie ustugi, placenie za nig, przechodzi na osobe
z niepelnosprawnoscia, no to te organizacje tracg troche; organizacje,
ale tez firmy, podmioty $§wiadczace ustugi, one tracg troche wptyw na to
(W14.exp.K.PL).

Duze wyzwanie jest na pewno pod katem integracji z innymi ustugami
typu wlasnie z budzetem osobistym. Cala ta kwestia taka troche¢ nieznana,
jak zrobi¢, zeby to faktycznie osoba decydowala. I tutaj widze spory pro-
blem takiego wlasnie niezrozumienia troche i tych trudnosci pod tym
katem (W13.exp.M.PL).

Druga pufapka jest taka, jesli chodzi o budzet osobisty, w moim mnie-
maniu, ze nie kazda osoba z niepelnosprawnoscia da sobie rade z rozli-
czeniem tego. To jest kolejne wsparcie, ktore jest potrzebne. Wsparcie
rozliczenia ekonomicznego i wsparcie decyzyjne (W17.exp.K.OzN.PL).

3. Norweska lekcja dla Polski

Zgromadzony material (raporty naszych partneréw z Norwegii,
informacje z badan empirycznych, dane zastane) pozwolily nam
wyrozni¢ obszary problemowe w konceptualizacji i implementa-
cji asystencji osobistej, ktére powinny by¢ poddane poglebionej
refleksji przez twércoéw wprowadzajacych analizowany instrument
do systemu wsparcia w Polsce. Sg to: deinstytucjonalizacja, deme-
dykalizacja, deprofesjonalizacja, dekwalifikacja, upodmiotowienie
stron stosunku ustugowego, migdzysektorowo$¢ wsparcia, miedzy-
resortowo$¢/migdzyobszarowos¢ wsparcia, rynek ustug, aktywiza-
cja zawodowa i asystencja. Wskazane obszary, stanowigc swoistg
mape¢ mysli, pozwolily na postawienie pytan, a odpowiedzi na nie
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moga okazac si¢ kluczowe dla kierunkéw rozwoju ustug asystencji
osobistej w Polsce:

1. Jak niwelowa¢ réznice wynikajace z lokalnosci i decentralizacji
ustug?

2. Jak Iaczy¢ rézne sektory i ustugi w kontekscie ustug asystencji
osobistej, m.in opieka zdrowotna — pomoc spoleczna; eduka-
cja - rynek pracy, edukacja - pomoc spoteczna?

3. Czy (i jak) tworzy¢ zawdd asystenta osobistego, czy (i jak)
profesjonalng ustuge?

4. Jak réwnowazy¢ podmiotowo$¢ oséb z niepelnosprawnoscia
i asystenta osobistego?

5. Jak wykorzysta¢ ustugi asystencji w aktywnosci zawodowej
osoby z niepelnosprawnoscia?

6. Czy (ijak) taczy¢ rozne rodzaje ustug asystenckich: asystencje
osobistg, asyste w szkole, na uczelni?

Decentralizacja i lokalnos¢: przekazanie samorzadom zadan
spolecznych jest trendem obecnym w europejskich politykach
od lat 80. XX w. Istnieje juz wiele dowoddéw z réznych obszarow
(np. polityka rynku pracy, piecza zastepcza), ze decentralizacja funk-
cji spolecznych panstwa przynosi zréznicowane rezultaty w zakresie
zaspokojenia potrzeb spotecznosci lokalnych. Ma to zwigzek z lokal-
nosciy, czyli cechami wspoélnot lokalnych, ktérych potrzeby nalezy
zaspokoi¢, miejscowymi sifami i zasobami. Lokalnos¢, nie zawsze
doceniony modyfikator rezultatéw polityk publicznych, powinna
by¢ zatem rozwazana ze wzgledu na: beneficjentéw wsparcia (mie-
szancow o okreslonych charakterystykach spoteczno-demograficz-
nych z okre§lonymi potrzebami), materialne i niematerialne zasoby
lokalne odnoszace si¢ do danego obszaru wsparcia, tradycje, moz-
liwosci i sposoby programowania lokalnych polityk publicznych
(por. Ractaw, Trawkowska 2015). Wynik decentralizacji jest wiec
zréznicowany w ujeciu krajowym i przedmiotowym.

Takie doswiadczenie wynosimy rowniez po analizach dostepnego
materiatlu zgromadzonego w Norwegii. Najbardziej widocznym
znakiem niehomogenicznosci wzoréw dostarczania ustug asystencji
osobistej byla sygnalizowana przez naszych rozméwcow migracja
0s6b z niepelnosprawnoscia, by skorzystac z lepszej oferty w innej
gminie. W Polsce réwniez rozwaza si¢ wprowadzenie asystencji
jako zadania samorzadéw lokalnych gmin lub powiatéw. Mamy juz
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za sobg ,,lekcje” wyniesiong z przekazania zadan spotecznych samo-
rzadom i wystepujacego w zwiazku z tym zréznicowania dostep-
nosci i jakosci ustug $wiadczonych lokalnie. Zatem przy wprowa-
dzeniu uslugi asystencji nalezy pomysle¢ o mechanizmie kohezji,
ktéry pomoze mniejszym, biedniejszym samorzagdom udzwigna¢
ciezar organizacji tych ustug oraz upowszechnienia ich wéréd os6b
potrzebujacych, przy zachowaniu odpowiedniego standardu jakosci.

Miedzysektorowos$¢, miedzyresortowos¢/miedzyobszarowosc:
zgodnie z zasadami dzialania biurokracji potrzeby jednostek sa
klasyfikowane i separowane od siebie. W ten sposob jest tatwiej
przyporzadkowa¢ odpowiedzialno$¢ merytoryczng i finansowa
za wykonanie zadania. Jednak zycie ludzi i ich funkcjonowanie
w $wiecie ma wymiar holistyczny. Fragmentaryzacja potrzeb jed-
nostki, dostosowana do wymogdéw administracji, z trudem prowadzi
do uzyskania dobrostanu beneficjentow wsparcia, gdyz najczesciej sa
one definiowane i dostosowane do okreslonej dyscypliny, zawodu,
resortu rzadowego - ze wzgledu na dost¢epna metodyke dziatania
czy profesjonalistow. W ten sposdb powstaje ,,adekwatna” ustuga
(por. Moss, Petrie 2010: 63). ,,Oddanie jej” do okreslonego resortu
powoduje, ze zaczynaja obowiazywac jemu wlasciwe rygory prawne,
organizacyjne i finansowe. Zjawisko to bylo przedmiotem troski
niektérych norweskich rozméwcéw. Sygnalizowali swoje obawy
dotyczace przesuniecia asystencji osobistej w obszar ochrony zdro-
wia. Z tym ruchem wigzali wzrost protekcjonalizmu biurokratycz-
nego i nadmierng kontrole administracji nad ustugobiorcami, czyli
ograniczenie idei niezaleznego zycia.

Norwegia probuje tworzy¢ system kompleksowego dziatania
systemu uslug asystencji osobistej na poziomie gminy, oddzielajac
zakup ustug od ich §wiadczenia, zmuszajac rézne podmioty do kon-
kurowania miedzy soba. Nawiagzuja one relacje wspotpracy, jednak
faza kompleksowego dzialania systemu w ramach réznych polityk
spotecznych i réznych sektoréw nie zostala jeszcze osiagnieta. Stale
tocza si¢ dyskusje dotyczace przeniesienia ustug asystencji osobistej
do resortu zdrowia i zwigzanych z tym probleméw. Uwypuklaja
trudnos$¢ w przygotowaniu ustugi w obszarze niepetnosprawnosci,
poniewaz ona sama jest wielowymiarowym i zlozonym zjawiskiem,
powstajacym w relacji ,miedzy zdrowiem czlowieka a spoleczen-
stwem i Srodowiskiem, ktére go otocza” (Gaciarz 2014: 37). Brak
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powiazania ze sobg dzialan w odniesieniu do réznych aspektéw nie-
pelnosprawnosci, brak kompleksowosci rozwigzan nie tylko powo-
duja punktowo$¢ pomocy, ale rowniez moga okazac si¢ przeciwsku-
teczne w odniesieniu do dziatan podejmowanych w innym obszarze.
»1dzie wiec o to, aby przezwyciezy¢ fragmentaryzacje definiowania
niepelnosprawnosci, ktdra jest wymuszona przez reguly procedu-
ralne dzialania poszczegdlnych sektoréw administracji publicznej,
i tym samym doprowadzi¢ do nadania impulsu dla horyzontalnego
podejécia do rozwiazywania problemdw, z jakimi konfrontuja sie
osoby niepelnosprawne” (ibidem). Norweska lekcja w tym aspekcie
wskazuje, ze przyporzadkowanie administracyjne ustug niepetno-
sprawnosci do jednego z resortow bedzie powodowalo potencjalne
straty w innym obszarze istotnym dla niepelnosprawnosci, ktéra
jest dynamicznym konstruktem, zmiennym w czasie i w biegu Zycia
jednostki i grupy.

Profesjonalizacja, kwalifikacje, uzawodowienie: profesjona-
lizacja zawodow doczekata si¢ réznorodnych ujec¢ teoretycznych
i zwigzanych z nimi operacjonalizacji. Rdwniez taka dyskusja toczy
si¢ w odniesieniu do zawodéw pomocowych. W Polsce Mariusz
Granosik w odniesieniu do obszaru pracy socjalnej przywotuje dwa
jej ujecia — normatywne i interakcyjne (interpretatywne) (Granosik
2016: 45). Ujecie pierwsze nawigzuje do perspektywy makrospo-
tecznej i definicji profesji jako kategorii zawodowej z nadanymi
uprawnieniami i autonomia, wobec ktdrej oczekuje sie przejscia
sformalizowanej $ciezki edukacyjnej i praktycznej. Druga perspek-
tywa zwraca uwage na mikrooganizacje pracy, wskazuje na nieroz-
strzygalne trwale dylematy, ktére wcigz musza by¢ przelamywane
pomimo kumulacji dos§wiadczenia zawodowego czy tez istniejacych
procedur. Te dylematy wynikajg z moralnego napiecia pomiedzy
»powinnoscia reprezentowania instytucji (polityki spofecznej) a sta-
wania po stronie osoby (czlowieka spotecznie defaworyzowanego)”
(ibidem: 53). Granosik profesjonalizacje zawodu pomocowego
widzi w jej rozwoju w ujeciu interpretatywnym, ktéry gwarantuje
humanizacje pomagania, innowacyjnos¢ i kreatywno$¢ ,,pomaga-
czy” - w przeciwienstwie do instytucjonalizacji przez standaryzacje
i ustanawianie procedur. To - wedlug cytowanego autora — prowadzi
do deprofesjonalizacji. Ujawnia si¢ ona w tendencji do zewngtrznego
standaryzowania i odrzucaniu autonomii zawodu. Marek Rymsza
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wskazuje natomiast cztery nurty profesjonalizacji pracy socjalnej
w Polsce: instytucjonalny (tworzenie miejsc pracy dla pracownikow
socjalnych i rozbudowywanie systemu), edukacyjny (tworzenie sys-
temu ksztalcenia na poziomie akademickim i systemu specjalizacji
zawodowych), praktyczny (kumulacja doswiadczen praktycznych
w $rodowisku zawodowym rowniez wsréd oséb niezatrudnio-
nych jako pracownicy socjalni), ekspansyjny (wylanianie si¢ nowych
specjalnosci i nowych zawodow) (Rymsza 2016: 28).

W odniesieniu do asystencji osobistej w Norwegii wyraznie trzeba
zaznaczyé, ze jest ona rozumiana jako ustuga, a nie zawdd, a niektore
organizacje (np. Uloba) i zwigzani z nimi aktywisci wprost postu-
lujg idee¢ deprofesjonalizacji rozumiang jako odrzucenie formalnego
przygotowania do zawodu w systemie edukacji. W tym kontekscie
gloszona jest tez dekwalifikacja (nie ma koniecznos$ci zdobywania
certyfikowanych kwalifikacji). Kwestionowana jest zatem profesjo-
nalizacja w ujeciu normatywnym w nurcie edukacyjno-instytucjo-
nalnym. Jednocze$nie jednak trudno jest méwic o interpretatyw-
nym ujeciu profesjonalizacji w wypadku asystencji. Nie oznacza to,
ze nie wystepuja u asystentéw dylematy trudne do rozstrzygniecia,
ale ich zakres - ze wzgledu na konstrukcje ustugi — jest relatyw-
nie mniejszy niz wypadku np. pracownikéw wykonujacych prace
socjalng. W sytuacji dalszego wzrostu oraz segmentacji rynku ustug
asystenckich nie wykluczamy jednak rozwoju nurtéw profesjonali-
zacji przez praktyczno$c i ekspansje.

Natomiast w Polsce w odniesieniu do ,,pomagaczy” i w obsza-
rze wsparcia zazwyczaj uruchamia si¢ $ciezke uzawodowienia, czyli
wystepuje tendencja przeprowadzania profesjonalizacji normatyw-
nej. W aspekcie asystencji osobistej jest to tym silniejsze, ze juz
wczesniej istniala specjalizacja asystenta osob niepetnosprawnych
o $ciezce ksztalcenia akademickiego, ktora jest wpisana do katalogu
zawodow pomocowych. Réwniez w opracowanej koncepcji prezy-
denckiej asystencja ma charakter uzawodowiony, co ttumaczone
jest wieksza gwarancja ochrony warunkéw pracy asystentéw. Warto
jednak wskaza¢ na istotne do$wiadczenie norweskie: nasi eksperci
podkreslali trudno$¢ dostosowania si¢ do wymogoéw $wiadczenia
ustugi u asystentdw, ktorzy mieli wyksztalcenie akademickie na kie-
runkach zwigzanych z profesjonalnym $wiadczeniem pracy socjalnej
czy wykonywaniem zawoddéw okotomedycznych. Dla nich wejscie
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w role osoby, ktéra ma mniejsza decyzyjnos¢ i kontrole niz ustugo-
biorca jest trudniejsze i czesto powoduje zniechecenie do dalszego
zatrudnienia sie w ustugach asystenckich. Sygnalizujemy tu réwniez
kwestie zwigzane z selekcja do wykonywania ustugi, gdyz moze si¢
okaza¢, ze otwarty i o niewygdrowanych kryteriach nabér kandyda-
tow bedzie powodem ustug o niskiej jakosci ze wzgledu na inten-
sywnos¢ wysitku w postaci pracy emocjonalne;.

Upodmiotowienie stron stosunku uslugowego: asystencja oso-
bista jest ustuga spoteczng zorientowang na osobe i jako ustuge
cechuje ja niematerialno$¢, niemoznos¢ nabycia na wlasnos¢, nie-
trwalo$¢, jednoczesnos¢ produkeji i konsumpcji, niejednolitos¢,
ale tez — przez odniesienie do czlowieka-odbiorcy - fakt, ze jest
wytwarzana w wyniku interakcji pomiedzy stronami, ktore fak-
tycznie s3 jej wspottwdrcami. Ustugobiorca i ustugodawca musza
dopasowac akty ,,produkcji” i konsumpcji ustugi w procesie pracy
interaktywnej (Dunkel 2013). W jej trakcie rozwigzywane sg pro-
blemy koordynacyjne (co, jak, kiedy zrobi¢?) i migdzyludzkie (sprawy
wspolpracy i zaufania) w okreslonym kontekscie sytuacyjnym przy
duzym stopniu niepewnosci. Zmienno$¢ i niestabilnos¢ planowa-
nych dziatan w ramach asystencji byly doswiadczeniem badanych
w Norwegii, ktorzy jako ustugodawcy musieli by¢ przygotowani
na szybka zmiane¢ planéw w wyniku wystapienia naglych klopotow
zdrowotnych osoby z niepelnosprawnoscig lub ze wzgledu na jej
nowe okolicznosci zyciowe.

Asystencja osobista jako ustuga ma dodatkowa ceche specyficzna.
Wiaze si¢ ona z ,,zerwaniem” z biurokratycznym schematem prze-
kazywania niematerialnego $wiadczenia do ,,odbiorcy”, ktéry cze-
sto traktowany jest jako bierny obiekt oddzialywania ustugodawcy.
W wypadku asystencji zachodzi akt nie tylko koprodukcji ustugi,
ale zmiana kierunku asymetrii pozycji na korzys$¢ ustugobiorcy,
ktéry nie ma by¢ wlaczony, ale wlacza si¢ na ,,wlasnych zasadach”
do zycia spolecznego. Tak jak sygnalizowaly$my wczesniej, asyme-
tria ta moze prowadzi¢ do naruszenia podmiotowosci asystenta.
Tymczasem chodzi o zréwnowazenie podmiotowosci obu stron
stosunku ustugowego. Sam fakt cigglej interakcji ludzi, ktory jest
podstawa stosunku ustugowego, czyni z niej sytuacje potencjalnie
dwupodmiotowsy, ktéra cechuje dwukierunkowos¢ wptywéw pocho-
dzacych od obydwu uczestnikéw interakcji, koordynacja zachowan
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podmiotow, (zakladana) réwnorzedno$¢ partnerdéw interakeji,
wnoszacych do wspdétdziatania wlasny specyficzny wklad (Skreczko
2000: 124). Sytuacja umozliwiajaca relacje dwupodmiotowa moze
odbywac¢ sie wedlug réznych schematéw kooperacji, m.in przez
wlaczenie si¢ jednej z oséb w linie dzialania partnera interakcji.
Ten schemat wspdlpracy odpowiada wymogom asystencji i - jak
wskazano wyzej — nie wyklucza dwupodmiotowosci.

Innymi stowy, siegajac po okreslenie Marka Rymszy, chodzi
tu o osiagniecie podwdjnego efektu empowerment na poziomie mikro
(w relacji osoba z niepelnosprawnoscig — asystent) (Rymsza 2016: 27).
Uwazamy, ze w skali powszechnej bedzie to trudne bez wdrozenia
tej zasady jako regulatywnej na poziomie makroorganizacyjnym
(Srodowisko 0sdb z niepelnosprawnoscia - reprezentacje asysten-
tow). W Norwegii na strazy upodmiotowienia obu stron stosunku
ustugowego stoja formalne regulatory w postaci zapiséw kontraktéw
i procedur, a takze regulatory w postaci reprezentacji sSrodowisko-
wych. W Polsce takich reprezentacji brakuje, a formalne schematy
dzialan sg zmienne i zalezne od kontekstu projektu i grantodawcy.

Aktywizacja zawodowa i asystencja osobista: aktywno$¢ zawo-
dowa nalezy do grupy najczesciej zglaszanych potrzeb i oczekiwan osdb
z niepelnosprawnosciami. Dla wielu 0s6b z ograniczeniami spraw-
nosci znalezienie i utrzymanie pracy jest duzym wyzwaniem. W obu
krajach to panstwo bierze odpowiedzialnos¢ za programy wspierania
zatrudnienia, zgodnie z ratyfikowang Konwencja ONZ (w Norwegii
w 2013, w Polsce w 2012 r.). Zaréwno w Norwegii, jak i w Polsce
wskaznik zatrudnienia nie jest wysoki, jednak w Norwegii wynosit
on 44% w 2018 r., podczas gdy w Polsce ponizej 30%. Wystepuja
takze roznice w podejsciu do polityki aktywizacji zawodowej.

Istotng przestanka w podejsciu do aktywnosci zawodowej 0séb
z niepelnosprawnoscig w Norwegii, akcentowang przez ekspertow,
s3 zobowigzania panstwa do zapewnienia godnych warunkéw zycia
i przestrzegania zasady réwnosci. Panstwo nie mobilizuje grup
stabszych do aktywizacji zawodowej w celu ochrony przed ubo-
stwem, pozostawia to wolnej woli jednostki, wspierajac odpowied-
nie warunki zatrudnienia (ustawodawstwo antydyskryminacyjne?,

* Lov om likestilling og forbud mot diskriminering (likestillings- og diskrimine-
ringsloven) / Act relating to equality and a prohibition against discrimination
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ustawa o $rodowisku pracy’, ustugi asystentow pracy). W Norwegii
nie ma tez systemu kwotowego, karajacego finansowo pracodaw-
cOw za niezatrudnianie okreslonej liczby pracownikéw z niepet-
nosprawnosciami. Ustawodawstwo naklada na pracodawce obo-
wigzek utworzenia dostgpnego miejsca pracy, o ile jest to mozliwe
i uzasadnione, oraz zapewnienia rozsadnego dostosowania stano-
wiska pracy (Garbat 2012: 381). Prawo motywuje pracodawcow
do zatrudniania os6b z niepelnosprawnoscia i pracodawcy staraja
sie pozyskac takich pracownikéw. Nasi eksperci zauwazyli, ze hoj-
no$¢ $wiadczen panstwa opiekunczego, ktore sg satysfakcjonujace
dla jednostki, moze zmniejsza¢ jej motywacje do aktywnosci zawo-
dowej, ale przede wszystkim chroni ja przed wykonywaniem pracy,
ktéra nie spetnia wymaganych standardow. Rolg asystentéow pracy
jest utatwienie decyzji w podjeciu pracy dla oséb, ktére cheg pra-
cowag, i bez takiego wsparcia musialby pozosta¢ bierne zawodowo.

Panstwo dostarcza tez jednostce wiarygodnej informacji o jej zdol-
nosciach do pracy i mozliwosciach zatrudnienia. Ocena zdolnosci
do zatrudnienia, w opinii ekspertéw, funkcjonuje w Norwegii bardzo
dobrze, skupia sie na potencjale osoby z niepelnosprawnoscia i jest
podstawa do przyznania jej odpowiedniej liczby godzin asystenc-
kich. Oparta jest na Miedzynarodowej klasyfikacji funkcjonowania,
niepelnosprawnosci i zdrowia (ICF - International Classification
of Functioning, Disability and Health), przyjetej przez Swiatowa
Organizacje Zdrowia podczas 54. Swiatowego Zgromadzenia
Zdrowia w 2001 r. Dokument ten opisuje cechy charakterystyczne
stanu zdrowia czlowieka w kontekscie jego indywidualnej sytuacji
zyciowej oraz wplywow otaczajacego srodowiska, skupiajac sie
na potencjale osoby z niepelnosprawnoscig do wykonywania pracy.
Jednym z instrumentéw wsparcia zatrudnienia sg ustugi asystenta
osobistego w miejscu pracy. Do$wiadczenia norweskie jak do tej pory
sg raczej skromne. Asysta w pracy jest odrebng ustuga zarzadzana nie

(Equality and Anti-Discrimination Act), https://lovdata.no/dokument/NLE/
lov/2017-06-16-51, weszla w zycie 1 stycznia 2018 r.

5 Lov om arbeidsmilje, arbeidstid og stillingsvern mv. (arbeidsmiljeloven) /
Act relating to working environment, working hours and employment pro-
tection, etc. (Working Environment Act), https://lovdata.no/dokument/NLE/
lov/2005-06-17-62, weszta w zycie 1 stycznia 2006 r.
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przez resort zdrowia, a przez NAV (Nye arbeids- og velferdsetaten /
the Norwegian Labour and Welfare Administration). Rozdzielenie
ustug miedzy dwa resorty z podziatem zadan na asystencje osobista
i asyste pracy rodzi wiele probleméw natury praktycznej zaréwno
dla osoby z niepelnosprawnoscig, korzystajacej z dwdch typdw ustug,
jak i dla operatoréw ustugi, jak np. Uloba.

W Polsce polityka aktywizacji zawodowej 0sdb z niepelnospraw-
noscig znajduje si¢ w centrum dyskursu publicznego i ma swoje
odbicie w konkretnych dzialaniach panstwa. Pracy zawodowej
przypisuje sie funkcje rehabilitacyjne i dochodowe, zabezpieczajace
przed ubdstwem. Programy aktywizacji zawodowej sa liczne i pro-
wadzone przez wiele podmiotéw na szczeblu samorzagdowym i regio-
nalnym (m.in. publiczne urzedy pracy, organizacje pozarzadowe).
Efektywno$¢ zatrudnieniowa na ogdt nie jest wysoka. Jednoczesnie
panstwo silnie wspiera pracodawcéw poprzez doplaty do zatrud-
niania 0s6b z niepelnosprawnoscia (gléwnie doptaty do ich wyna-
grodzen) z funduszu PFRON®, gromadzacego $rodki od pracodaw-
cow niezatrudniajacych oséb niepelnosprawnych. Ustuga asystenta
osobistego w miejscu pracy wystepuje sporadycznie, co podkre-
dlali nasi eksperci, gtéwnie w wyniku indywidualnej zaradnosci
pracownika i moze by¢ finansowana z funduszy pracodawcy lub
organizacji pozarzadowej. Istnieja natomiast trenerzy pracy i pra-
cownicy wspomagajacy osobe niepelnosprawng w miejscu pracy
finansowani ze srodkéw PFRON. Skala zapotrzebowania na ustugi
asystencji osobistej w miejscu pracy jest jeszcze stabo rozpoznana’

6 W Polsce istnieje tzw. system kwotowy, obligujacy pracodawcow zatrudnia-
jacych co najmniej 25 pracownikéw do zatrudniania 6% (albo 2% dla wybranych
podmiotéw) pracownikéw niepetnosprawnych lub do wptat na wydzielony
fundusz (PFRON) odpowiednich kwot z tytutu niezatrudniania oséb z niepet-
nosprawnoscia.

7 W badaniu potrzeb oséb niepetnosprawnych wykorzystywanie wsparcia
w postaci ustug asystenckich w zakresie pracy zawodowej przedstawialo sie
nastepujaco: czasowg pomoc asystenta pracy do momentu opanowania umiejet-
nosci pracy na danym stanowisku wymienito 5% osob pracujacych obecnie lub
kiedykolwiek; czasowa pomoc asystenta pracy do momentu znalezienia pracy
i zatatwienia formalnosci zwigzanych z zatrudnieniem wymienito réwniez 5%;
pomoc w dojezdzie do pracy - 4%; stala pomoc asystenta pracy w wykonywaniu
pracy zawodowej — 2%, Badanie potrzeb 2017: 217.
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i tutaj do$wiadczenia norweskie moga by¢ cenne dla Polski,
poniewaz mimo jeszcze niewielkiego zakresu ustugi Norwegia ma
juz pierwsze doswiadczenia zwigzane z jej dzialaniem.

To, co jest wartosciowe dla Polski, to doswiadczenia zwigzane
z funkcjonowaniem ICF. W Polsce ocena zdolno$ci do pracy oparta
jest na paradygmacie medycznym. W systemie orzeczniczym nacisk
jest polozony na niezdolno$¢ do pracy w zaleznosci od stopnia
niepelnosprawnosci opisanej na skali wedlug kategorii: znaczny,
umiarkowany lub lekki. Jednostki nie otrzymuja informacji o swoim
potencjale, a jedynie o wskazaniach dotyczacych pracy na chronio-
nym lub otwartym rynku pracy lub tez o calkowitej niezdolnosci
do pracy. Prace nad ICF stale trwaja i pojawiaja si¢ kolejne prze-
szkody zwigzane z wdrozeniem tego systemu do orzecznictwa. Nowy
system, nastawiony na potencjal jednostki, moze utatwi¢ podjecie
decyzji o zatrudnieniu. Takze planowane zmiany legislacyjne doty-
czace ustawy o asystencji osobistej i ustawy o wyréwnywaniu szans
0s06b z niepelnosprawnosciami, bedace odpowiedzig na wyzwania
Konwencji, pozwola na szybsze odchodzenie od modelu medycz-
nego i wdrazanie praktyk réwnosciowych, w tym asystencji osobistej
jako narzadza réwnosci. Pozwoli to na rozpoczecie prac na ustugami
asystencji w miejscu pracy i wykorzystanie doswiadczen naszych
partneréw z Norwegii.

Laczenie asystencji osobistej i roznych typow asystencji/asy-
stentury: usluga asystencji osobistej jest wazna, ale powinna by¢
wkomponowana w pakiet ustug spersonalizowanych, dostosowanych
do potrzeb beneficjenta wsparcia. Bardzo wyraznie ukazuja to pol-
skie i norweskie rezultaty braku skoordynowania i zintegrowania
ustug. W Norwegii eksperci podkreslali konieczno$¢ Iaczenia asy-
sty dydaktycznej na uczelniach z asystencja osobista, ktéra sprzyja
np. zintegrowaniu studentéw z réwiesnikami. Podobnie w Polsce.
Warto przy tym podkresli¢, ze integracja ustug spotecznych, pole-
gajaca na wspdlpracy, partnerstwie i wspdtdziataniu réznych pod-
miotéw realizujacych zadania polityki spotecznej, jest tendencja
obserwowang obecnie w krajach UE (Grewinski 2021: 266-267).
Moze ona dotyczy¢ réznorodnych polityk: rynku pracy, edukaciji,
pomocy spolecznej, zdrowa, reintegracji spolecznej, rehabilitacji
spolecznej i zawodowej, jak réwniez réznych sektoréw: publicz-
nego, prywatnego, pozarzagdowego. Celem integracji jest poprawa
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skutecznosci i dostepnosci $wiadczen oraz dostarczenie jednostkom
kompleksowego wsparcia, odpowiadajacego ich zindywidualizowa-
nym potrzebom (ibidem: 267).

Idea, Ze $wiadczenie ustug musi opiera¢ si¢ na cato$ciowym i zin-
tegrowanym podejsciu systemowym, jest szeroko rozpowszechniona
w dyskursie o ustugach publicznych, a zwlaszcza w stuzbie zdrowia
i samorzadzie (Hudson 2006: 6). Praktycy dawno juz zauwazyli, ze
potrzeby ludzkie sg zfozone, rzadko mieszczg si¢ w jednym zestawie
wyznaczonym przez granice danej organizacji, wokot ktorej uru-
chamiane sg ustugi. Integracja i koordynacja ustug spotecznych sa
procesami, ale kompleksowej integracji nie udalo si¢ jeszcze osiagna¢
w zadnym kraju europejskim. Bob Hudson wyrdznia w procesie
nawiagzywania relacji miedzy réznorodnymi podmiotami $wiad-
czenia ustug spolecznych cztery fazy:

1. Separatystyczng, w ktdrej kazdy podmiot realizuje wtasne

zadania w izolacji od innych.

2. Konkurencji, w ktérej zakupy ustug sa oddzielone od ich
$wiadczenia, a dostawcy konkurujg miedzy soba.

3. Partnerska, w ktdrej réznorodne podmioty i profesjonalisci
nawiazuja relacje, uczestnicza w konkretnej i doraznej wspot-
pracy.

4. Kompleksowego dziatania systemu - jest to faza bedaca na eta-
pie projektu, polegajaca na zintegrowaniu i kompleksowej
wspolpracy wszystkich podmiotow.

Norwegia probuje tworzy¢ system kompleksowego dziatania
systemu ustug asystencji osobistej na poziomie gminy, oddzielajac
zakup ustug od ich $wiadczenia, zmuszajac rézne podmioty do kon-
kurowania migdzy sobg. Rdzne podmioty nawigzuja relacje wspot-
pracy, jednak faza kompleksowego dziatania systemu w ramach
roznych polityk spotecznych i roznych sektorow nie zostata jeszcze
osiaggnieta. Przykladem jest dyskusja zwigzana z przeniesieniem
ustug asystencji osobistej do resortu zdrowia i problemy zwig-
zane z koordynacja ustug. W Polsce dyskusja na temat integracji
ustug spotecznych rozpoczela sie juz dekade temu, a w odniesie-
niu do asystencji dopiero bedzie miata miejsce. Przyjeta w 2022 r.
ustawa o ustugach spolecznych jest probg integracji ustug spotecz-
nych na poziomie lokalnym.
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4, Podsumowanie

Wprowadzenie asystencji osobistej do systemu wsparcia osob z niepel-
nosprawnoscig okazuje sie trudne w wielu krajach, nawet tych, ktore
maja odpowiednie materialne i niematerialne zasoby. Sama imple-
mentacja rozwigzania nie jest krokiem finalnym, poniewaz zmienne
okolicznosci spoleczno-gospodarcze wcigz wymuszaja modyfikacje
ustalonych rozwigzan, co pokazuje nam przyklad Szwecji i Norwegii.

Rozwoj ustug dla ludnosci jest nieunikniony w gospodarce opartej
na ustugach i w spoleczenstwach adaptujacych sie do niej. Dostrzegla
to Komisja Europejska, ktora podkresla, ze sektor ustug przechodzi
obecnie faze¢ wzrostu i coraz wigkszej konkurencji oraz faze moder-
nizacji (Szatur-Jaworska, Grewinski 2021: 49). Jest to istotny sektor
w perspektywie celéw spotecznych UE i w wielu dokumentach KE
akcentuje si¢ jego znaczenie w poprawie jakosci zycia i w ochronie
socjalnej obywateli.

Modernizacja ustug spolecznych moze prowadzi¢ do wykorzy-
stania rozmaitych prawno-organizacyjnych form i instrumentdw,
m.in. zwigzanych z decentralizacja, outsourcingiem uslug na rzecz
sektora prywatnego czy rozwojem partnerstw publiczno-prywatnych
(ibidem). Jednak modyfikacja sektora ustug spolecznych bedzie tez
postepowacé w zwigzku z toczacymi si¢ globalnie procesami takimi
jak zmiany demograficzne, medykalizacja czy postep technologiczny.
Podkreslali ten fakt norwescy rozmoéwcy, ktérzy — po implantowa-
niu juz asystencji do krajowych polityk publicznych - dostrzegali
nowe wyzwania.

Wiele ze wskazanych przez badanych ekspertéw trendow prze-
obrazi system zabezpieczenia spotecznego w przyszlosci, a niektore
z ustugi spofeczne moga znikna¢ jako aktywnos$¢ wykonywana ludz-
kimi rekoma: mozemy sobie wyobrazi¢ specjalne systemy oparte
na Al dotyczace monitorowania parametréw zdrowia, dawkowania
lekéw czy zwigkszania mobilnosci ludzkiej. Jestesmy jednak przeko-
nane, ze w procesie cyfryzacji i automatyzacji nie znikna ustugi, ktére
beda wymagac¢ relacji miedzyludzkich. Moze wiele z zadan do tej
pory wykonywanych przez asystenta zostanie zredukowanych, jednak
inne - zwigzane z interakcjg — zyskaja na znaczeniu, co ukazuje réwniez
doswiadczenie pandemii, dyskredytujace instytucjonalne i izolacyjne
rozwigzania oferowane osobom chorym oraz niepelnosprawnym.
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ZAMIAST ZAKONCZENIA:
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W rozdziale koniczacym ksigzke chciatybysmy skloni¢ Czytelnikow
do refleksji nad zrutynizowanymi i zinternalizowanymi schematami
pomagania. Wydaje nam sie, ze zaloZenia niezaleznego zycia i asy-
stencji osobistej trudno wpisa¢ w znang nam — w polskich warun-
kach - formule pomagania. Dlatego wskazujemy na koniecznos¢
rozwoju alternatywnego sposobu myslenia oraz moéwienia o asy-
stencji jako instrumencie niezaleznego Zycia i szukania rozwigzan
stuzacych réwnowazeniu podmiotowosci obu stron stosunku ustu-
gowego, ktory pozwala na tworcze bycie w spolecznym swiecie.

1. Paradygmaty i modele w naukach spotecznych

Badania spofeczne zmierzaja do odkrywania i opisywania prawidto-
wosci w zyciu spotecznym. Gdy w miare uptywu czasu prawidlowo-
$ci si¢ zmieniaja, badacze moga je obserwowa¢ i wyjasni¢ zmiany.
U podstaw réznych wyjasnien czy teorii ,,leza paradygmaty - fun-
damentalne modele czy uklady odniesienia, ktérych uzywamy, by
uporzadkowac nasze obserwacje i rozumowanie” (Babbie 2004: 56).
Wedlug Earla Babbiego

paradygmaty to ogoélne ramy czy punkty widzenia, ,,miejsca, z ktorych si¢
patrzy”. Dostarczaja sposobow patrzenia na zycie i opierajg si¢ na zesta-
wach zatozen dotyczacych natury rzeczywisto$ci. Natomiast teorie sg sys-
temami powigzanych wzajemnie twierdzen majacych wyjasni¢ niektore
aspekty zycia spolecznego. Zatem teorie doprecyzowuja i dookreslaja
paradygmaty. Paradygmat oferuje sposob patrzenia, celem teorii za$ jest
wyjasnienie tego, co widzimy (ibidem: 66).
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Paradygmaty okreslajg rodzaje probleméw, ktdére sa wlasciwym
przedmiotem badan, wskazuja na odpowiednie sposoby ich bada-
nia oraz typy teorii i wyjasnien, ktore s dopuszczalne, ale nie s3
teoriami. Za przyklad paradygmatu dla wielu socjologéw mozna
uznaé prace nad Samobijstwem Emile’a Durkheima (1897), ktora
dostarcza modelu badan i sposobu patrzenia na to zjawisko, jest
wzorem okreslajacym sposéb poszukiwania i analizowania faktow
spotecznych (Durkheim 1951).

Dla dojrzatej nauki typowa droga rozwojows jest przechodzenie
od jednego paradygmatu do innego w procesie rewolucji. Jest to fun-
damentalne twierdzenie Thomasa Kuhna, ktore zawarl w ksigzce The
Structure of Scientific Revolutions (1962). Paradygmat w rozumieniu
wprowadzonym przez Kuhna to powszechnie uznane osiagnigcia
naukowe, dostarczajace modeli problemdw i rozwigzan spoteczno-
$ci naukowej, z niego wyrasta spojna tradycja badan naukowych,
a takze ogdlny sposob patrzenia na §wiat. Kuhn modelowat histo-
ri¢ nauki jako cigg dogmatycznych okreséw ,nauki normalnej”
w ramach paradygmatu, oddzielonych ,,rewolucyjnymi” przejéciami
do nastgpnego paradygmatu. Gdy nastepuje zmiana paradygmatu,
$wiat naukowy zmienia si¢ jako$ciowo i jest wzbogacany przez nowe
fakty i teorie. Nowy paradygmat wprowadza zmiany na wszystkich
poziomach, od ustalonych baz danych i oprzyrzadowania, po ramy
koncepcyijne, cele, standardy, organizacj¢ instytucjonalng i kulture
badawczg. Zmiana jest tak gleboka, ze niektérzy starsi badacze
i praktycy z trudem moga uzna¢ nowy paradygmat za swoja dzie-
dzine (Nickles 2017). Dobrym przykladem zmiany paradygmatow
i licznych kontrowersji z tym zwigzanych sg przyjmowane modele
niepelnosprawnosci (m.in. medyczny, spoleczny, prawnoczlowie-
czy), wywodzace sie z roznych zalozen rozumienia zjawiska, ktore
wywolywaly i wywoluja liczne debaty i spory w srodowisku profe-
sjonalistow, praktykow i oséb z niepelnosprawnosciami (por. Oliver
1990; Shakespeare 2000).

Konkludujac znaczenie paradygmatéw w nauce, mozna wymie-
ni¢ ich funkcje porzadkujaca, dostarczajaca spotecznosci naukowej
modeli badan i sposobdw patrzenia na dane zjawisko, stuzacych takze
jako normatywny standard. Mozna uzna¢ paradygmat za szczegolny
typ modelu, abstrakcyjng reprezentacje tego, co dane $rodowisko
naukowe uwaza za wzorcowa prac¢ i przyczynia si¢ do rozwoju
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danej dyscypliny czy obszaru wiedzy. Nalezy takze podkredli¢, ze
modele bedace ukladem zalozen przyjmowanych w danej nauce
w celu ulatwienia rozwigzania danego problemu badawczego stuza
nie tylko porzadkowaniu wiedzy, wypracowywaniu standardow
badan, komunikacji w $rodowisku naukowym. Dostarczajg takze
$rodkow i inspiracji do zadawania nowych pytan o zjawisko, ktore
reprezentuja, tym samym przyczyniajg si¢ do generowania nowych
pomystow.

2. Poza formutg pomocowa:
formuta réwno$ciowo-partycypacyjna

W ostatnich dekadach nastapita i wcigz trwa rekonstrukcja europej-
skich welfare states, uksztaltowanych w okresie tzw. zlotego wieku
po II wojnie $wiatowej. Systemy zabezpieczenia zmienialy si¢ wraz
z wprowadzanymi modyfikacjami filozofii i deontologii pomagania
potrzebujacym czy grupom uznanym za stabsze (Rymsza 2016: 33).
Ewolucja ,formuly pomocowej” - jak okresla ja Marek Rymsza -
zwigzana byla z przeobrazeniami roli pomagajacego i wspomaganego,
a dominacje¢ agenta pomocy zastgpilo oczekiwanie, by jej adresat
wykazywal aktywno$¢ w staraniu si¢ o zmiang swojej sytuacji Zycio-
wej i wspdttworzyl rozwigzania utatwiajace wlaczenie go do zycia
spofecznego (ibidem). Autor propozycji ewolucji pomagania zaklada
przejscie od opieki, przez pomoc, do formuly wsparcia (rys. 7).

Rysunek 7. Ewolucja formuly pomocowej wedltug Marka Rymszy

Formuta pomocowa

opieka pomoc wsparcie

Rola pomagajgcego

interweniujacy/wyreczajacy ogranizator pomocy wspomagajacy/mobilizujacy
Rola odbiorcy pomocy

podopieczny klient koproducent

Kontinuum ,filozofii pomagania”

< >
<

dominacja agenta pomocy aktywizacja odbiorcy pomocy

Zrédto: Rymsza 2016.
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Formula pomocowa zaklada jednak, Ze pomaganie ma mniej lub
bardziej dyrektywny charakter. W opiece gwarancje zabezpiecze-
nia spolecznego, réwniez w trudnych sytuacjach zyciowych, pozy-
cjonuja obywateli w roli biernych biorcow, otrzymujacych $wiad-
czenia wynikajace z zapisanych praw socjalnych. Panstwo zatem
jest ,,opiekuncze” w dostownym znaczeniu. W wypadku pomocy
stuzby, obwarowane kodeksami etycznymi i procedurami, probuja
zaktywizowa¢ klienta do poszukiwania wyjécia z trudnej sytuacji
i dolaczenia - na zasadach wskazanych przez zawodowych ,,poma-
gaczy” — do spoleczenstwa dobrobytu. Natomiast wsparcie oznacza
towarzyszenie ,helpera” w wysilkach czlowieka, ktéry przy jego
pomocy ma odzyska¢ kontrole nad zyciem i sprawstwo. Klient jest
mobilizowany, ,coachowany”, ale moze by¢ kontrolowany przez
przedstawiciela stuzb spotecznych.

W tym miejscu nie bedziemy rozstrzygaé, czy wyrdznione fazy
ewolucji — ktéra przeciez nie jest linearna i nieodwracalna, lecz
raczej wymienione etapy pojawiaja si¢ w okreslonym czasie histo-
rycznym i wspolwystepuja — sa wlasciwe. Chodzi nam o wskazanie
zasadniczej réznicy pomiedzy formula pomocowa i nowym sposo-
bem myslenia o dzialaniach inkluzywnych w spoleczenstwie ustu-
gowym. Chcemy podkresli¢, ze zmiana paradygmatu definiowana
niepelnosprawnosci, ktéra dokonuje si¢ wspodlczesnie, powinna
prowadzi¢ do przeformulowania zasad pomagania. Wymaga rewi-
zji stosowanych narzedzi polityk publicznych, jezeli rzeczywiscie
uznamy i przyjmiemy nowy sposoéb rozumienia niepelnej sprawno-
$ci — w mysl zasady: stare sposoby i instrumenty nie odpowiadaja
nowym wyzwaniom. Odwolujemy si¢ do rozwazan Axela Honnetha
o uznaniu jako praktyce spolecznej, oznaczajacej akt wyartykuto-
wania wartosci drugiej osoby, ktory stanowi zrédto prawomocnych
roszczen (Honneth 2012). W praktyki migdzyludzkie wpisany jest
przymus wzajemnos$ci uznania (uznanie partnera jest warunkiem
mojego uznania) na poziomie mikro i makro (spoteczne instytucje
opierajg si¢ na zasadach zwigzanych z uznaniem).

W naszym ujeciu formula wsparcia powinna zatem zasadzac sig
na uznaniu okreslonej tozsamosci 0séb z niepelnosprawnoscia, ktd-
rymi nie zawsze i nie w kazdym wypadku trzeba si¢ opiekowa¢, poma-
gac i towarzyszy¢, ale przede wszystkim nalezy umozliwi¢ im spraw-
stwo z wylaczeniem mniej lub bardziej dyrektywnego wspierania.
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Tozsamo$¢ dotyczy poczucia swoistosci, wewnetrznej spdjnosci,
wlasnej wartosci, autonomii i niezaleznosci, ,wyrasta na gruncie
swiadomosci odrebnosci wlasnej fizycznosci i psychicznego poten-
cjalu” (Niedbalski, Ractaw 2020: 9). Jest zwigzana z podmiotowoscig
jednostki, ktéra rozwazamy jako swoisty paradygmat.

Paradygmat podmiotowosci nastawiony jest na ujmowanie cztowieka
z niepelnosprawnoscia jako niepowtarzalnej jednostki ze wszystkimi jej
mocnymi i stabymi stronami, majacej prawo do samorealizacji i rozwoju
w integracji z innymi ludzmi [...]. W zwigzku z tym podmiotowos¢ osoby
z niepelnosprawnoscig jest warunkiem jej obecnosci w $wiecie ludzi ,,nor-
malnych”. Gwarancje podmiotowosci daje tylko taki §wiat, w ktorym reguly
zycia spotecznego sg integralnie zwigzane z traktowaniem czlowieka jako
odbiorcy i kreatora otaczajacych go zjawisk (ibidem).

Zwracamy uwage na istotny wkiad ruchu niezaleznego zycia postu-
lujacego samostanowienie osoby z niepelnosprawnoscig i asystencje
osobista, ktore to przyczynily sie do rewizji paradygmatu opieki.
Zwolennicy nowego podejscia odrzucali traktowanie oséb niepetno-
sprawnych jako jednostek deficytowych, bezradnych i niezdolnych
do podejmowania decyzji. Nie akceptowali medycznego i eksperc-
kiego podejscia do niepelnosprawnosci, skutkujacego oddawaniem
takich 0so6b pod opieke lekarzy i r6znych kompetentnych profesjo-
nalistow oraz kierowanie ich do opieki instytucjonalnej w wypadku
utraty samodzielnosci psychofizycznej (por. tab. 8). Wskazywali
na spoleczne korzenie zjawiska niepelnosprawnosci i proponowali
rézne formy wsparcia srodowiskowego oraz redukeje barier psycho-
logicznych, spotecznych i innych, w tym asystencje osobistg jako
klucz do samostanowiacego zycia (the key to a self-determined life).
Zmiana modeli niepelnosprawnosci polegata nie tylko na odmienne;j
diagnozie problemu, ale pociggala za sobg inne rozwigzania prowa-
dzace do pozadanych rezultatow. Kwestionowata wiedze¢ ekspercka
i dowartosciowywala osobe z niepelnosprawnoscia, przyznajac jej
prawo do decyzji i samostanowienia.

Sita nowego paradygmatu spolecznego i skupionych wokoét
niego aktywistow byla tak duza, ze przyczynila si¢ do uchwalenia
Konwencji Narodéw Zjednoczonych o prawach osdb niepelnospraw-
nych. Konwencja stworzyta kolejny nowy model praw oséb niepetno-
sprawnych, ktéry wspiera srodowisko 0s6b z niepetnosprawnosciami,
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Tabela 8. Poréwnanie tradycyjnego podejscia do ustug rehabilitacji medycz-
nej i zawodowej z podejsciem akcentujacym niezalezne zycie zorientowane
na konsumenta (autorstwa Gerbena DeJonga w 1978 r., rozwinigte przez
Maggie Shreve i June Isaacson Kailes)

MODEL MEDYCZNY NIEZALEZNE ZYCIE LUB
I PARADYGMAT PARADYGMAT
REHABILITAC]I NIEPEENOSPRAWNOSCI
Definicja uposledzenie fizyczne lub zalezno$¢ od specjalistow,
problemu psychiczne; brak umiejetnoéci | czlonkéw rodziny i innych;
zawodowych (w systemie to postawy i §rodowiska sg
rehabilitacji zawodowej); wrogie i wymagaja naprawy
brak mozliwosci
Umiejscowienie | w jednostce (jednostki sg w $rodowisku;
problemu chore i trzeba je ,naprawi¢”) |w samym procesie
medycznym i/lub
rehabilitacyjnym;
niepelnosprawnos¢ jest
powszechna czescig ludzkiej
kondycji
Rozwiazanie interwencja specjalistyczna; | 1. prawa obywatelskie
problemu leczenie i rzecznictwo

2. usuwanie barier

. samopomoc

4. wzorce rowiesnicze
i wsparcie rowiesnicze

5. kontrola konsumenta nad
opcjami i ustugami

[*S)

Rola spoleczna

osoba fizyczna
z niepelnosprawnoscia jest
»pacjentem” lub ,klientem”

osoba niepelnosprawna jest
Lkonsumentem”, ,klientem”
lub ,,uzytkownikiem” ustug
i produktow

Kto kontroluje

specjalista

»konsument” lub ,,osoba”

Pozadane
rezultaty

maksymalna samoobstuga
(lub ,ADL” - ang. activities
of daily living); praca
zarobkowa (w systemie
rehabilitacji zawodowej)

niezaleznos$¢ poprzez kontrole
nad ZAAKCEPTOWANYMI

opcjami codziennego zycia

w zintegrowanej spotecznosci

Zrédto: Independent Living, thumaczenie tabeli D. Szawarska.
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i tworzy nowy paradygmat dla naukowcow zajmujacych si¢ nie-
petnosprawnoscia. Dokument przyczyna sie do otwarcia dyskursu
na temat praw, wzmacnia spoleczenstwo obywatelskie i sprawia, ze
prawa cztowieka s bardziej dostepne dla 0s6b z niepetnosprawno-
$ciami niz kiedykolwiek w historii (Harpur 2012).

Proponujemy zatem rewizj¢ formuly pomocowej i rozwazanie
formuly réwnosciowo-partycypacyjnej (tab. 9). Przede wszystkim
podkreslamy konieczno$¢ podjecia wysitku konstruowania ustugi,
ktdrej priorytetem bedzie punkt widzenia osoby-ustugobiorcy, a nie
stuzb spotecznych. Wychodzimy zatem od opinii i decyzji osoby, dla
ktdrej realizuje sie ustuge, a nie od resortowego/obszarowego, zawo-
dowego czy szczeblowego ulokowania $wiadczenia. Wydaje nam sie,
ze potrzebna jest takze zmiana jezykowa, lepiej oddajaca nowe relacje
w przestrzeni ustugi. Taka zmiana miata juz miejsce w historii formuly
pomocowej, gdy Ruch na rzecz Praw Oséb Niepelnosprawnych wraz
z postulatami odrzucenia modelu medycznego niepelnosprawno-
éci i przyjecia modelu spotecznego opowiadat sie za konieczno$cia
zmiany jezyka (aparatu pojeciowego) i zastagpienia stowa ,,opieka”
przez ,wsparcie”, ,pomoc” lub ,,pomoc indywidualna” (Phillips
2009: 37). Obecnie, wraz z upowszechnieniem modelu prawno-
czlowieczego, co pokazuje ustuga asystencji osobistej, uzasadnione
jest wprowadzenie alternatywy filozofii pomagania i uzupelnienie
jej formula egzekwowania réwnosci praw.

Tabela 9. Formula réwnosciowo-partycypacyjna — przypadek asystencji
osobistej

Rola ustugobiorcy/klienta/ Zarzadzajacy ustuga

konsumenta

Rola ustugodawcy/asystenta Wykonawca woli ustugobiorcy (osoby

osobistego z niepelnosprawnoscia)

Wrynik: rola uzytkownika ustugi Uczestnictwo w zyciu spolecznosci

(osoby z niepetnosprawnoscia) na rownych z innymi zasadach,
samostanowienie

Alternatywa filozofii pomagania Egzekwowanie réwnosci praw

(rozwijana jako formuta

réwnolegla) — filozofia ,,réwnoéciowo-

-partycypacyjna”

Zrédlo: zestawienie wlasne
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Po pierwsze, uwazamy, ze ustuga asystencji osobistej nie powinna
by¢ traktowana jako ustuga socjalna, a ustuga spoteczna. Wedlug
Barbary Szatur-Jaworskiej i Mirostawa Grewinskiego ustugi spo-
teczne sa $wiadczone wielu réznym kategoriom spotecznym, w tym
osobom pochodzacym z klas §rednich i wyzszych (Szatur-Jaworska,
Grewinski 2021: 59-60). Maja charakter uniwersalny, ale czes¢ z nich
dedykowana jest wyréznionym grupom, np. dzieciom i mlodziezy
(edukacja), chorym (zdrowie), pracujacym i poszukujacym pracy
(doradztwo, posrednictwo). Natomiast ustugi socjalne sg traktowane
jako wezsza podkategoria ustug spolecznych, zwigzana z pomoca
spoleczng i osobami zagrozonymi lub wykluczonymi spotecznie.
Wiréd nich wymieniono m.in. ustugi opiekuncze, prace socjalng,
asystenture rodzin i asyst¢ na rzecz oséb z niepelnosprawnoscia.
W naszym ujeciu asystencji osobistej nie nalezy kojarzy¢ z pomoca
spofeczng, ale traktowac jako rodzaj dostosowania spofecznego,
mediujgcego miedzy osobg z potrzebg a spoteczenstwem. Lokowanie
asystencji w pomocy spolecznej utrwala stereotyp 0séb z niepetno-
sprawnoscig jako biednych, potrzebujacych dyrektywnej pomocy,
marginalizowanych i cierpigcych. Potraktowanie jej jako ustugi poza
systemem pomocy spolecznej moze by¢ symbolicznym ruchem ku
zerwaniu z funkcjonujacym stereotypem spotecznym i wprowadze-
niu idei réwnych szans na rzecz uczestnictwa w zyciu spotecznym.

Po drugie, uwazamy, ze konieczne s3 uznanie i trafna odpowiedz
na ztozono$¢ zjawiska niepetnosprawnosci ze strony systemu zabez-
pieczenia spolecznego, co oznacza planowanie wieloaspektowych
ustug asystencji, spersonalizowanych ze wzgledu na sytuacje zdro-
wotng, rodzinng, zawodowa, spoleczng ustugobiorcy. Nalezy réwniez
przyjaé, ze ustugi te beda sie zmienialy w czasie. Wkomponowanie
dynamiki zmian i wieloobszarowosci w asystencje niewatpliwie jest
wyzwaniem. Odpowiedz na nie znajdujemy w ofercie réznych rodza-
jow asystencji: nastwionej na wparcie w miejscu pracy, w sytuacji
rodzinnej czy edukacyjnej i bez pomijania zadan pielegnacyjno-
-higienicznych czy paramedycznych. Istotne jest, aby pamietac
o istocie ustugi, ktdra jest decyzyjnos¢ po stronie ustugobiorcy
i wykonywanie jego woli. Wazne jest rowniez, aby nie tworzy¢
sztywnych rozwiazan, w ktérych np. wsparcie w edukacji wykluczy
skorzystanie z asystencji w prywatnych sferach zycia. Jednoczesnie
nalezy monitorowac¢ praktyke wdrozenia i realizowania ustugi pod
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katem jej wplywu na dobrostan ustugobiorcy i ustugodawcy; nie
mozna zapominad, ze asystencja ma wlasna specyfike, zwigzang
z laczeniem pracy emocjonalnej, pracy brudnej i pracy niewi-
docznej, oraz ze wzgledu na synergetyczny efekt ich konsekwencji
(por Maddison i in. 2022).

Po trzecie, podkreslamy, ze musimy bra¢ pod uwage nowa gene-
racje osob z niepelnosprawno$ciami, ludzi mtodych, ktérzy w otwar-
tym i integracyjnym systemie edukacji maja szanse na zdobycie
odpowiadajacego ich mozliwo$ciom i potrzebom wyksztalcenia oraz
coraz $mielej podejmuja nauke w szkotach wyzszych. Rosnagcym aspi-
racjom edukacyjnym towarzyszg aspiracje zawodowe i oczekiwania
zwigzane z mozliwosciami prowadzenia niezaleznego zycia. Duza
role odgrywa postep technologiczny, dostarczajacy nowych rozwia-
zan w zakresie funkcjonowania i komunikowania zaréwno w zyciu
codziennym, jak i w edukacji oraz pracy. W Polsce po zmianie
ustroju (1989) nastapil boom edukacyjny, ktéry objat osoby z niepel-
nosprawnos$ciami, coraz liczniej podejmujace nauke na uczelniach.
Zablokowane $ciezki zawodowe dla absolwentéw szkoét wyzszych
staly sie dla nas inspiracjg do opisania tego procesu, ktory okresli-
lysmy jako ,niedokonczony proces emancypacji”, i zainspirowaly
do podjecia obecnych badan na temat uslug asystencji osobiste;.
Uwazamy, ze z asystencji moga korzysta¢ wszystkie osoby z nie-
pelnosprawnosciami, ale osobom mlodym z aspiracjami edukacyj-
nymi i zawodowymi ustuga ta pozwala nie tylko poprawi¢ jakos¢
codziennego zycia, ale takze osiaggnaé wymarzony poziom edukacji
oraz realizacji pelnowartosciowych rél zawodowych. Obiecujace,
ale jeszcze nie do konca rozpoznane sg ustugi asystencji osobistej
w $rodowisku zatrudnienia, dzigki ktorym miejsca pracy sa lepiej
dostosowane do indywidualnych potrzeb 0séb z niepelnospraw-
no$ciami i ich osobistych preferencji na kazdym poziomie organi-
zacji. Uslugi te sg szansg na otwarcie i przetamanie ableistycznych
zalozen, ktore ksztaltujg obecne miejsca pracy, tym samym przy-
czynig sie do wzrostu zatrudnienia 0séb z niepelnosprawnosciami
(Graham i in. 2021).

Jako przedstawicielki nauk spotecznych, socjologii i antropologii,
jestesmy wrazliwe na kontekst spoleczno-historyczny. Zdajemy sobie
sprawe, ze dobroczynny rezultat okreslonego rozwigzania, zwigzany
z podniesieniem jakosci Zycia, poziomu partycypacji spotecznej
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i ochrony socjalnej obywateli, zalezy od ram prawnych i fundamen-
talnych zatozen aksjologicznych przyjetych dla konkretnego welfare
state. Z uwaga $ledzimy rozwazania badaczy, ktérzy na przykladzie
krajow skandynawskich wskazuja na odmienne rozumienie i efekty
empowermentu osob z niepelnosprawnosciami, ujawnione w praktyce
stosowania asystencji osobistej (Bonfils, Askheim 2014). Zazwyczaj
dyskutuje si¢ upodmiotowienie uzytkownikéw przy zastosowaniu
uslug asystencji jako proces ich emancypacji i uwalniania z opresji
zgotowanej przez instytucje formowane w modelu medycznym i jako
efekt wprowadzenia zasady wolnego, konsumenckiego wyboru. Oba
te nurty stanowia kontre dla biurokratycznych i opresyjnych struk-
tur aparatu wladzy. Niemniej empowerment przez asystencje moze
przybiera¢ i inne znaczenie: w nurcie koprodukgeji ustugi wlaczenie
uzytkownikow i ich przedstawicielskich organizacji jako partne-
réw i wspottworcdw polityki rzadu wytraca ich krytyczny poten-
cjal ogladu i wnoszenia roszczen zmian. Na asystencj¢ mozna tez
spojrze¢ przez pryzmat biopolityki i rzadnosci w Foucaultowskim
znaczeniu, dyscyplinujacych do postuszenstwa. Powyzsze rozwaza-
nia sg dla nas $wiadectwem tego, jak trudno jest zerwac z formula
pomocowg i wprowadzi¢ odmienny schemat dziatania.

Przedstawiona przez nas formula réwnosciowo-partycypacyjna,
oparta na przypadku asystencji osobistej dla 0s6b z niepetnospraw-
nosciami, wywola zapewne dyskusje i kontrowersje w srodowisku
profesjonalistow zajmujacych sie pomaganiem. Zdajemy sobie z tego
sprawe, poniewaz jest ona dzielem niedokoniczonym, opracowanym
na jednym przypadku asystencji, wymagajacym dalszych badan
i analiz. Nadszed! jednak czas na zmiany w mysleniu o pomaga-
niu jedynie w formule ekspercko-paternalistycznej i dyrektywnie-
-aktywizujacej. Przypadek asystencji osobistej moze by¢ inspiracja
do zadawania nowych pytan o zjawisko pomagania i do generowa-
nia nowych pomystéw, przy zachowaniu wolnej woli jednostek i ich
prawa do wyboru stylu zycia i samostanowienia.



Al -
AON -
AOON -
BON -
BPA -

CBOS -
ENIL -

FA -
GUS -
ICF -

IL -
ILO -

ISNS UW -

KE -
KPON -
MRIiPS -
NAV -

NGO -

NIK -

NOU -
ONZ -

WYKAZ SKROTOW

ang. artificial intelligence — sztuczna inteligencja

asystent osob niepetnosprawnych

asystent osobisty osoby z niepelnosprawnoscia

Biuro ds. Oséb z Niepelnosprawno$ciami na uczelniach
nor. brukerstyrt personlig assistance — asystencja osobista kon-
trolowana przez uzytkownika

Centrum Badania Opinii Spolecznej

ang. European Network on Independent Living — Europejska
Sie¢ na rzecz Niezaleznego Zycia

nor. Funksjonsassistanse — asysta pracy

Gléwny Urzad Statystyczny

ang. International Classification of Functioning, Disability
and Health - Miedzynarodowa Klasyfikacja Funkcjonowania,
Niepelnosprawnosci i Zdrowia

ang. Independent Living — niezalezne Zycie

ang. International Labour Organization - Miedzynarodowa
Organizacja Pracy

Instytut Stosowanych Nauk Spolecznych Uniwersytet War-
szawski

Komisja Europejska

Konwencja o prawach o0séb niepelnosprawnych
Ministerstwo Rodziny i Polityki Spoteczne;j

nor. Nye arbeids- og velferdsetaten / ang. the Norwegian Labour
and Welfare Administration — Norweski Urzad Pracy i Opieki
Spolecznej

ang. Non-Governmental Organization — organizacja poza-
rzadowa

Najwyzsza Izba Kontroli

nor. Norges offentlige utredninger — norweski raport urzedowy
Organizacja Narodow Zjednoczonych
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PA
PCPR
PFRON
PTS
RODO
RPO
UE
WHO

- ang. personal assistant — asystent osobisty

- Powiatowe Centrum Pomocy Rodzinie

- Panstwowy Fundusz Rehabilitacji Oséb Niepelnosprawnych

- Polskie Towarzystwo Socjologiczne

- Rozporzadzenie Ogélne o Ochronie Danych Osobowych

- Rzecznik Praw Obywatelskich

— Unia Europejska

- ang. World Health Organization - Migdzynarodowa Organi-
zacja Zdrowia
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Monografia podejmuje zagadnienie asystencji osobistej dla

0s60b z niepelnosprawnosciami w Polsce i Norwegii. Badania
byly prowadzone w latach 2020-2022 w obu krajach, ktére réznig
sie realizowanym modelem polityki spotecznej oraz zaawansowaniem
procesu wdrazania Konwencji o prawach os6b niepelnosprawnych.
Analizy poréwnawcze uwypuklity kulturowe uwarunkowania wdraza-
nia ustug asystencji osobistej, co pozwolito autorkom wskazac i omowié
dylematy wynikajace z konstrukcji ustugi i opracowac autorskg formute
roéwnosciowo-partycypacyjng, w ramach ktdrej realizowana moze by¢
asystencja osobista dla 0sdb z niepetnosprawnosciami.

Z przyjemnosciq i zainteresowaniem siegnetam po ksiqzke podejmujgcg
tematyke i problematyke 0s6b z niepelnosprawnosciami. Moje zacieka-
wienie byfo tym wigksze, ze problematyka badania uwidoczniona zosta-
fa w postawionym przez autorki tytule, ktory pobudza do refleksji. |...]
Pomyslatam o tym, ze w monografii odnajde ,swieze”, nowe spojrzenie
badaczek. Sqdze, ze si¢ nie pomylifam. Opracowanie jest wartosciowe
i godne uwagi czytelnikow. Wpisuje sie w pole nauk socjologicznych. Jest to
wazna pozycja, ktora zawiera nowe tresci, wzbogacajqgce, uzupelniajgce
pewngq luke w zakresie podjetej tematyki.

z recenzji wydawniczej dr hab. Beaty Szluz, prof. UR

Publikacja ma niewqtpliwie walory poznawcze, gdyz wpisuje sie w aktu-
alng spotecznie tematyke poruszajgcq niezwykle wazne kwestie, rozstrzy-
gajqce czesto o jakosci i komforcie zycia osoby z niepetnosprawnoscig. |[...]
Nalezy podkreslic, iz bezsprzecznym walorem pracy jest takze wywazenie
miedzy proporcjonalnym i analogicznym zarysowaniem problematyki
na terenie badanych krajéw, czyli Polski i Norwegii.
z recenzji wydawniczej
dr hab. Grazyny Mikotajczyk-Lerman, prof. UL

www.wuw.pl
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