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Chtopcze piekny, uroku moca nieodgadta/ Z rak czasu bron wytracasz - klepsydre, zwierciadto -/ Przez to, Ze z jego

Nie gasiC
Za s0D3
Swiatta

Tekst Jolanta Koral Zdjecia Bartek Pogoda &

Gdy Krolik wehodzi |
do autobusu, méwi gtosno: |
Dzien dobry, panstwu, nie
jestem pijany, tylko chory.

Czy moge prosic 0 miejsce?
Na poczatku nic nie mowit
- bywato, ze ludzie robili mu
awantury, gdy kogos
niechcgcy potracit
lub kopnat




biegiem kwitniesz coraz smielej,/ Podczas gdy wiednie zastep twoich wielbicieli.
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Wojciech Krélikiewicz (rodzinna ksywa ,Krélik”), ak-
tor, nauczyciel, wolontariusz, od pigciu lat cierpi na choro-
be¢ Huntingtona. Jest nieuleczalna. Postgpujaca. Zawsze
prowadzi do $mierci.

7ty gen 1T-14, ktéry moze dziecku podarowa¢ zar6wno
ojciec, jak i matka, uszkadza komdrki mézgu odpowiedzial-
ne za koordynacje ruchéw. Wywotuje plasanie, depresje,
zaburzenia emocjonalne, zaniki pamieci. Ciato uspokaja
sie tylko podczas snu.

Gen udato sie zidentyfikowac¢ dopiero dziesie¢ lat temu.
Mozna nareszcie stawia¢ wiasciwag diagnoze, ale i tak czesto
lekarze doszukujg sie np. choroby psychicznej. Zreszta leki
mogaq co najwyzej ostabi¢ objawy. W Warszawie zdiagnozo-
wane sq trzy rodziny, ale szacuje sig, ze w Polsce jest 3-5 tys.
chorych na huntingtona. Wielu z nich o tym nie wie.

Ciato Krélika jest w ciagtym ruchu. Za to jezyk Kroli-
ka wolno i rozwlekle formutuje zdania. Trudno mu utrzy-
mac naczynie w reku, dlatego czesto sie oblewa. Wszyst-
ko ttuki, dlatego ma w domu plastikowe naczynia. Kartki
W jego notesie sq powyrywane i pomigte. Notatki wygla-
daja jak nieczytelne bazgroty. Jeszcze moze pracowac
z komputerem. Jeszcze moze zadzwonic.

Jego choroba zaczeta w 1998 roku, gdy miat 39 lat.
Byla jesien, listopad.

- Nagle uderzytem sig gtowg o kaloryfer, a potem zda-
rzalo mi sie to coraz czesciej - mowi. - Ciggle miatem po-
raniong gtowe. Zaczatem sie zderzac ze $ciana, z szafkami.

Gen IT-14 odziedziczyt po matce. Starszy brat Krolika
jest zdrowy. Matka umierata 15 lat. Bardzo Zle znosita po-
stepujacq degradacje. Wczesniej na to samo umarta jej sio-
stra. Gdy zachorowata, synowie byli mtodzi. MyS$leli, ze im
sie uda. A przez to, ze pielegnowali matke, ktdrg sie ko-
cha, dolegliwo$ci nie wydawaty sie odstreczajace, a choro-
ba taka straszna.

Ojciec - lekarz - wiedziat, ze w rodzinie zony byli cho-
rzy, ale sie zakochat i zaryzykowat dzieci (cho¢ byt Swiado-
my, czym to sie moze skonczy¢, przez pewien czas praco-
wat w Stanach, gdzie choroba byta lepiej rozpoznana).

Krolik nie ma o to zalu do ojca. - To on czuje, Ze przegrat,
z mojego powodu. Ja nie, bo kazdy z nas przechodzi proces
umierania i mozna sie z tym pogodzi¢. Ta $wiadomos¢ nie
przychodzi z dnia na dzien, tylko dzieki ciezkiej pracy nad so-
ba. Na szczescie przy tej chorobie nie ma bolu. [ niestuszne
okazaly sie teorie lekarzy, ze prowadzi do totalnej demencji.
Ale m6j mdzg pracuje coraz wolniej, mam klopoty z pamiecia
- ta codzienna. Ona po prostu ze mnie powoli uchodzi...

Matke Krélika leczono neuroleptykami, ktére zmniej-
szaty mimowolne ruchy, ale byta coraz mniej kontaktowa.
On ich nie bierze. Przyjdzie w koicu taki moment, ze od-
dali sie od ludzi, ale nie chce tego przyspieszac.
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Poszedt do neurologa w tajemnicy przed ojcem. Zrobi-
li mu testy i badania. ZnaleZli zty gen. Gdy mu o tym po-
wiedzieli, zaczat sie $miac¢. - Moze to byta histeria? A mo-
7e to, Ze ja jestem taki, ze olewam trudnos$ci i ide dalej?

Jako dziecko chodzit na zajecia do ogniska teatralnego
Haliny i Jana Machulskich. Skonczyt Wydziat Aktorski Szko-
ty Filmowej w todzi. Grat w wielu teatrach, m.in. w Teatrze
Studyjnym, ktéry powstat z Teatru Ziemi t.ddzkiej i w ktérym
wystawiali m.in. poezje Garcii Lorki. W 1986 roku Zbigniew
Mich, wspaniaty rezyser, ktory pdzniej wyemigrowat do Nie-
miec, zrobit z nim monodram - ,Kabaret Kici Koci” Miro-
na Biatoszewskiego, cho¢ Biatoszewski ulubiedicem komuny
zdecydowanie nie byt. Nie grali na scenie, lecz w domach.
Dali prawie 100 przedstawien.

Potem Mich z Krolikiem zatozyli prywatny teatr - bo
okazato sie, ze komunistyczne prawo tego nie zabrania.
Nazwali go (oczywiscie) Teatrem im. Kici Koci Spétka
z 0.0. Takze grali po domach: jasetka napisane przez poet-
ke Marte Kucharska, rzec mozna, wizjonerska sztuke
»Za Europa...”, na ktdérg skladaty sie wspotczesne teksty
publicystyczne, ,Ku polepszeniu ludzkosci” - groteskowo
brzmiace libretta z oper Webera i Wagnera, przedstawio-
ne ze $miertelng powaga w XIX-wiecznej oprawie.

Po kilku tédzkich latach Krélik przenidst sie do War-
szawy i pracowat w nieistniejgcym dzis teatrze Szwedzka
2/4. W stynnym przedstawieniu ,Ulissesa”, wyrezysero-
wanym przez Henryka Baranowskiego, zagrat Dedalusa.

A po dziesieciu latach bycia aktorem przejrzat sie
w lustrze Zelwerowicza. Aleksander Zelwerowicz powta-
rzat, ze po 10 latach pracy aktorskiej nastepuje godzina
proby, ze trzeba spojrze¢ na siebie jak w lustrze i zapy-
ta¢: Jestem aktorem utalentowanym czy tylko zastepuje
talent mtodo$cig?

- Spojrzatem sobie w oczy i powiedziatem: Moze i je-
ste$ zdolny, ale nie genialny. Porzucitem teatr i do dzi$ te-
g0 nie zatuje.

Zeby mie¢ jakie$ umiejetnodci, skonczyl pierwsze
w Polsce nauczycielskie kolegium jezykowe na UW i zaczat
uczy¢ angielskiego: w liceum Staszica, potem w Podstawdw-
ce nr 16 nalezacej do Spotecznego Towarzystwa O$wiatowe-
go. Potem w prywatnym liceum - Szkole Stowarzyszenia
Kultury i Edukacji na Okopowej. Wykorzystywat techniki te-
atralne - improwizacje, sceny ze sztuk.

Uwielbiat uczy¢. Po roku proby w szkole na Okopowej
zaproponowano mu wychowawstwo. Do dzi§ ma kontakt
z bytymi uczniami. I nigdy nie zatowat teatru, chociaz
przez pierwsze dwa lata z zazdro$cig ogladal, jak grali ko-
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ledzy. - Zaczatem sie spetniac jako pedagog, zobaczytem,
ze lepszy ze mnie nauczyciel niz aktor.

Wszedzie, gdzie pracowal, uprzedzat, ze jest homo-
seksualistg. - Inaczej nie mdgtbym by¢ pedagogiem, bo
tej pracy nie mozna opiera¢ na ktamstwie. We wszystkich

szkotach reagowali pieknie. ,A co

nas to obchodzi?”, pytali. Méwitem
o tym takze uczniom, bo traktowatem ich jak dojrzatych
ludzi - uczciwie. Z rodzicami na ogét nie miatem ktopo-
téw, cho¢ niektorzy dzwonili do kuratorium i méwili, Ze
sq zaniepokojeni. C6z, za takie reakcje nie mozna niena-
widzi¢ ludzi, tylko stara¢ sie ich zmienia¢. Nad tolerancja
nie mozna zatamywac rak, trzeba nad nig pracowac
- wiecej 1 wiecej.

Gdy odkryt swojq ,inno$¢”, miat 17 lat. Nie, nie czut
sie gorszy. Ale dtugo sie do tego nie przyznawat, bo byt
przerazony: Co powiedzg inni?

Obecny partner Krélika, lekarz z matego miasta, tak-
7e o tym nie mowi. Wie, Ze nie miatby tam Zycia, a mo-
ze 1 pracy.

Zanim Krolik sie z nim zwigzat, kto$ podarowat mu
kotke - matego dachowca w biato-szare taty. Nazwat jg Na-
miastka, bo byta namiastkg prawdziwego partnera.
- Mysle, Ze nie czuje sie na mnie obrazona za to imie
- $mieje sie.

Gdy Krolik pewnego dnia rgbnat glowa w kaloryfer
i dowiedziat sie, ze jest chory, odszedt ze szkoty na Oko-
powej, nie méwiac nikomu o prawdziwych powodach.
Wstydzit sie reakcji ludzi. Méwi, ze musiat jeszcze pocze-
kac. Ze czlowiek powie drugiemu o swojej chorobie, jak
sie z nig i z samym sobg pogodzi.

Dlatego gdy na ulicy zatrzymywat go policjant za pi-
janstwo, bez stowa pozwalat sie zabiera¢ na komisariat.

- Badali mi krew, a ja sig¢ na nich obrazatem. Obraza-
tem sie na sklep, bo nie chcieli mi sprzeda¢ papieroséw,
mimo Ze nie chciatem tam kupowac¢ wodki! Méwitem, Ze
sie nie dam wyrzucic, ze jestem trzez-
wy, ze chce kupi¢ swoje camele. Ale
oni przeciez nie wiedzieli, jak to ze mng jest.

Nic nie powiedziat takze w EMPiK-u, gdzie po odej-
$ciu z Okopowej przez trzy lata pracowat jako lektor an-
gielskiego. Ale dyrektor Katarzyna Pisera patrzyta na je-
go zachowanie ze wzrastajacym niepokojem. Powiedziata,
7e styszy od rodzicéw, ze zachowuje sie dziwnie.

- Wtedy pokazatem jej badania. Przyjeta to wspania-
le, nie wyrzucita mnie. Uprzedzata rodzicéw, Ze jestem in-
walida. W koncu musiatem odejsc.
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Wrécit do STO, tym razem do gimnazjum. I tam
na wies¢ o chorobie ufundowali mu stypendium. Byt juz
wtedy na rencie.

- To jest prawdziwa pomoc - 400 zi, potowa mojej
renty. Pozwala mi przezy¢. Czy to nie jest piekne? Niewaz-
na kwota, tylko gest. Pani dyrektor powiedziata, ze to sty-
pendium bede dostawat, dopoki bedzie istniat ten zarzad.

A gdy dwa lata temu szkota na Okopowej zapropono-
wata mu zajecia teatralne po angielsku, bo jest najlepszy,
takze sie przyznat.

- Zrobili mi remont mieszkania. Zaproponowali przycho-
dzenie na bezptatne obiady! Zawsze po obiedzie wchodze
na gore, pije kawe i pale papierosy w nauczycielskiej palarni.

Gdy tam jeszcze pracowat, na drzwiach palarni wisia-
fo jego zdjecie, a nauczyciele nazwali ja ,Krolikarnig”.

A ilu spotkat wspaniatych lekarzy i uzdrowicieli! Ewe
Zdzienicka z Instytutu Neurologii, ktéra traktuje go jak
cztowieka, a nie przedmiot. Alicje Patele, ktora leczyta go
za darmo metodami alternatywnymi. Radostawa Poche
- po jego seansach bioenergoterapii mdgt cho¢ przez krot-
ko biega¢. Krzysztofa Bakowskiego, ktéry za pomoca jogi
uczyt go oddychac. Ole Barszczewska, do ktérej za darmo
chodzit na terapie. Michaele Pakszys, ktéra za darmo wy-
prébowywata na nim nowe metody leczenia. Genetyka Do-
rote Hoffman-Zacharska, ktéra dziata w stowarzyszeniu na
rzecz chorych na huntingtona. Krélik méwi, ze oni wszy-
scy nie muszg tego robi¢, ze on sie tak nie zastuzyt.

Gleboka przyjazn taczy go od 20 lat z byt Zong, malarka
Jolanta Ekiert-Krolikiewicz, z ktérg byt zwigzany dwa lata.

Odwage méwienia o chorobie Krélik zyskat tez dzieki
Stowarzyszeniu na rzecz Osob z Choroba Huntingtona,
ktore wspotzaktadat w 2002 roku.

- Oczywiscie nie zaczepiam wszystkich ludzi na ulicach
[$miech], ale teraz, jak wchodze do autobusu, méwie: Dzien
dobry, panstwu, poprosze o0 miejsce, bo jestem inwalida, a nie
pijanym. Ludzie inaczej reaguja, a to znaczy, ze to, co robie,
ma sens. Jak cztowiek ma odwagg, to reaguja normalnie. Trze-
ba nazywac rzeczy po imieniu. Nikt za mnie tego nie zrobi.

Siedziba stowarzyszenia znajduje si¢ w Pasteku. Pro-
wadzi je Aleksandra Szatkowska, ktérej maz umart na te
straszna chorobe. Do stowarzyszenia zapisato sie 70
0s6b. Maja strone internetowa. Krolik ttumaczy z angiel-
skiego materiaty o chorobie. Spotykaja sie raz na pét ro-
ku, informuja sie o r6znych metodach leczenia - bo kaz-
dy przypadek jest indywidualny. Teraz tworza pomoc
psychologiczna. Najbardziej potrzeba psychologow
w miejscu zamieszkania chorego, ale to marzenie. Chcg D
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doprowadzi¢ do utworzenia oddziatu dla chorych w ja-
kim$ hospicjum. Walczy¢ o to, by leki dla plasaczy byty
refundowane.

- Najbardziej potrzebujemy pienigdzy. Dlatego spot-
kania odbywaja sie tak rzadko. Zyjemy ze skladek, ale
cze$¢ naszych cztonkéw ledwo wiaze koniec z koficem.

Jeszcze przed chorobg przeczytat reportaz o Angielce
zaktadajacej hospicja. W Polsce byty wtedy w powijakach.
A przeciez trzeba umiera¢ godnie - nawet z papierosem
i winem! Postanowit by¢ wolontariuszem, ale nic z tego
nie wyszto. Pewnie on sam nie byt jeszcze gotowy. Dwa la-
ta temu zgtosit sie do hospicjum przy bielafskim koSciele
$w. Zygmunta. Powiedziat o chorobie, ze kubkéw chorym
podawac nie moze, ale chce rozmawia¢ z umierajgcymi.

- Wtedy juz bytem gotowy na rozmowy o $mierci, tak-
ze wtasnej. Ustyszatem, ze ludzie nie chca o tym rozma-
wiac. Nie rezygnowatem. Cztery miesiace temu zgtositem
sie do hospicjum na Krakowskim Przedmiesciu. Zapropo-
nowatem nie tylko rozmowy, takze kotko teatralne. I juz
cztery miesigce, dwa razy w tygodniu, robimy proby te-
atru amatorskiego. Wystawienie sztuki bytoby dla tych lu-
dzi za trudne, wielu z nich juz odchodzi, wigc wystawia-
my wiersze z oprawg muzyczng. Chorzy nie zgodzili sig
na powazny wiersz Horacego, woleli robi¢ co$ pogodnego
- wiec przygotowujemy poranek wierszy Tuwima: ,Loko-
motywe”, ,Dyzia Marzyciela”.

W hospicjum jest 60 pensjonariuszy, zglosito sie trzech.

- Ale warto, nawet gdybym robit teatr jednoosobowy.
Nie rozmawiamy o $mierci, rozmawiamy, jak wystawic
,Dyzia Marzyciela”... Ale przyjdzie moment i na to.

Dzieki teatrowi Academia Krélik u§wiadomit sobie, ze
nawet betkoczacy ma co$ do powiedzenia.

Teatr miesci sie w starej kamienicy na ul. 11 Listopa-
da. Trzecie pietro, odrapana klatka schodowa. Kilkudzie-
siecioosobowa widownia. Aktorzy sprzedaja bilety, podaja
kawe, herbate i sok ,z pradem”...

Ten prywatny offowy teatr zatozyt w 1993 r. Roman
WozZniak, rzezbiarz i scenograf. Wystepujq tu performe-
rzy, studenci i wyktadowcy ASP.

W zesztym roku WozZniak zaproponowat Krdlikowi
udziat w przedstawieniu ,,Chodzony - prdéba Szekspira”.
Poznali sie, gdy Krolik grat na Szwedzkie;j.

Zastanawiat sie. Nie chcial, zeby ludzie pomysleli, ze
epatuje choroba, ze ja sprzedaje.

- WozZniak zaproponowat prace nad jednym z mto-
dzienczych monologéw Szekspira. Ktory kocham najbar-
dziej, zapytat. Moze z ,Hamleta”? Powiedziatem, ze ko-
cham sonety. Wybratem sonet 126.
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- Podczas prob pozbytem sie watpliwosci: to nie epatowa-
nie cierpieniem, tylko estetyka. Gest choroby zamienia sig
w uniwersalny gest sztuki. USwiadomitlem sobie, ze w tym
moze by¢ sita. Na premierze okazalo sie, ze pierwszy raz
w zyciu nie mam tremy. Bo wiedziatem, ze jezeli mi sie popla-
cza nogi, jezeli upadng lub pomyle strofy, to nie ma znaczenia.

W przedstawieniu - poza kwestig Krélika - nie pada ani
jedno stowo. Mtodzi aktorzy aranzuja groteskowe pokazy mo-
dy, ustawiaja sie w pieknych, ale odcztowieczonych pozach
lalek. Przez chwile sg ludzcy w prébach nawiazania kontak-
tu, potem wracaja do putapki pustego gestu i samotnosci.

Krélik siedzi samotnie na ciemnej scenie, w smudze
Swiatta studyjnej lampy i przejmujaco méwi 126. sonet Szek-
spira. Po angielsku. Sonet o urodzie zycia i o przemijaniu.
O diugu wobec zycia i $mierci, ktéry kazdy musi zaptacic.

Jego nieskoordynowane gesty sg prawdziwe. Niczego
nie udaja.

- Ja tych stéw nie méwie, tak jak Szekspir, do mtode-
go cztowieka, do zadnego cztowieka. Méwie do siebie.

Teraz Wozniak zaproponowat mu udziat w spektaklu,
dla ktérego inspiracjg jest malarstwo Edwarda Hoppera.
Nikt tak jak on nie malowat amerykanskiej codziennosci:
lichych nocnych bardw, przecietnych domdw. Pokazywat
samotnos$¢ i wyobcowanie, ludzi zastygltych w potowie ge-
stu, nie patrzacych sobie w oczy, odwrdconych.

- Gdy Wozniak mi o tym powiedziat, odpartem, Ze fo-
tografia obrazu Hoppera - dwoje samotnych ludzi w noc-
nym barze - wisi u mnie nad t6zkiem.

Ale Hopper nie dlatego mu sie podoba, ze czuje sie
samotny. - Nie traktuje siebie jak cztowieka cierpigcego
i wyobcowanego. Mam poczucie spetnienia. Poczucie

prawdziwej wolnosci. I to nie wtedy,

gdy tworze sztuke. Wtedy, gdy
ucze. Gdy ide na parade gejow. Gdy pracuje z umierajacy-
mi w hospicjum. To wszystko jest wazniejsze niz granie.
Poczucie wolno$ci sprawia, ze mimo choroby mozna od-
nalez¢ rado$é i godnoéé. Ze mozna méwi¢ o wiasnym
umieraniu.

Sniadania i kolacje przyrzadza mu sublokator. Jeszcze
sam moze zaparzyC herbate. Jak dtugo? - Przyjdzie taki mo-
ment, ze i tego nie zrobie. Ale przeciez sie z tym pogodzitem.
Przeszkadza mi tylko, Ze moge zrobic tylko dwie rzeczy naraz
i Ze tak wolno méwie, a tyle by sie chcialto jeszcze powiedziec.

Kroélikowi nie chce sie wstawac rano, najlepiej w ogdle
nie wychodzitby z t6zka. Ale ma zobowigzania. Przeciez nie
mozna tak po prostu wyjs¢ i zgasic za sobg Swiatlo. O
W $rodtytutach wykorzystano Sonet 126. Williama Szekspira
w przektadzie Stanistawa Bararnczaka.
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ale sptata dtugu cie nie minie.

Stowarzyszenie na rzecz 0séb z Choroba Huntingtona w Polsce prosi

o informacje o osobach w twoim otoczeniu, ktére moga byé chore lub
wymagaja pomocy i wsparcia. Szuka tez pomocy prawnikéw oraz innych
0s6b w opracowywaniu wnioskow o Srodki unijne.

Stowarzyszenie na rzecz 0séb z Choroba Huntingtona w Polsce,

tel. (55) 248 20 44, 0-506 43 02 82, mail: kontakt@huntington.pl
strona internetowa: www.huntington.pl

Kazdy, kto chce wspomoéc finansowo stowarzyszenie, moze dokonaé
wptaty na konto: 38102017520000030200038513.



