Maria Wachowicz: Witajcie w kolejnym odcinku podcastu Wystarczy Zaczg¢ Fundac;ji
Avalon. Tym razem poruszymy niezwykle wazny temat. Ustawy, na ktérag czeka wiele
tysiecy oséb z niepetnosprawnosciami i ich bliskich. Mowa oczywiscie o asystencji
osobistej, ale porozmawiamy tez o aktywizmie. A dzi$ moim gosciem jest Bartek
Tarnowski, aktywista na rzecz praw 0s6b z niepetnosprawnosciami.

Bartek Tarnowski: Czes¢, dzien dobry.
Maria Wachowicz: Na poczatku pytanie, kim jestes?

Bartek Tarnowski: Ojej, to jest zawsze trudne pytanie, bo jednak troche réznych
dziwnych rzeczy w zyciu robitem. | to one mnie najbardziej definiujg. No ale w duzym
skrécie mysle, ze wtasnie dziatalnos¢ aktywistyczna na rzecz praw 0sob z
niepetnosprawnosciami jest tym, co jest dla mnie najwazniejsze. Jestem
samorzecznikiem, tez poruszam sie na wézku od urodzenia. Pracowatem w bardzo
réoznych miejscach, od pracy przy okazji ustawy o asystencji niedawno jeszcze w
Ministerstwie Rodziny, Pracy i Polityki Spotecznej. Po podejmowana teraz prace w
Polskim Forum Osob z Niepetnosprawnosciami. Wczesniej rowniez pracowatem jako
sekretarz redakcji magazynu Kontakt i w tej redakcji rowniez zostaje. Takze dziatam
rowniez dziennikarsko, powiedzmy influencersko. Jesli mozna méwic¢ o influencerstwie
aktywistycznym, to mysle, ze takg dziatalnosc¢ tez moge zaliczy¢ na swoje konto.

Maria Wachowicz: Super. Na poczatku chciatabym tak zacza¢ od podstaw. Bo moze
wiem, ze duzo sie teraz o tym temacie mowi, ale lepiej naszym widzom przyblizy¢ ten
temat. Czym w ogéle jest asystencja osobista i dlaczego tak bardzo na nig czekamy?

Bartek Tarnowski: Asystencja osobista jest takim wsparciem dla os6b z
niepetnosprawnosciami, ktére nie sg w stanie pewnych czynnosci wykonac
samodzielnie lub przy jakims wsparciu technicznym. | jest takim wsparciem wtasnie
drugiej osoby. Ale to ma by¢ takie wsparcie, ktore nie jest opiekg w takim sensie, ze
wtasnie ktos za nas podejmie decyzje a propos tego w jaki sposoéb zrealizuje jakas
pomoc, jakie$ wsparcie. Tylko ma byc¢ troche takg narzedziowg pomoca. Pewien
cudzystow, no bo oczywiscie to jest relacja miedzy dalej jednym a drugim cztowiekiem.
Ale jednak ta osoba ma tutaj wspierac¢ wtasnie konkretnie w tym, czego sobie dana
osoba z niepetnosprawnoscia tez zazyczy. No wiec mozemy mowic tutaj o bardzo
prozaicznych czynnosciach, typu, nie wiem, jedzenie, typu wsparcie w dojezdzie gdzies,
wsparcie w codziennych zakupach, w jakichs$ tego typu rzeczach, az po wsparcie w
pracy, w tym zeby chocéby, nie wiem, jesli osoba nie moze sobie sama ustawié w jakis
sposob sprzetu elektronicznego, to zeby go ustawic, az po takie wsparcie w
czynnosciach najbardziej, powiedzmy, intymnych, w toalecie, w myciu, ubieraniu i tak
dalej. Wiec mysle, ze to jest cata masa czynnosci, w ktérych dana osoba sobie z nimi po



prostu na dany moment nie jest w stanie poradzié. | ta ustuga dzisiaj jest gwarantowana
tylko i wytacznie projektowo, czyli tylko i wytacznie...

Maria Wachowicz: Wtasnie o to miatam pytac, jak to teraz wyglada.

Bartek Tarnowski: Ona jest gwarantowana tylko i wytgcznie, wtasnie nie jest
gwarantowana, tak, to jest stowo klucz. Ona jest tylko i wytgcznie realizowana przez
niektore powiaty, przez jakies fundacje. Jest bardzo uzalezniona od takiego
finansowania rok do roku. W zwigzku z tym bardzo czesto bywa tak, ze od stycznia do
marca na przyktad danej ustugi nie ma, bo jeszcze nie wptynety pienigdze projektowe.
To powoduje, ze w zwigzku z tym ani asystent nie chce kontynuowac tej pracy, bo przez
kwartat musi z czegos$ zy¢ i to muszg byc jakies innego typu prace. Ale anitez osobaz
niepetnosprawnosciami nie ma tego wsparcia, bardzo czesto najbardziej w
newralgicznym momencie, bo zimy, zwtaszcza dla oséb z niepetnosprawnoscia
ruchowa, to jest absolutnie najgorszy czas, jesli chodzi o ich funkcjonowanie i takie, w
ktérych wymagaja najwiekszego wsparcia. W takim sensie ja na co dzien nie potrzebuje
asystencji osobistej, ale jesli miatbym sobie wyobrazi¢ moment, w ktérym bym jej
potrzebowat, to bytaby to przede wszystkim zima.

Maria Wachowicz: Ateraz w sumie w zime mamy taka luke czesto w tych projektach.

Bartek Tarnowski: Wtasnie w tych projektach bardzo czesto w zime jest ta luka, bo juz
poprzedni rok sie skonczyt, a kolejny sie jeszcze tak naprawde... Tak, trzeba rozliczy¢
poprzedni projekt, nie ma jeszcze pieniedzy z nowego, albo to prawo do asystencji
zostato znowu ustalone przez jakgs komisje, jak to niestety bywa w Warszawie przy
Centrum Ustug Spotecznych w Warszawie. Czy tak samo bywa w innych
miejscowosciach. No wiec mysle, ze po prostu to, ze ta ustuga bytaby w tym momencie
ustawowo gwarantowana, czyli to, ze mamy decyzje o tym, ze przez najblizszych pare
lat potrzebujemy tej asystencjii po prostu na caty ten czas tg asystencje mamy
zapewniong. Ona nie jest w tym momencie w zaden inny sposob reglamentowana niz
tymi godzinami, ktére mamy w decyzji zapisane. | to moze znaczaco utatwi¢ dostep to
tej asystencji, no i wtasnie sprawié, ze ona bedzie ciggta. Czyli pozwoli tez sobie z duzo
wiekszym wyprzedzeniem planowac zycie, no i prowadzi sie w zwigzku z tym bardziej
niezaleznie.

Maria Wachowicz: No wtasnie. Mozna by byto tez powiedzieé, ze no ale przeciez mamy
rodziny, mamy znajomych, bliskich, ktérzy moga nas wspierac. | wtasnie tu postawic¢
pytanie, no zebys tez ze swojej perspektywy moze powiedziat, dlaczego wtasnie ta
rodzina nie powinna by¢ zaangazowana w asystencje i co to by zmieniato w tych
rodzinach?



Bartek Tarnowski: Wiecie, no to jest tak, ze przeciez niepetnosprawnosci nikt z nas
sobie nie wybrat. To nie jest tak, ze ktos z nas stwierdzit, ze chce sie porusza¢ po
Swiecie tylko i wytacznie na wozku i to jest jego sposob od tej pory funkcjonowania.
Nikt, nie wiem, nie wybrat sobie spektrum autyzmu, nie wybrat sobie
niepetnosprawnosci intelektualnej, jakiejs innej. Kazdy z nas trafit to zupetnie losowo.
Teraz ten los moze w zwigzku z tym by¢ albo wspierany przez panstwo w tym, zeby te
rozmaite bariery, ktére nam stajg na drodze likwidowa¢ albo pomagac¢ je pokonywaé
wtasnie w formie asystencji osobistej albo mozemy stwierdzi¢, ok, otoczenie sie tym
zajmie. No ale wtasnie w momencie, w ktérym otoczenie sie tym zajmuje, tak moéwiac
krétko, to po pierwsze sprowadzamy te niepetnosprawnosé do formy jakiegos
problemu, co juz jest jakims, mysle, ze bardzo negatywnie wptywa na dobrostan osob.
A po drugie to oznacza, ze kolejne osoby sg postawione w sytuacji bezwyboru, w ktorej
mamy osoby, ktére wspierajg w ramach rodzin osoby z niepetnosprawnosciami, ktére
nie majg wielkiego wyboru odnosnie tego, czy tego wsparcia bedg udzielaé, czy moze
jednak wolatyby mie¢ innego rodzaju kariere zawodowa. Bedziemy mieli catg mase
doomed w tym, probleméw wynikajacych z tego, ze to zaburza relacje rodzinne. To
znaczy ja jakby mimo wszystko nie wyobrazam sobie, mimo bardzo partnerskich relacji
Zz moimi rodzicami, nie wyobrazam sobie takiego wydawania im polecen, czy prosb i
takiej pewnosci, ze te osoby spetnig te proshy. No bo jednak w rodzinach zawsze
jestesmy w jakichs zaleznosciach, jest duzo wiecej emocji miedzy nami. Czasamitez ta
pomoc i to wsparcie jest jakims rodzajem, no to troche wchodze w taki powiedziatbym
niebezpieczny obszar, ale czasami to wsparcie jest jakims rodzajem karty przetargowe;.
Na zasadzie ktos potrzebuje skorzystaé z tazienki i to wymaga wsparcia mamy, taty,
rodzenstwa, ale jednoczesnie ktos jest na te osobe strasznie, strasznie, strasznie
wkurzony w zwigzku z tym, ze byta, nie wiem, knabrna, czy zrobita cos po prostu
strasznego w tej rodzinie. Osobom z niepetnosprawnosciami tez zdarza sie by¢
wrednymi, strasznymi ludZmi. Nie ma co tego ukrywacg, ze tak jak w kazdej populacji
bywamy réwniez tacy. | w tej sytuacji wpychanie kogos$ w takg zaleznos$é i uznawanie, ze
wtasnie to jest ten model, w ktdrym sobie te osoby poradzg, no to po pierwsze jest duze
obcigzenie dla rodziny, ktéra ma dodatkowy ciezar psychiczny nad sobag, jak i na osobie
z niepetnosprawnoscia, ktéra w tym momencie jest w tg zaleznos$é¢ duzo bardziej
uwiktana. | to powoduje duzo wiecej problemow niz pozytku.

Maria Wachowicz: Dziekuje Ci za tg odpowiedz. Rzeczywiscie bardzo wyjasniajaca
problem. | mysle sobie tez w kontekscie na przyktad rodzicow, ktérzy czasem nie mogli
podja¢ pracy, ze oni moglowi wtedy wrdcié na rynek pracy. | wtasnie chciatabym
pociggnac watek takich korzysci dla srodowiska i tez dla osob, poza grona osoéb z
niepetnosprawnosciami. W sensie co asystencja osobista zmieni w catym
spoteczenstwie i jakie sg jej korzysci nie tylko dla oséb z niepetnosprawnosciami?



Bartek Tarnowski: Mysle, ze asystencja juz zmienia duzo w dzisiejszym funkcjonowaniu.
Wielu osdb z niepetnosprawnosciami, wielu osobom z niepetnosprawnosciami na
przyktad intelektualnymi juz dzisiaj pozwala podja¢ jakie$ wtasne decyzje. Pozwala by¢
rzeczywiscie wystuchanym i pozwala realizowac te decyzje. Pozwala wielu osobom z
niepetnosprawnoscig ruchowa wyjs¢ z domu. Ale wyjdzmy poza te osoby z
niepetnosprawnoscia, tak jak proponujesz. WyjdZzmy do srodowiska, w ktérym te osoby
z niepetnosprawnoscig moga stac sie pozytecznymi pracownikami. Moga stac sie kims,
kto bedzie w tym zyciu spotecznym uczestniczyt. Ale nawet jesli nie beda
pracownikami, bo dalej jakby moga to by¢ tez osoby, ktdre zwyczajnie na dzisiejszym
rynku pracy mogag nie znalez¢ miejsca dla siebie. Ale wcigz to, ze one nie beda zdane na
taske rodziny, tylko beda mogty samodzielnie wybrac¢ swoje aktywnosci w ciggu dnia, no
to tez jest wartosé dodana rowniez dla catej spotecznosci wokoét. To jest réwniez
widocznos¢ takich oséb, Swiadomosc tego, ze one tez funkcjonujg w tym
spoteczenstwie. To réwniez zmienia spoteczenstwo jakos i uwrazliwia na to, ze w ogole
takie osoby funkcjonujg, ale réwniez zmienia podejscie, unormalnia ich obecnosé i
przeciera szlaki do tego, ze jesli niepetnosprawnos¢ sie w jakiejs rodzinie zdarzy, no bo
tez jest tak, ze taka niepetnosprawnos¢ moze sie czasami zdarzy¢ z dnia na dzien
osobie zdrowej, no to, ze ona bedzie juz nawet Swiadoma tego, ze tego typu osoby
funkcjonujg spotecznie i ze moga funkcjonowad, ze ta niepetnosprawnosc nie stanie sie
koncem sSwiata. Albo bedzie taka Swiadomos$¢ wtasnie w gronie rodziny czy w gronie
przyjaciot takiej osoby, ktére beda mogty w zwigzku z tym wesprzec¢ takg osobe w tym
takim trudnym, kryzysowym doswiadczeniu. Wiec mowa tutaj zaréwno o takim
potencjale lezacym w samych tych osobach z niepetnosprawnosciami, jak i w tym, ze
one sie po prostu pojawiajg w tych przestrzeniach. No to jest cata masa takiej, no to
mysle, ze po prostu z tego, ze mamy bardziej réwne spoteczenstwo, no to jest wartosc
sama tez w sobie. Taka, ktora po prostu pozwala nam sie dobrze czu¢ w tym
spoteczenstwie, bo dla kazdego jest miejsce. | pozwala rowniez lepiej czuc sie rodzing
0s0b z niepetnosprawnosciami, ktére no wtasnie nie majg poczucia pozostawienia z
tym problemem samemu.

Maria Wachowicz: Mam wrazenie, ze o tej asystencji osobistej to méwimy juz bardzo,
bardzo dtugo. Czekamy na nig jeszcze wiecej lat. | mam do ciebie pytanie, w ktérym
momencie jest dzis ta ustawa? Jaka byta tez jej droga? | jak myslisz, kiedy realnie moze
zostac¢ uchwalona i wdrozona?

Bartek Tarnowski: Ta ustawa przeszta przez bardzo dtugi proces w obrebie... Moze
pytanie, odkad mozna zaczg¢? Bo tak naprawde mysle, ze pierwsze sygnaty o tym, ze
ustawa o asystencji osobistej powinna zosta¢ uchwalona i wdrozona, no to pojawity sie
jeszcze w 2018 roku. Czyli mamy szczesliwie oSmiolatke tego tematu. Pojawity sie za
prezydentury Andrzeja Dudy. Za jego pierwszej kadencji. Wtedy tez rzeczywiscie
prezydent zaczat nad tym tematem pracowacé. Powstawata ustawa, ktéra z wielu



réznych wzgledéw wywotata duzo srodowiskowych kontrowers;ji. Ale ten projekt ustawy
faktycznie powstat. Niemniej powstawat on bardzo, bardzo dtugo. On zostat
ostatecznie ztozony do laski marszatkowskiej w grudniu 2023 roku. Tio jest cata dtuga,
dtuga, dtuga praca, dtuga droga réwniez tej ustawy prezydenckiej. Pdzniej byty prace w
obrebie rzadu nad alternatywnag wersja taka, ktdra uwzgledniataby rézne problemy,
ktére z wersjg prezydencka miata strona spoteczna. No i ta praca tez sie niesamowicie
dtuzyta. Dzi$ obydwie te ustawy, jak i wersja poselska, ktéra jest troche powiedziatbym
pewnym etapem prac nad projektem rzgdowym. Tak naprawde. Dzi$ trzy te wersje sg
przedmiotem pracy specjalnej podkomisji w Sejmie. Czyli jestesmy na etapie, w ktérym
Sejm tego jeszcze, jeszcze nie uchwalit. Pracuje nad poprawkami. No i teraz problem
polega na tym, ze cate wdrozenie tej ustawy to bedzie, to bedzie jeszcze duzo, duzo
miesiecy. Tak to znaczy od samego uchwalenia jej do jej wdrozenia. Do tego, ze kiedy
bedzie mozna méwic¢ o tym, ze pierwsza osoba zacznie korzystac z asystencji osobistej
na zasadach podstawowych. No to minie okoto 14 miesiecy. Wiec to jest znowu kolejny
czas, ktory trzeba bedzie nad tym, nad tym spedzi¢. No niestety ten czas, troche ciezko,
zeby on nie zaistniat. Bo musimy mie¢ do tego, do obstugi tego odpowiednie rejestry
informatyczne. Odpowiednie, odpowiednie zabezpieczenia. No i cata masa szkolen,
ktore trzeba bedzie przeprowadzi¢. No to sie niestety nie zadzieje z dnia na dzien. | zeby
sie zadziato, no to kazdy, nie jest tak, ze ministerstwo mogtoby zacza¢ stawiac ten
system informatyczny. Juz wiedzac, ze ta ustawa jest jako$ tam planowana. No tylko
niestety ministerstwo musi dziata¢ w ramach obowigzujgcego prawa. | dopdki sie tego
prawa nie uchwali, to tych dziatan podja¢ niestety nie mozna. Wiec jestesmy w takim
etapie przejsciowym. Takim, w ktérym z jednej strony no ta ustawa jest przygotowana.
Jest do niej troche rozmaitych zarzutéw. Odnosnie na przyktad finansowania. Odnosnie
waloryzacji ptac dla asystentow osobistych rok do roku. Odnosnie elastycznosci tej
ustugi dla uzytkownika asystencji. No ale tak czy siak ta ustawa mam nadzieje, ze
przejdzie w Sejm jeszcze przed wakacjami. | jesliby tak sie stato, to no nie wiem,
wszelkie daty trzeba podawacé z ogromna ostroznoscia. Ale mysle, ze od podpisu
prezydenta mozna liczy¢ mniej wiecej 14 miesiecy do czasu rozpoczecia dziatania.
Takze tak na to trzeba patrzeé.

Maria Wachowicz: A jak myslisz, jakie sg jeszcze tematy, obszary, ktére powinny byc¢
uregulowane, aby konwencja o niezaleznym zyciu byta w petni realizowana?

Bartek Tarnowski: Uff. Ile mamy czasu?
Maria Wachowicz: Tak moze kilka jakich$ obszarow.

Bartek Tarnowski: To moze o takich, w ktérych powiedziatbym, ze jest jednak gdzies
Swiatetko na horyzoncie. Bo jestesmy w trakcie prac nad, rdwniez juz, ktére, zakonczyt
sie etap prac w rzadzie nad ustawg o wspomaganym podejmowaniu decyzji, czyli nad
zniesieniem instytucji ubezwtasnowolnienia, ktdra zabierata wszelkie prawa cywilne,



obywatelskie osobom z niepetnosprawnosciami, ktdre zostaty wtasnie tej procedurze
poddane i zostaty uznane za niezdolne do wyrazenia wtasnej woli albo jakos$ posgdzone
o to, ze taich wola bedzie stata w duzej kontrze do ich bezpieczenstwa. Wiec ta ustawa
na szczescie jest powoli w drodze i rzeczywiscie mozna powiedzieg, ze to jest jakis
obszar, co do ktérego jestem w miare spokojny, ze on jest przed nami i ze ta droga moze
i bedzie wyboista, ale znamy jej jakis kierunek. Natomiast tych spraw jest, mysle, cata
masa. Mysle, ze mamy do uporzadkowania kwestie, kwestie socjalne. To znaczy dzisiaj
cata masa pieniedzy w ramach systemu wsparcia 0séb z niepetnosprawnosciami jest
dystrybuowana w sposdb nieréwny albo w sposdb, ktéry nie uwzglednia potrzeb wielu
grup osob z niepetnosprawnosciami. Mysle, ze sporo na przyktad miatby na ten temat
do powiedzenia osoby z niepetnosprawnosciami intelektualnymi. Mysle, ze cata masa
0s6b gtuchych, ktdre dzisiaj nie ma na przyktad mozliwosci podjecia pracy, bo...

Maria Wachowicz: No bo nic nie jest dostosowane.

Bartek Tarnowski: Tak, no bo nie mamy na przyktad ttumaczy polskiego jezyka
migowego, nie ma mozliwosci tez podjecia pracy, jesli ten polski méwiony jest dla danej
osoby drugim jezykiem i to takim, ktérym wtasnie tez nie postuguje sie w mowie. No to
w tym momencie tych barier dla niej na wejscie na rynek pracy jest po prostu znowu
bardzo duzo, ajednoczesnie system rentowy w Polsce obowigzujacy ich po prostu nie
rozpoznaje. Tak, uznaje, ze skoro ma jakby, przepraszam, dwie nogi, dwie rece
sprawne, krzywdy sobie nie zrobi, to mozna, to jest zdolny do pracy, mdgthy, nie wiem,
iS¢ pracowac na budowie. No ale to z wielu wzgledow jest to myslenie, ktore nie
przystaje do realidow aktualnego rynku pracy. Mysle, ze réwniez na aktywizacja
zawodowa po prostu 0s6b z niepetnosprawnosciami, jakby egzekucja prawa do pracy.
My mamy w tym momencie okoto jednej trzeciej osdb z niepetnosprawnosciami ogétem
podejmujgcych prace, w ogole aktywnych zawodowo, czyli podejmujacych i
poszukujacych pracy. Czyli jakby kwestia tego, w jaki sposdb te osoby zawodowo
zaktywizowaé, zeby siegac¢ gdzies wskaznikow, ktore bedg w jakikolwiek sposéb
odpowiadaty wskaznikom, do ktdrych po prostu dwudziesta gospodarka $wiata
powinna dazy¢. To jest tez rzecz, ktdrg na pewno trzeba zaopiekowac. Wiec w
konwencji o prawach oséb z niepetnosprawnosciami jest cata masa artykutéw, ktére
Polska realizuje stabo albo nie realizuje ich wcale. Mysle, ze w zwigzku z tym naprawde
ten artykut 19 o niezaleznym zyciu, ktory tez wprost méwi o asystencji osobistej, to jest
tylko jeden przyktad. | tych przyktadéw, mysle, ze te przyktady, ktore przychodzg mi
teraz najbardziej na mysl, ale mysle, ze mozna by je byto, jakbysmy tak siedli przy
konwencji i sobie tak przeszli artykut po artykule, to mysle, ze te przyktady mozna by
byto mnozy¢, mnozy¢ i mnozyc.

Maria Wachowicz: Tak, mysle, ze tez jest dtuga lista, ktére sama doswiadczajac tez
niepetnosprawnosci mojego brata w rodzinie zauwazam.



Maria Wachowicz: Bardzo tak aktywnie i preznie dziatasz na rzecz oséb z
niepetnosprawnosciami. Angazujesz sie v te wszystkie procesy. | na koniec mam takie
pytanie, czy w tym aktywizmie, w tym dziataniu w sumie dla dobrej sprawy, czy mozna
sie w tym wypali¢? | co robisz, aby tego uniknac¢?

Bartek Tarnowski: Mozna sie wypali¢, zdecydowanie. To niestety jest dziatalnosé, ktora
w tym momencie przeplata sie jakos z moim zyciem zawodowym, ale nie zawsze tak
byto. Wiec bardzo czesto i dla bardzo wielu osdb z niepetnosprawnos$ciami jest to praca
de facto robiona po godzinach. W zwigzku z tym generujgca tez dodatkowe koszty,
dodatkowe zmeczenie. Czy mozna cos zrobié, zeby unikngé tego wypalenia? Mysle, ze
przede wszystkim szuka¢ tez takich momentéw, w ktérym jakos by¢ spdjnym ze sobg i
szukac¢ w sobie takich momentow, w ktdrych sie ma poczucie, ze no wtasnie juz jest
zmeczenie zbyt duze, ze juz nie daje rady. Budowac sobie sie¢ wsparcia, budowac
sobie sie¢ 0sob, ktére bedag w stanie nam w razie czego pomoc. By¢ tez w kontakcie z
innymi aktywistami, tak zeby po pierwsze od nich czerpa¢ site, bo to bardzo czesto jest
takie towarzystwo, ktore sie wzajemnie napedza do dziatania. Ale tez po to, zeby w razie
czego... Kazdy z nas czasami potrzebuje zwolnié. Kazdy z nas czasami potrzebuje sie
oderwa¢ od tej pracy rowniez aktywistycznej. W zwigzku z tym czasami to jest moment,
zeby powiedzie¢ komus, kto jest w tym gronie, stuchaj przez najblizsze dwa tygodnie nie
bede, bo chce sobie wzig¢ urlop od tego. Albo nie bede, bo musze sie zajg¢ swoimi
sprawami, jakims$ swoim zyciem prywatnym. Nie bede w zwigzku z tym, nie wiem,
odbierat wiadomosci na grupkach. Czy jesli bytoby co$ waznego, co naprawde wymaga
koniecznie mojej obecnosci, to czy mozesz mnie powiadomic¢ jakims tam osobnym
kanatem. | zazwyczaj sie okazuje, ze przez te dwa tygodnie nie trzeba by¢ wcale
podpietym pod prad, pod przekaz wiadomosci, tylko mozna po tych dwdch tygodniach
spokojnie wréci¢ do tych dziatania. Okazuje sie, ze przez te dwa tygodnie swiat sie
moze nie poprawit tak jak bysmy chcieli, ale réwniez nie zawalit. W zwigzku z tym to, ze
nas przez ten czas nie byto wcale nie musi oznaczaé, ze stat sie z tego powodu jakis
drama. To jest niestety kwestia, ktérej sie uczy kazdy z nas, kazdy i kazda z nas w
praktyce. To niestety nie jest rzecz, ktorg da sie wiedzie¢ wczesniej, tylko trzeba
niestety nauczyc¢ sie tez samego siebie pod tym katem, jak nasze ciato, nasze emocje
reagujg na rézne rzeczy. Czy czasami nie dojezdzamy do $ciany, czy nie czujemy sie
zmeczeni, czy nie zaczynamy krzywdzi¢ naszych bliskich, bo to tez sie czasami zdarza.
Na zasadzie, ze wytadowujemy gdzies nasze emocje zwigzane z aktywizmem w domu.
Mysle, ze to sg takie rzeczy, ktérych bym pilnowat i w ktérych bym sie sam sobie
przygladat i kazdemu tez to polecam, zeby sie wtasnie w tych aspektach przede
wszystkim przyglada¢ samemu sobie, bo to moga by¢ sygnaty, ze jesli juz sie nie jest
wypalonym, to ze to wypalenie czy taki rodzaj zmeczenia materiatu jest juz na tyle
blisko, ze warto sie zdystansowac¢, wzigé wtasnie urlop, wzia¢ jakis rodzaj oddechu i
moc zaczgcé zmienia¢ swiat dalej. A mysle, ze rowniez druga rzecz, celebrowac sobie te
zmiany. To znaczy, ze jesli cos sie rzeczywiscie uda zmieni¢, cho¢by matego, to zeby



umied sie z tego cieszy¢. Nawet jesli, bo mysle sobie, ze asystencja, ktérg Sejm
uchwali, najpewniej nie bedzie ideatem z naszych marzen. Najpewniej bedzie jakims
kompromisem z...

Maria Wachowicz: Strong spoteczng, rzadzacymi...

Bartek Tarnowski: Tak, méwigc oglednie, tak strony spotecznej z Excelem Ministerstwa
Finanséw. Ze jednak ten kompromis gdzie$ sie musi znalezé. Czy réwniez tym, ze
wchodmimy jednak w struktury panstwa, ktore niekoniecznie myslato konwencyjnie do
tej pory. Myslato o prawach oséb z niepetnosprawnosciami, tylko raczej myslato o
opiece i to tez raczej rodzinnej. No wiec mysle, ze tak czy siak, jesli ta ustawa zostanie
uchwalona i bedzie rzeczywiscie w stanie wspiera¢ osoby z niepetnosprawnosciami, to
bedzie dobry moment na celebracje. Nie na bitchowanie sie, ze mogto by¢ lepiegj, tego
nie zrobilismy, tego nie zrobiliSmy. Nie, to bedzie czas na to, zeby odetchna¢. Bo o
kazda z tych rzeczy, ktére teraz sobie myslimy, ze warto w tej ustawie poprawié, jeszcze
bedziemy walczyli. | tak samo walczymy o catg mase rzeczy i czes¢ z tych rzeczy sie
naprawde zmienita przez ten czas. Zmienia sie wiele w zakresie dostepnosci ustug,
zmienia sie wiele w zakresie Swiadomosci spotecznej. Kazdy taki sukces warto sobie
gdzies tam zanotowac i zacelebrowaé¢. Nawet we wtasnym zakresie, nie wiem, albo jesli
sie jest jakos zwigzanym z mediami spotecznosciowymi, to postep w tych mediach
spotecznosciowych. Zeby bedg mie¢ tez jaki$ rodzaj, oprécz tego znoju i tej walki, to
jednak miec¢ tez te momenty radosci. Bo to one tez napedzajg potem do tego. W takich
momentach, kiedy jest ciezko, mozna do nich wrécié tez i zaczerpngd.

Maria Wachowicz: Bartek, to ja Ci zycze samych momentdéw radosci i celebracji Twojej
pracy na rzecz 0sob z niepetnosprawnosciami i nie tylko. | bardzo dziekuje Ci za te
rozmowe. A Panstwa zachecam do wchodzenia na nasz kanat, subskrybowania go i
ogladania poprzednich i kolejnych odcinkdw podcastu Wystarczy zacza¢ fundacje
Avalon.



