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Zyciec na woézky,

czyli jak Rysick Smolak zmienia swiat

DO SZKOtY NA PLECACH 0JCA

Ryszard urodzit si¢ w Woli Przybystaw-
skiej jako pierwszy syn Marianny i Mieczy-
stawa Smolakow. W wieku trzech lat zaczat
miewac problemy z chodzeniem. Nazwa
choroby brzmiala jak wyrok: dystrophia
musculorum progressiva — postepujacy
zanik miesni. Chodzit tak dtugo, jak byto
to mozliwe - bez pomocy lasek, opierajac
si¢ o Sciany i sprzety. Do odlegtej o niemal
trzy kilometry szkoty rodzice nosili go na
plecach, a gdy podrést - wozili rowerem
lub furmanka. Pomagalo mlodsze rodzen-
stwo. Cieszyli si¢ z kazdej piatki Ryska.

- Napisatem o tym wiersz - Rysiek drzacymi
palcami przewraca stronice autorskiego
tomiku:

z kalectwa leczyta mnie ich mitos¢
mimo trudu cigzkiego

Jjak moja ,diagnoza”

miedzy odwracaniem skiby i sianem
bytem ja

na mokrych plecach ojca

karmiona potem nadzieja
uszczuplata trudu matce

o chociaz jeden snop

chytkiem wigzany

Lata wezesnej miodosci uwaza za naj-
trudniejsze w swoim zyciu. - Przestatem
chodzic kiedy miatem 15 lat - wspomina
Rysiek - z tym, ze mentalnie chodzitem da-
lej i to wilasnie byfo mojq tragediq. Nie mo-
glem skoncentrowac sie na usprawnianiu.
Nie myslatem o tym, bo wcigz miatem na-
dzieje, ze zaczne chodzic. Kazdy zastrzyk,
nawet z penicyliny czy witamin dawat mi
nadzieje. Spedzit rok w sanatorium w Sre-
mie, a nastepnie trzy i pot roku w Gérni-
czym Centrum Rehabilitacji Leczniczej i Za-
wodowej w Reptach Slaskich. Podrézowat
sam - na rehabilitacje zabierala go z domu
lotnicza kolumna transportu sanitarnego.

- Marzytem o tym, zeby na rowerze, z ple-
cakiem zwiedzac swiat i uczyc sie jezykow
obcych, gdy tymczasem coraz trudniej byto

mi obracac kRolami mojego ciezkiego wozka.

Wtedy powoli zaczeto do mnie docierac,
Ze moje zycie nie musi si¢ ograniczac wy-
tacznie do spraw zwigzanych z chorobq.
MieszRajagc jeszcze na wsi, u moich rodzi-
cow, wspolnie z przyjaciotmi stworzytem
cos w rodzaju kabaretu. Wtedy zaczatem

pisac teksty, Rtore potem wystawialismy. Ta
praca dodata mi pewnosci siebie i odwagi,
aby wyjs¢ do ludzi.

Napisal wtedy:

Zawartem uklad tajemny

z tesknotq do sladow stcp

(.)

galernik nieoczywistosci zazdroszcze

wyzwolericowi, Rtory rozkoszuje sie

usciskiem dwdch lasek

i kilkoma krokami

o wtasnych sitach.

CAEY DZIEN PRZY MASZYNIE

W sytuacji gdy walka z choroba nie
byla mozliwa, rozpoczal starania o jak naj-
lepsze przystosowanie si¢ do zycia mimo
postepujgcej niesprawnosci. Pierwszym

Rysiek Smolak szyjqcy rekawice ochronne, Putawy 1997 1. |

. Nr 18-19; lato-jesien 2004

arta

Kubiszyn

fot. Marta Kubiszyn

OBYCZAJE


http://www.obyczaje.org.pl/
http://www.obyczaje.org.pl/
mailto:marta@tnn.pl
mailto:marta@tnn.pl

LUDZIE

fot. Marta Kubiszyn

Putawy 1997 , Pigé schodow - przeszkoda nie do pokonania.

krokiem do samodzielnosci byta przepro-
wadzka do Pulaw. Dla Ryska byla to trud-
na decyzja. - Odwazytem si¢ zamieszkac
zupetnie sam, bedqc juz na wozku, ze sta-
bymi koriczynami gornymi, bez windy, bez
telefonu, na wysokim parterze, ale za to
z duzqg grupa ludzi wokdt, kiérzy nie dopu-
scili do tego, Zzebym sobie siedziat sam i od-
poczywal... Kiedy wybieratem si¢ na mojq
samodzielnosc do Pulaw, ojciec w ukryciu
plakat i zamartwial sig, jak ja sobie sam
poradze. Niestety nie dozyt mojego wézka
elektrycznego ani mojej windy hydraulicz-
nej, ale byt szczesliwy, kiedy widzial, jak
sgsiedzi znoszg mnie ze schodouw.

Przez pierwszych siedem lat zarabiat
na zycie jako chatlupnik, potem - juz jako
rencista — pracowatl na pét etatu w putaw-
skiej Spotdzielni Inwalidow, szyjac rekawi-
ce ochronne. Przez cztery kadencje dzialal
w Spoéldzielni jako cztonek rady nadzor-
czej, szef komisji rehabilitacyjnej i komisji
organizacyjno-technicznej. - 7o byfa bardzo
cigzka praca fizyczna, caty dziei przy
maszynie. Nie dawato mi to w ogdle satys-

Jakcji— ani duchowej ani materialnej, ale

bytem zadowolony, ze mam zajecie. Jedyng
mozliwosc oderwania si¢ od tej mojej
beznadziei dawata mi praca spoteczna

— wspomina.
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W 1983 roku, wspolnie z Marig Wojcik
zaklada nieformalna grupe ,Bratek” zrze-
szajaca osoby niepelnosprawne. Pracujac
spolecznie walcza o likwidacje barier ar-
chitektonicznych. W 1986 roku organizuja
wyprawe do Lourdes i Paryza. W 1990
roku z powstaje Towarzystwo Przyjaciot
Ludzi Niepetnosprawnych ,Misericordes”.
Rysiek zostaje pelnomocnikiem Zarzadu,
a niedlugo potem — wiceprezesem.
- Pracujgc fizycznie i spolecznie zaczatem
wyzwalac sie z marazmu podsycanego
Jatszywa nadziejg wyzdrowienia. Do dzis
Jednak draznig mnie pytania w stylu: ,czy
pogodzites sie ze swoim kalectwem?”. Nie,
nie pogodzitem sie i nigdy sie nie pogodze.
Nie mozna sig pogodzic z takg choroba,
ale mozna jq zaakceptowac, mozna zrozu-
miec, mozna si¢ nauczyc z nig z)c.

W wierszu pt. ,MitosS¢” pisze:
Nie pytaj
- bezradnosci rgk
- koslawosci nég
- zawiedzionych nadziei
- pekniec i wyrw radosci i smutkow

Nie pytaj

o1qg

ktora na odlegtos¢

Swieci jasnym promieniem
choc z bliska -

wzrusza i zabija

Cale dnie spedzat w niewielkiej kuchni
przy maszynie do szycia, nie mogac opu-
Sci¢ mieszkania. - Bywato, ze wygladatem
przez okno i wylem, bo nie byto nikogo, kto
maogtby mnie wyniesc¢ na dwor. Ale musze
Dprzyznac, ze zaden z sgsiadow nigdy nie
odmaowit mi pomocy. Ludzie wyglgdali
Dprzez okno, czekali na mnie, zeby mnie
wniesc z powrotem. To bylo silniejsze od
mojej bezsity, ktorqg odczuwatem pokonujgc
w ciggu pottorej godziny, na moim starym
wozku, kilometrowej diugosci trase z posie-
dzenia w Spotdzielni Inwalidow do domu.

W 1997 roku, razem z cierpiaca na
rozszczepienie kregostupa zona Hanna,
rozpoczeli walke o bardziej normalne
zycie. Podjeli starania o dofinansowanie
przez lubelski oddziat PEFRON remontu
i przystosowania do potrzeb os6b niepel-
nosprawnych ich jednopokojowego miesz-
kania. W roku 2000 przy balkonie pojawita
si¢ hydrauliczna winda, dzieki ktérej mogt
samodzielnie wydostac sie na ulice.

Rysiek catymi dniami szyt rekawice,
zeby splaci¢ kredyty zaciggniete na re-
mont mieszkania i budowe windy. Nie
rezygnowat tez z batalii o likwidacje barier
architektonicznych w Pulawach. - Czlowiek
wzglednie sprawny nie zdaje sobie sprawy,
Jak wiele barier do pokonania majg osoby
niepetnosprawne. Dia osoby poruszajacej
sig na wozku i majgcej— tak jak ja - stabe
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rece, przeszkodag nie do pokonania moze
byc nawet zwykly kraweznik o wysokosci
pieciu centymetrow, kidry kazdy pieszy,
nawet mate dziecko, pokonuje bez naj-
mniejszych problemcw. Pigcset melréw

od mojego domu jest poczia, ale nie moge
z niej korzystac, bo nie ma tam dojazdu.
Musze jechac kilometr na poczte glouwna.
Od dwudziestu lat tocze boje z r6znymi
instytucjami. Wspoinie z kolegami z za-
rzqgdu ,Misericordes” oraz innymi osobami
2z mojego srodowiska, spotykamy sig i roz-
mawiamy z réznymi ludzZmi odpowiedzial-
nymi na przyktad za budowe podjazdow.
Bo czesto si¢ zdarzato, Ze podjazd owszem
— byt, ale tak stromy, ze ani ja, ani wigk-
szos¢ znanych mi niepefnosprawnych nie
bytaby w stanie z niego skorzystac.

CIESZE SIE Z TEGO ZAUFANIA...

Dwudziestokilkuletnia prace spoleczna
Ryska zauwazyly wladze Putaw i w 2002
roku dostat od samorzadu propozycje kan-
dydowania do Rady Miasta. Startowat jako
bezpartyjny z ramienia PSPP. Wygral, cho¢
na jedno miejsce bylo jedenastu chetnych.
Pierwsza kadencje pelni funkcje radnego,
dziala w czterech Komisjach, jest wiceprze-
wodniczacym Spolecznej Powiatowej Rady
ds. Os6b Niepetnosprawnych. - Mysle ze
propozycja wziecia przeze mnie udziatu
w wyborach nie wynikata z dgazenia do re-
alizacji przez Rade Miasta jakis odgornych
postulatéw zwigzanych z zatozeniami
poprawnosci politycznej. Dowodem na brak
populizmu tej decyzji jest miedzy innymi
to, ze przez nikogo nie jestem traktowany
w sposob protekcjonalny. To, Ze zostatem
wybrany na radnego, oznacza dla mnie
po prostu, zZe ludzie zaufali srodowisku,
ktore reprezentuje. Jakis slad zostawifem
i zostatem zauwazony, pomimo takich
a nie innych warunkow fizycznych, pomi-
mo, Ze nie mam wyzszego wyksztatcenia.
Jestem dumny z tego zaufania — méwi
radny Smolak. Przyznaje, ze przed ostat-
nimi wyborami samorzadowymi zwrécito
sie do niego kilka réznych ugrupowan
z propozycja startu z ich listy. - Jest pewna
,moda na niepefnosprawnosc” - dodaje
- na pewno znaleZliby si¢ ludzie, ktorzy
chcieliby, Zzebym byt marionetkag w ich re-
kach, bo teraz na niepetnosprawnosci moz-
na nieZle zarobic. Jednak nie jestem glupi.
Wiedziatem, ze jesli zgodzitbym si¢ na cos
takiego - bytby to mdj koniec jako czto-
wieka i jako radnego. I bytby to réwniez
koniec zaufania dla catego srodowiska.
Moja przynaleznosc klubowa nie ogranicza
mnie w dziatalnosci na rzecz wszystkich
mieszkaricow miasta, a oséb niepetno-
sprawnych w szczegdlnosci. W jego skrom-
nym mieszkaniu co chwile dzwoni telefon.
- Ciesze sig z rozmow z osobami kidre sq mi
wdzigczne za zalatwienie czegos tam, ale

Ryszard Smolak

BEZPARTYJNY

Ulotka wyborcza, Putawy 2002 r.

Jeszcze bardziej ciesze si¢ z krytyki, ktora
konstruugje moje poczynania w przysztosci.
Zaufanie ludzi— mysle o moich wyborcach
— wykorzystuje do wykonywania czynnosci,
ktore nie byltyby mozliwe, gdybym nie byt
radnym. Niemniej jednak sqdze, Ze taki
glejt teraz juz nie jest mi potrzebny. Jakim
Jja bym nie byt radnym — lepszym, gor-
szym, bardzo dobrym lub zlym, to jednak
najwiekszg role odgrywa tu wozek. Dzigki
niemu wyrdézniam sie, jestem rozpoznd-
walny. Pojawienie si¢ radnego na wozku
w budynku putawskiego Urzedu Miasta
zostalo dobrze przyjete przez uczestnikéw
zycia samorzadowego. - Nie bylo zdziwien,
nie bylo niczego, co tworzytoby jakiekol-
wiek trudnosci dla mnie. Wrecz przeciw-
nie. Posiedzenia komisji odbywajq si¢ na
pierwszym pietrze, ale ze wzgledu na to, ze
nie ma tam dojazdu ani windy, posiedze-
nia wszystkich komisji, w ktérych ja biore
udzial odbywajq si¢ na parterze.

Choroba umozliwila mu osiagniecie
pozydiji, dzigki ktérej jest w stanie poma-
ga¢ innym ludziom, nie tylko niepelno-
sprawnym. - 70 jest bardzo konstruktywny
paradoks - podkresla radny Smolak - ale
z drugiej strony nie chciatbym byc postrze-
gany wylgcznie przez pryzmat mojego
wozka. Wozek pomaga mi w wielu momen-
tach, ale tez czesto przeszkadza, bo jestem
z nim utozsamiany. Wolatbym, zeby inni
patrzyli na mnie przede wszystkim jako
na czlowieka, a nie jako na ,,cztowieka na
wozku”. Chce byc radnym a nie ,,radnym
na wozku”, poetq, a nie ,poetq na wozku”.
Wolatbym, zZeby takze sami niepetnospraw-
ni nie tworzyli sobie gett i w nich sig nie
umieszczali.
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WALKA O KAZDY KRAWEZNIK

Chciatbym powiedziec¢

o0 Zyciu, zZe wesote

o dniach wszystkich, ze szczesliwe
o nadziejach, Ze spefnione

o mitosci, Ze jest przy mnie

A czyz moge powiedziec prawde
usmiechajqc sig? ...

- To, co mnie najbardziej gnebi to nie-
uchronna i nieustanna ucieczka mojego
zdrowia. Z tym najtrudniej jest si¢ pogo-
dzic. Trudna jest dia mnie do pokonania
bariera zwigzana z wtasnym lekiem, na
przykiad lekiem przed spadnieciem z woz-
ka. Jest tez lek przed utratg czasu. Gnebi
mnie myslenie o przysztosci - za co kupie
wzmacniajgce moj organizm leki? Co
bedzie, kiedy nie bede mogt juz wjechac
wozkiem do windy, kiedy nie bede juz mogt
usiedziec na wozku? W tej chwili samo-
dzielnie nie jestem w stanie nawet zejs¢
z {6zka na wozek, nie mowigc juz o innych
codziennych koniecznosciach. Najgorzej
Jest z czynnosciami domowymi - wzdycha
radny Smolak - zwlaszcza, zZe Zona jest
réwniez osobg niepetnosprawnag. Tym bar-
dziej satysfakcje daje mi zalatwienie kaz-
dej drobnej rzeczy, na przyklad obnizenie
kraweznika, ktory przez dwadziescia lat
byt dla niepetnosprawnych mieszkaricow
Putaw przeszkodag nie do pokonania. To
cholernie cieszy.

Wielu niepelnosprawnych skarzy sie,
ze ich sytuacja znaczaco pogorszyla sie
w ciagu ostatnich dziesigciu lat. Radny
Smolak jest tego swiadomy. - Srodowisko
okazafo si¢ zupelnie nie przygotowane na
dziatanie mechanizmow demokratycznych
wymuszajgcych samodzielnosc i oddolng
aktywnosc. Kapitalizm - w najbardziej
negatywnym tego stowa znaczeniu — do-
prowadzit do likwidacji wielu Spotdzielni
Inwalidow, ktore dawaly wsparcie mate-
rialne i spoteczne osobom niepetnospraw-
nym. Teraz wielu niepetnosprawnych nie
moze znalezc pracy, nie ma co ze sobg
zrobic. Czujg sig niepotrzebni i bezwar-
tosciowi. Nikt ich nie docenia. Zeby to
zmienic, konieczna jest przede wszystkim
integracja srodowiska, podejmowanie
wspolnych dziatari. Wszelkie niesnaski,
konkurencja i zawisc pomiedzy nami
dzialajq na szkode nas wszystkich, choc
oczywiscie niektore konflikty mogg byc
konstruktywne - z nich wytaniajq si¢ nowe
pomysty i dziatania. W srodowisku ludzi
z dysfunkcjami thwi ogromny, niewyko-
rzystany potencjatl. Zawsze prositem ludzi,
Jak ja to nazywam ,wzglednie sprawnych”,
zZeby docenili we mnie, a zatem w srodowi-
sku, przede wszystkim potencjat cierpliwo-
sci. Bo cokolwiek bym nie robitl, wymaga to
ode mnie ogromnej cierplitwosci.
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,Moje zycie”

Maluje wielki obraz

maty artysta

Do pracy swej uzywa
ogromnych pedzli

Maluje dniem i nocg

lecz darmo w pitdtno ciska
Barwami nedzy

CO WY ROBICIE, ZE TAK MACIE?

Nie bedac jeszcze radnym, jako
wiceprezes Zarzadu ,Misericordes” za-
angazowal si¢ w tworzenie Centrum
Integracyjno-Rehabilitacyjnego w Pula-
wach. Dzi$ pelni funkcje cztonka Rady
Programowej Centrum. - 7o byla walka
z czasem i walka o srodki, ale byto warto
-wspomina. - Nasze putawskie Centrum
dziatajgce od 2001 roku to prawdziwa
peretka. Skupia ono siedemnascie sto-
warzyszen, dziatajacych na rzecz oséb
przewlekle chorych i z dysfunkcjami— dia-
betykow, u ktorych postepujgca cukrzyca
powoduje czesto kalectwo, niewidomych,
gtuchoniemych, chorych na SM oraz in-
walidow réznego rodzaju. Dzigki wspol-
nym dziataniom wielu osobom niepetno-
sprawnym udato sie wyrwac z izolacji,

z zamkniecia w domu. To byto bardzo
potrzebne. Kontakty z osobami gluchonie-
mymi czy niewidomymi byly dla Radnego
Smolaka zaskoczeniem. - Zauwazylem, ze
ich problemy sa czesto o wiele powazniej-
sze niz myslatem. Mojg obecng wzgledng
sprawnos¢ zawdzigczam technice - jestem
catkowicie zalezny od windy hydraulicz-
nej i od wozka elektrycznego, bez ktérych
nie mogtbym nic zdziatac, jednakze oni
sqg w znacznie gorszej Sytuacji i majg cze-
sto mozliwosci znacznie bardziej ograni-
czone od moich.

Z ustug Centrum korzysta rocznie
okoto oSmiuset 0s6b niepelnosprawnych.
Pienigdze na dzialania placowki daje
putawski Samorzad, ktory sfinansowat
takze adaptacj¢ budynku po dawnym
przedszkolu. Srodki na likwidacje ba-
rier architektonicznych i przystosowanie
obiektu do potrzeb 0séb niepetnospraw-
nych przekazal Lubelski Oddzial PFRON.
Centrum dziala sprawnie, miedzy innymi
dzigki ofiarnosci i zaangazowaniu pra-
cownikow. - Kierownik Centrum — pan
Zbigniew Smagacz, nie ogranicza sig wy-
tacznie do petnienia swoich obowigzkow.
Takze swoj wolny czas poswieca na prace
dla srodowiska 0sob niepetnosprawnych,
a efekty jego pracy zawodowej i spotecznej
sq widoczne. Dyrektor Zespotu Dziennych
Domow Opieki Spotecznej, pod zwierzch-
nictwem ktorego pozostaje takze nasze
Centrum — Janusz fawicki - zawsze po-
trafi znaleZc dla nas czas, rozmawia, jest
bardzo otwarty na wspolprace i pomoc. To
sq wiasciwi ludzie na wtasciwym miejscu.
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Radny Smolak - Putawy 2002 r.

Mamy wykwalifikowane rebabilitant-

ki, masazystow, pracujg tez dwie osoby
prowadzaqce terapie zajeciowq dla osob

z dysfunkcjami fizycznymi i psychicz-
nymi. W zakresie dziatalnosci Centrum
sqg organizowane kursy komputerowe,
szkolenia i warsztaty dla gluchoniemych
czy niewidomych. Osoby niepetnospraw-
ne przyjezdzajgce z innych miast i zza
granicy na nasze imprezy integracyjne sq
bardzo zdziwione ,Dlaczego u nas tak nie
ma? - pytajq - co wy robicie, ze tak ma-
cie?” To sig nie wziglo z powietrza. To, ze
tyle udafto sie w Putawach zrobic, wynika
z wieloletniej, spotecznej pracy duzej gru-
Dy 0s6b, a takze z otwartosci putawskiego
Samorzgdu na nasze problemy. Mamy
bardzo dobrg wspoiprace z prezydentem
Januszem Groblem i z wiceprezydentem

- Zbigniewem Stomkaq. Nasze srodowi-

sko bardzo to docenia. Dowodem na to
moze byc chocby fakt, ze w 2003 roku
laureatem konkursu ,Przyjaciel osoby
niepelnosprawnej” ogtoszonego przez
Stowarzyszenia skupione wokot Centrum,
zostat wiasnie Zbigniew Stomka. Ten tytut
mu sig po prostu nalezat. Honorowy tytut
LPrzyjaciela” pan Prezydent otrzymat za
caloksztalt pracy na rzecz osoéb niepetno-
sprawnych. Dostal najwigcej glosow spo-
srod wszystkich zgloszonych uczestnikow.

Radny Smolak obawia
si¢, ze nie dozyje chwili, kie-
dy niepelnosprawnosc i pro-
blemy z nig zwigzane prze-
stana by¢ w spoteczeristwie
tematem tabu. - Bledem jest
selekcjonowanie ludzi na
sprawnych i niesprawnych,
tworzenie szkot specjalnych,
w ktorych czesto zdolne
dzieci z dysfunkcjami rucho-
wymi marnujq swoje talenty.
Takie dziatania wynikajg
Jak sqdze z przeswiadczenia,
ze tylko zdrowy i sprawny
czlowiek jest wartosciowy.
1 jak ktos odbiega od ,nor-
my”, to trzeba go koniecznie
Lprzystosowac”. Nadal wielu
ludzi nie zdaje sobie sprawy,
ze zdrowie i sprawnosc nie
sq jedynymi wyznacznikami
wartosci cztowieka. Dobrze
Jest je miec, ale gdy ich nie
ma, to nie znaczy, ze ktos
Jest przez to gorszy od in-
nych. Jako cztonek Komisji
Oswiaty i Kultury jestem
przeciwny realizacji progra-
mow czy imprez zamykajaq-
cych osoby niepetnosprawne
w ich wtasnym kregu. Nie
rozumiem, jak mozna or-
ganizowac np. konkurs
poetycki 0osob niepetnosprawnych. Dany
materiat jest poezjg lub nie jest — niewaz-
ne, czy to czyni osoba niepetnosprawna
czy sprawna.

Radny Smolak ma nadzieje, ze samo
stowo ,integracja” nie bedzie kiedys
w ogole potrzebne, Ze stanie si¢ ona
dla wszystkich zdrowa norma. Ale jed-
noczesnie ma on swiadomosc, ze droga
ku temu jest dluga i trudna. - Pierwszym
krokiem jest tutaj likwidacja barier ar-
chitektonicznych, ktéra pozwoli osobom
niepetnosprawnym wyjs¢ z domow i brac
udziat w zyciu publicznym. To umozliwi
stopniowaq likwidacje barier mentalnych
i psychologicznych i pozwoli na budo-
wanie nowych — zdrowych struktur spo-
tecznych, w ktorych z kolei nikomu nie
przyjdzie do glowy tworzenie barier archi-
tektonicznych. Ale to oczywiscie wymaga
czasu — muszqg przemingc dwa, moze
nawet trzy pokolenia.

kleczysz -

nad trudem czekania

co lek powiela

przed zniknigciem

ochoty na cud

... a przeciez

gdzie Twoje miejsce

Jak nie na Ziemi

Czlowieku...?

jest historykiem sztuki, fotogra-
fem, dziennikarzem i podréini-
kiem. Mieszka w Lublinie, pracuje

w Osrodku ,Brama Grodzka -
Teatr NN”.
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